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MOT DE
LA PRESIDENTE

[tat d'urgence

pour nos personnes TE€D et nos familles

Par Ginette Coté

Dans 1a foulée de la démarche qui va mener, d'ici juin, au premier bilan complet du Plan
d’action en TED, nous vous offrons dans le présent numéro de L’Express un tableau des
multiples documents qui ont jalonné les 30 dernieres années, avis, plan d’action, bilans,
évaluations, qui avaient pour sujet les services en autisme. Certes, il y a eu une évolution
depuis, mais la situation a beaucoup changé elle aussi, alors que le taux de prévalence
explose et que le TED est aujourd’hui le handicap le plus fréquent en milieu scolaire. Notre
analyse de la situation reflete cette réalité. Elle met aussi en lumiére I'exercice dans lequel
la Fédération et ses associations se sont investies et la nécessité qu'il porte ses fruits. Les
attentes des familles sont grandes : il suffit parfois de peu, au moment opportun, pour
changer la vie d'une personne.

Pour appuyer davantage cette urgence d’agir, ce numéro consacre une partie de son contenu
a un sujet dont on ne parle pas assez : les difficultés rencontrées par les familles et les
personnes autistes lorsque le handicap premier s’accompagne d’autres handicaps ou de
déficiences qui causent parfois de graves probleémes de comportement.

Agressivité, fugues, automutilation, crises, troubles du sommeil, hypersensibilité, autosti-
mulation : des chercheurs se sont ainsi attardés a en comprendre les causes et les besoins
sous-jacents et proposent de judicieux conseils aux parents et aux intervenants.
Lergothérapie représente quant a elle une approche globale qui permet de mieux comprendre
certaines difficultés vécues dans les activités de tous les jours. Elle permet, entre autres,
d’adapter I'environnement de fagon a faciliter la vie au quotidien : un travail fait en parte-
nariat avec les intervenants, la famille et la personne et qui est basé sur le potentiel de cette
derniere.

Les nouvelles technologies, iPod, iPad, 1a domotique ouvrent un univers de possibles pour
favoriser 'autodétermination des personnes TED et apporter des solutions concrétes et
adaptées : focus sur des recherches récentes et des formations passionnantes!

Des témoignages bouleversants : Jaimerais que ma petite Laurie soit normale pour ne
plus la voir autant souffrir sans comprendre, ou encore : La peine la plus cruelle provient
de la famille proche qui nous tient a I’écart. Bataille pour obtenir un diagnostic, pour avoir
acces a la garderie ou a I'école, bataille pour du répit, pour des services résidentiels ou de
jour adaptés : I'épuisement qui guette nos familles mérite I'attention!

Heureusement, la recherche documente de mieux en mieux la situation des familles. Hubert
Gascon et son équipe ont réalisé une enquéte pour établir le portrait de familles et de leurs
jeunes de 0 a 24 ans vivant en milieu familial : 443 parents, 489 enfants. Les résultats préli-
minaires nous apprennent que 9,4 % de ces familles ont plus d'un enfant TED et que 75 %
des jeunes ne présentent pas de déficience intellectuelle. L'impact de I'ICl sur la qualité de
vie des familles est évalué pour la premiere fois et ’on constate ses effets positifs sur tous.
Ce numéro présente aussi des textes forts intéressants sur la prévalence du TED et la
vulnérabilité des personnes Asperger face au systéme judiciaire.

Nous espérons que vous apprécierez votre lecture et on se souhaite collectivement le meilleur

pour bientdt afin que nos enfants, petits et grands, recoivent les services qui leur donneront
toutes les chances d’accéder a une vie digne et heureuse dans leur propre milieu.
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EDITORJIAL

/
Les offres de services
sont habituellement congues
pour essayer de répondre
a une majorité de personnes.
Quand une problématique
est complexifiée par d’autres atteintes,
les personnes concernées
ainsi que leur famille

sont trés souvent sans ressource.

/
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Lantiome
et |es problematiques plus complexes

Par Jo-Ann Lauzon, directrice générale
Fédération québécoise de I’autisme (FQA)

Nous souhaitions a I'origine, consacrer tout un numéro de L’Express & ces personnes autistes
dont la problématique est plus complexe parce qu’elles ont un diagnostic associé, que ce soit
une déficience intellectuelle, un trouble de comportement, de I'épilepsie ou autre.

Les offres de services sont habituellement congues pour essayer de répondre a une majorité
de personnes. Quand une problématique est complexifiée par d’autres atteintes, les personnes
concernées ainsi que leur famille sont trés souvent sans ressource. Par exemple, un enfant
qui dort 3 heures par nuit, qui n’a aucune conception du danger, qui fait des « fugues »
régulierement parce qu’il explore son environnement, qui ne tolere pas les bruits ou une
luminosité intense sans se désorganiser, amene rapidement ses proches au bord de I'épuise-
ment. Ou encore un adulte qui habite toujours dans sa famille parce que I'offre de services ne
permet pas de répondre a ses besoins d’hébergement ou de service de jour.

Notre objectif était d’informer et d’outiller les familles qui vivent cette réalité au quotidien.
Nous avons obtenu de trés bons articles, mais nous n’avons pas réussi a trouver assez d’auteurs
pour faire un numéro complet sur la question.

Un autre dossier suscitait grandement notre intérét, celui du bilan du plan d’action gouver-
nemental en TED Un geste porteur d’avenir. La Fédération participe activement a ce bilan,
notamment, en organisant des focus groupes réunissant des parents et des représentants des
associations régionales de 'autisme afin d’entendre leur témoignage et connaitre leur degré
de satisfaction quant a I'offre de services.

Troniquement, au moment d’écrire ce texte, nous avons recu le témoignage d’'une maman
qui illustre trés justement une réalité qui parle par elle-méme. Son propos rejoint en tous
points celui des parents qui ont participé aux focus groupes. Voici les attentes dont ils ont
fait part au responsable du bilan du plan d’action, M. Michel Langlais.

e Voir I'aspect global de la situation en tenant compte de la famille, du couple et de la fratrie.
e Considérer la personne, non son handicap.

* Voir a long terme pour la personne.

e Evaluer les besoins de la personne dans un ensemble et en continuité.

® Avoir un établissement qui donne des services aux 0-100 ans ou les services sont dispo-
nibles quand les familles en ont besoin.

® Avoir des services adaptés pour les cas lourds.

e Soutenir et intervenir en situation de crise.

e Consolider les services communautaires.

De nombreux parents vont se reconnaitre a la lecture de ce qui suit. Comme cette maman,
nous souhaitons que ce témoignage ainsi que celui des parents qui ont participé aux focus

groupes aient un impact dans I'organisation future des services aux personnes TED de tous
ages.

Laissons la parole a Sophie Bellemare, maman d’un petit garcon autiste, qui partage sa
réflexion avec nous.



Quand l'offre de services du CRDITED!
ne répond pas au besoin de la famille...

Par Sophie Bellemare

Mon fils a maintenant 8 ans, il est autiste avec une déficience intellectuelle modérée. Ses
plus grandes difficultés se situent principalement au niveau de la communication, il ne
parle pas et comprend trés peu son environnement. Sa conception du danger est également
altérée ce qui demande une surveillance de tous les instants. Durant la nuit, il se réveille
régulierement pour nous chanter sa bonne humeur, il interpréte ses gammes puis ricane
sans que 1'on sache ce qui le fait tellement rigoler. Sa plus grande force réside dans le fait
qu’il a une aptitude au bonheur. Nous avons droit régulierement a des calins qui n’en finissent
plus, des regards remplis d’affection, de chaleur, de tendresse. Ses regards qui expriment
tant de choses, quelques fois accessibles et d’autres fois impénétrables dans un mutisme
pardonné.

Pour vous mettre en contexte, mon fils a débuté avec les services du CRDITED a I'age de
deux ans et demi. Durant trois ans, il a bénéfici¢ de I'intervention comportementale intensive
(1C1) & raison de 15 heures par semaine. Par la suite, il a fait son entrée a I’école. Malgré une
prise en charge précoce, mon fils est encore aujourd’hui trés limité. Qu’est-ce qui explique ce
constat? Est-ce la faute du CRDITED? Est-ce qu’a I'époque I'ICl était adaptée a la condition
particuliére de mon fils considérant sa déficience intellectuelle? Est-ce que Benjamin était
simplement trop limité et n’avait pas le potentiel pour s’accomplir davantage dans ce type
d’intervention? Est-ce une approche qui tenait compte de la nature profonde et impénétra-
ble de nos petits trésors ou servait-elle davantage les besoins des personnes qui entourent
I'enfant? Je peux difficilement répondre a ces questions. Par contre, je suis persuadée qu’a
cette période de notre vie, nos besoins de base n’étaient pas comblés et que 1'ICI a contribué
a un débalancement de notre équilibre fragile. Je m’explique...

Je pense qu’il est essentiel avant d’instaurer ou de conseiller tout changement de s’assurer
que les familles puissent répondre a leurs besoins de base. Ces besoins sont ceux de
manger... assis s.v.p., dormir toute une nuit et au moins deux consécutives. C’est également
de prendre du temps pour soi, pour son couple et pour les freres et les sceurs qui eux aussi
vivent des deuils et ont besoin de réconfort et d’amour. Et parlons maintenant des besoins
de Benjamin parce que lui aussi en a, celui d’étre aimé et accepté tel qu'il est. C'est si simple,
mais si compliqué a la fois.

Apres une longue discussion avec I'intervenante du CRDITED de mon fils, je suis venue a la
conclusion que présentement 'organisme n’avait pas I'offre de services pouvant répondre
aux besoins de notre famille. Son aide se résume maintenant a un réle-conseil ou I'inter-
venante trouve des outils adaptés a nos besoins en lien avec la réadaptation et nous aide a
les implanter dans son contexte familial. Je me questionne énormément sur ceux qui sont
présentement disponibles pour les familles. Je constate que des outils comme I’horaire et le
PEC? sont difficilement implantables et ne prennent pas en considération la dynamique
familiale. Méme si tous les spécialistes s’entendent pour dire que ces systémes sont efficaces,
s’ils ne prennent pas en considération la particularité du milieu familial et la capacité de
I'enfant, leur implantation est vouée a I’échec. Je m’interroge également sur le rdle que
devrait jouer un parent avec un enfant qui a une condition aussi singuli¢re. Je suis persuadée
qu’il n’est pas sain pour I'équilibre familial apres les heures de travail, entre le souper, les
devoirs, la préparation des lunchs et la vaisselle, de tenter de mettre en place des systemes
de communication ou des outils qui demandent énormément de temps et d’engagement.

' CRDITED : centre de réadaptation en déficience intellectuelle et troubles envahissants du
développement
2 PEC : Picture Exchange Communication System

/

La plus grande force de Benjamin

réside dans le fait qu’il a une aptitude
au bonheur.
Nous avons droit régulierement
a des calins qui n’en finissent plus,
des regards remplis d’affection,

de chaleur, de tendresse.

Ses regards qui expriment tant de choses,

quelques fois accessibles
et d’autres fois impénétrables

dans un mutisme pardonné.

/
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Comment s’arrimer avec le CRDITED
tout en respectant notre équilibre,
notre réle parental et les besoins
de chaque membre de la famille?
Est-ce que I’organisme a la capacité
de s’adapter a cette réalité
et d’offrir un service qui prend
en considération la dynamique

particuliére de chaque famille?

Benjamin a une multitude de déficits si je le compare a un enfant neurotypique. Je pense
que pour l'aider a surmonter ses difficultés tout en respectant sa nature profonde, la
patience, I'observation et le temps sont de précieux alliés. Les plus grandes réussites de
Benjamin se sont dévoilées a partir de ses champs d'intérét et de ses propres besoins.
Lorsqu’apparaissent ces petits bouts d’espoir, c’est le moment de communier avec lui et lui
permettre d’exploiter encore plus ses forces. Alors, comment s’arrimer avec le CRDITED tout
en respectant notre équilibre, notre rdle parental et les besoins de chaque membre de la
famille? Est-ce que I'organisme a la capacité de s’adapter a cette réalité et d’offrir un ser-
vice qui prend en considération la dynamique particuliere de chaque famille? Est-ce que
I'expertise du CRDITED profiterait davantage a I'enfant si elle lui était dispensée directement,
dans un contexte approprié¢ et non a 'heure du souper aprés une journée de travail? Est-ce
que le CRDITED doit toujours attendre une demande de la famille? Est-ce qu’il peut aller
au-devant des besoins et aller observer en classe ou dans une ressource de répit et s’arrimer
avec les intervenants déja existants qui travaillent directement avec I'enfant?

L'école répond également a un besoin important, celui de me permettre d’aller travailler et
ainsi m’accomplir dans un métier que j'adore. Pour Benjamin, c’est le moment de se réaliser,
d’apprendre, de bouger. Ce qui suscite le plus d’'inquiétude, c’est le fait que le CRDITED
n’offrira plus de services directs a la clientele apres I'age de 21 ans. Alors dans treize ans, s'il
n’y a pas de ressource qui prend le relais, comment notre famille va-t-elle pouvoir continuer
a garder cet équilibre?

De plus, le role de la préposée a I'hygieéne dans les écoles spécialisées est important et n’est
pas toujours valorisé et reconnu a sa juste valeur. Pourtant, apprendre a se laver les mains,
a se vétir seul, a manger avec des ustensiles, a faire ses besoins dans la toilette sont des
connaissances tellement importantes dans le développement de I’enfant, dans son intégration
a la vie en société et méme, un facteur qui peut influencer son maintien a domicile.

Est-ce que I’expertise du CRDITED
profiterait davantage a I’enfant
si elle lui était dispensée directement,

dans un contexte approprié Pour notre famille, le plus grand défi réside dans la recherche de I'équilibre. Tous les petits

gestes du quotidien (se vétir, manger, changer de couche, se brosser les dents, se laver)

demandent de I'assistance et beaucoup d’énergie. Les sorties a I'extérieur demandent une

logistique impressionnante, mais encore réalisable. Je pense que notre rdle de parent se situe

dans la recherche de ’harmonie et non dans I'intervention ou dans I'implantation d’outils

/ ou de notions de réadaptation. Pour arriver a cet équilibre, les familles ont besoin principa-
lement de ressources de répit. Je trouve inacceptable que certaines familles doivent retenir
leur souffle pour pouvoir combler ce besoin de base. Je trouve également inadmissible
que les ressources communautaires qui sont les poumons de nombreuses familles doivent
continuellement se battre, jour apres jour, pour obtenir un financement acceptable leur
permettant de poursuivre les services offerts aux familles. Je suis également peinée de voir
dans quelles conditions certaines ressources de répit doivent travailler; des locaux trop
petits, des espaces mal adaptés.

et non a I’heure du souper

apres une journée de travail?

Et ce qui m’apparait encore plus aberrant, ce sont les familles touchées par des situations d’urgence sans que personne ne réponde a cet
appel a I'aide comme si la situation était trop complexe et dépassait 1'offre de service réguliere. Voici un exemple personnel : il y a environ
deux ans, notre famille a été touchée par une période difficile ou notre fils a exprimé beaucoup de souffrance et dans cette souffrance,
comme un animal blessé, il a exprimé de la violence et de 'automutilation. Durant cette période de désorganisation, j'aurais espéré une aide
directe, une prise en charge rapide, mais la réalité a été toute autre. Nous sommes restés plusieurs mois dans un contexte de violence et de
désorganisation sans que rien se passe. Si mon fils avait eu une blessure apparente, une fracture, on I'aurait admis rapidement a 'urgence.
11 semble que notre société ait choisi que la souffrance mentale et la recherche de la cause physique ne soient pas une priorité chez nos TED
non verbaux.

En ce qui concerne le CSSS, nous avions un intervenant pivot jusqu’a tout récemment. Sous prétexte que nous n’avons pas de besoins nommés,
que l'intervention se fait par épisodes de services, que notre famille semble débrouillarde et assez solide, notre dossier a été fermé. Nous
sommes donc maintenant entierement laissés a nous-mémes.

En espérant que cette réflexion améliorera les services offerts aux enfants TED, particulierement a ceux qui sont plus hypothéqués et dont
les familles tentent désespérément de les garder avec elles, dans une atmosphere conviviale, chaleureuse, et respectueuse.
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DOSSIER
SERVICES EN TED

POUR FAIRE LES BONS CHOIX

UN GESTE
PORTEUR
AVENIR

Le Plan d’action gouvernemental

en TED de 2003, visant a assurer

la disponibilité, I’accessibilité

et la continuité des services

a la personne TED, a sa famille

et a ses proches n’ayant pas tenu
ses promesses, le plan d’acces de 2008
ne donnant pas non plus

les résultats escomptés,

il était grand temps,

selon la Fédération québécoise de
I’autisme (FQA), que des constats
soient faits et partagés

par tous les acteurs concernés

et que des solutions concretes

soient mises de I’avant.

Verr un bilan concret
du Plan daction de 2003

Par Jo-Ann Lauzon, directrice générale
Fédération québécoise de I’autisme (FQA)

Lors d’une rencontre, en juillet 2011, la Fédération avait fait part a M™ Dominique Vien,
ministre déléguée aux Services sociaux, de son souhait que les familles, leurs représentants,
les associations régionales d’autisme et les établissements soient rencontrés afin de tracer
un portrait juste de la situation de I'ensemble des personnes autistes au Québec.

En novembre dernier, M™ Vien annoncait qu’elle allait mandater un expert externe afin d’établir
un portrait de la situation des familles qui vivent avec une personne autiste, qu'un comité
consultatif allait étre créé et que la FQA y serait invitée. L'objectif de la démarche était d’évaluer
la mise en ceuvre des mesures du plan d’action de 2008 a 2011, la derniere évaluation du
ministére datant de 2007, et de travailler a son actualisation. L'expert doit rendre ses conclu-
sions au mois de juin 2012, le tout doit donc se faire dans un trés court délai.

Pourquoi la FQR a-t-elle fait cette demande?

11 est clair que la perception du taux de satisfaction par rapport a I'offre de services en TED
n’est pas la méme pour le réseau de la santé et des services sociaux que pour le réseau des
représentants des familles. Tant dans les associations régionales de I'autisme qu’a la FQA,
nous continuons de constater des situations de crises, un nombre sans cesse croissant de
familles en attente de services, des adultes qu’on laisse a eux-mémes, un programme de
soutien a la famille désuet, etc.

Le 24 janvier 2012, le Devoir présentait I'article Dépistage de I’autisme - Les listes d’attente
sont toujours aussi longues, ou il était question de 700 enfants pour la région de Montréal
qui devaient attendre entre 18 et 22 mois pour obtenir un diagnostic. Nous sommes loin des
temps d’attente prévus par le plan d’accés.

La mise en oeuvre du plan d’acceés a eu I'effet pervers de laisser supposer que le temps
d’attente a diminué. Or, on constate dans plusieurs régions que les mesures d’appoint sont
considérées comme un premier service méme si le plan d’acces précisait qu’elles ne devaient pas
constituer le début des interventions. Pire encore, 1'évaluation des besoins devient le premier
service. Le Protecteur du citoyen, M™ Raymonde Saint-Germain, faisait une remarque a ce
sujet lors de son audition le 14 février dernier a I’Assemblée nationale sur ses rapports
annuels d’activités et de gestion :

« Ce que nous avons surtout constaté et que nous voulons, encore une fois,
regarder de plus preés avec le ministére, c’est un phénomene qui est celui du
déplacement de I'attente, c’est-a-dire que I'on considére que le premier service,
c’est celui de I'évaluation. D’abord, on confirme un diagnostic et on vous dit :
vous avez besoin d’'un nombre X d’heures de services. Mais malheureusement,
ca a un avantage statistique. C'est stir que ¢ca présente de meilleures statistiques
sur le moment du début du service, mais la réalité est que le véritable début
du service, il vient beaucoup plus tard »'.

Parmi les nombreuses familles en situation de désespoir qui requierent de multiples services,
aucune n’a été évaluée comme étant de niveau de priorité urgent. En quoi la situation apres
le plan d’acces est-elle différente de ce qu’elle était avant? Aucun changement pour les
familles mais les établissements se donnent bonne conscience et le ministere s’accorde une
bonne note.

' Source :
http://www.assnat.qc.ca/fr/travaux-parlementaires/commissions/ci-39-2/journal-debats/
C1-120214.html#16h30
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En janvier 2012, M™ Vien a annoncé
un investissement de 8 M$,
montant qui en soi devrait permettre
de réaliser quelques priorités.
Par contre, il n’est pas récurrent,
doit étre dépensé avant le 31 mars
de I’année en cours et étre partagé
entre les 95 centres de santé
et de services sociaux
et les 42 centres de réadaptation
et ce, pour TOUTES les clientéles
de personnes handicapées du Québec.
Iy a fort a parier qu’on ne verra
aucune différence significative
dans I’offre de services des personnes
présentant un trouble envahissant

du développement.

/
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Est-ce que I'évaluation du Plan d’action changera quoique ce soit aux situations déplorables
que nous constatons jour apres jour? Peut-étre pas, mais nous souhaitons que, du moins,
elle donne TI'heure juste sur la dispensation des services aux personnes autistes et a leur
famille.

Malgré de nombreuses actions de mobilisation initiées par des parents ou des groupes qui les
représentent, nous n’avons constaté aucune amélioration au cours des deux ou trois dernieres
années. Au contraire, le peu de services que les adultes TED recevaient diminue encore. Nous
avons pu le constater, entre autres, en Montérégie lorsqu’un groupe de parents a organisé
une mobilisation autour de la disparition des services de jour aux 21 ans et plus. A cette
occasion, une pétition de pres de 6000 signataires a été déposée a ’Assemblée nationale.

Chez les enfants de 2 a 5 ans, pour lesquels une priorité avait été instaurée, on constate
aussi un temps d’attente pour obtenir des services qui varie considérablement d’une région
a l'autre. Apres I'dge de cing ans? Certes, il existe des programmes intéressants et stimulants
pour nos enfants d’dge scolaire, cependant ils dépendent en grande partie de la bonne
volonté de I'équipe-école. En 2010, I’évaluation des ententes MELS-MSSS sur la complé-
mentarité des services a démontré clairement que les résultats n’étaient pas concluants.

Le nombre de personnes présentant un trouble envahissant du développement ne cesse
d’augmenter. En moins de deux ans, le taux de prévalence est passé de 60 a 70 sur 10 000 a
70 a 79 sur 10 000. En 2005-2006, on comptait 4 141 enfants TED répartis dans les écoles
publiques du Québec. En 2010-2011, ce chiffre est passé a 8 318, pres du double en seu-
lement 5 ans.

A plusieurs reprises, nous avons alerté le Protecteur du citoyen. En 2009, celui-ci présente
les résultats d’'une enquéte sur les services dispensés aux enfants TED de O a 7 ans dont le
bilan est peu reluisant. Depuis trois ans déja, il meéne aussi une enquéte sur la situation des
adolescents et des adultes dont nous attendons encore les résultats.

Au suivi des recommandations de la premiere enquéte du Protecteur, on ne constate aucune
amélioration concrete au niveau terrain : autrement dit, rien n’a changé pour nos familles
ou leur enfant TED. En janvier 2012, M™ Vien a annoncé un investissement de 8 M$, montant
qui en soi devrait permettre de réaliser quelques priorités. Par contre, il n’est pas récurrent,
doit étre dépensé avant le 31 mars de I'année en cours et étre partagé entre les 95 centres
de santé et de services sociaux et les 42 centres de réadaptation et ce, pour TOUTES les
clienteles de personnes handicapées du Québec. 11y a fort a parier qu'on ne verra aucune
différence significative dans I'offre de services des personnes présentant un trouble envahissant
du développement.

La démarche de consultation pour I'évaluation du Plan d’action est commencée, toutes nos
associations ont participé aux focus groupes. 11 est étonnant de trouver encore des parents
préts a venir témoigner des difficultés qu’ils rencontrent pour obtenir des services qui
répondent aux besoins de leur enfant. Plusieurs ont participé a toutes les démarches entre-
prises dans les 20 dernieres années et ils trouvent encore le courage de venir donner leur
opinion parce qu’ils ont espoir que les choses vont finir par changer et que leur enfant aura
enfin acces aux services auxquels il a droit.

Merci a tous ces parents qui répetent les mémes demandes depuis toutes ces années. 11 faut
continuer 2y croire. A chaque plan d’action, bilan d’évaluation, enquéte, nous avancons d'un
petit pas. Souhaitons que M™ Vien dise vrai lorsqu’elle lance : « le 22 novembre dernier,
j’ai confié a monsieur Michel Langlais le mandat de réaliser un bilan du plan d’action
Un geste porteur d’avenir. Nous attendons les résultats pour 'été 2012 et des actions pour
les personnes vivant avec un TED seront alors prises ».



Tableau récapitulatif

Document Auteur Année Commentaire
Avis sur U'autisme et les autres Ministere des Affaires 1981 Portrait assez complet de I'autisme compte tenu des
pathologies graves de 'enfance sociales connaissances de I'époque et de I"approche médicale
L’organisation des services aux Ministere de la Santé 1996 Contenu semblable au document précédent si ce n’est que
personnes autistes, a leur famille et des Services I’accent est mis sur la planification des services.
et a leurs proches. Guide de sociaux
planification et d’évaluation
Un geste porteur d’avenir. Ministere de la Santé 2003 Des priorités nationales sont retenues et a chacune se ratta-
Des services aux personnes et des Services chent des mesures. La réalisation doit se faire en 5 ans.
présentant un TED, a leur famille sociaux
et a leurs proches.
Bilan de la mise en oeuvre Ministere de la Santé 2005 La majorité des mesures avance a vitesse réduite,
2004-2005 du plan d’action national | et des Services la complémentarité des interventions s’avere compliquée. 11
Un geste porteur d’avenir sociaux semble trop tot pour identifier des changements significatifs.
La méthode de cueillette d’'information donne certains
renseignements, mais plusieurs sont approximatifs.
Plan d’acces aux services pour les Ministere de la Santé 2008 Les usagers, de tous les niveaux de priorité, devaient
personnes ayant une déficience et des Services commencer a recevoir des services dans le délai prévu au
sociaux Plan d’acces en novembre 2010.
Pour une meilleure continuité Protecteur du 2009 Portrait de la situation vécue par les parents d’une tres
dans les services, les approches et | Citoyen grande justesse. Cependant, I’échéancier qui accompagne
les rapports humains. Rapport les recommandations est beaucoup trop long. Les familles
spécial du Protecteur du citoyen sur attendent déja depuis 2003.
les services gouvernementaux
destiné aux enfants présentant un
TED
Bilan de la mise en oeuvre Ministere de la Santé 2009 Divergences importantes avec les constats du rapport du
2005-2007 du plan d’action national | et des Services Protecteur. Aucune des mesures n’a atteint une implantation
Un geste porteur d’avenir sociaux complete et aucune recommandation n’accompagne le
document.
L'évaluation de I'implantation et Chercheurs de 2010 Malgré une large diffusion, les chercheurs constatent que
des effets de I'Entente de complé- | T'Université Laval I’Entente est méconnue. Le travail de complémentarité ne
mentarité entre le réseau de santé | et de I'Université du s’articule pas toujours autour des besoins de I'enfant et de
et des services sociaux et le réseau | Québec a Rimouski sa famille, mais plutot autour des missions respectives de
de I'éducation. chacun des réseaux et de leur organisation de services.
A venir

Résultats d'une enquéte sur la situation des ados et des adultes TED lancée par le Protecteur du citoyen en 2009

Evaluation de la mise en ceuvre du Plan d’acceés aux services pour les personnes ayant une déficience

Bilan et actualisation du plan d’action gouvernemental en TED
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A propos de Michel Langlais

Responsable de Ia réalisation d’un bilan du
Plan d’action Un geste porteur d’avenir
Mandaté par le MSSS en novembre 2011
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L henre ert an hilan
du Plan d'action

Entrevue de Michel Langlais par Julie Croizille

Vous avez été récemment mandaté par le ministére de la Santé et des Services sociaux
pour effectuer un bilan du Plan d’action national Un geste porteur d’avenir lancé en
2003. Comment avez-vous accueilli cette proposition du ministére?

M.L. Jai été honoré de recevoir cette demande de la part du ministére de la Santé et des Services

sociaux. J'ai ceuvré pendant une quarantaine d’années dans le monde de la déficience et
celui des personnes ayant un trouble envahissant du développement. Maintenant retraité,
on me donne l'opportunité de partager un peu mon expérience avec ces personnes et ces
familles qui m’ont tout donné au cours de ma carriere professionnelle.

FOR En tant qu’ancien directeur d’un CRDI, ayant travaillé plus de quarante ans dans le

Mm.L.

fon

m.L

fon

m.L

réseau de la santé et des services sociaux et pére d’'un enfant autiste, vous avez cer-
tainement une vision assez large et pragmatique des services qui sont actuellement
accessibles aux personnes autistes et a leur famille. Que pensez-vous de l'initiative
du gouvernement concernant ce bilan?

11 est dans I'ordre des choses de faire le point sur les résultats des orientations et du Plan
d’action qui ont été lancés en 2003. Par ailleurs, je n’aimerais pas me limiter a une démar-
che qui n’aurait comme but que de traduire I'état des choses. J’aime cette perspective de
pouvoir redonner une énergie nouvelle a ces orientations ainsi qu’a ce plan d’action. J'ai
aussi la volonté de tracer les lignes directrices qui tiennent compte de I'époque olu nous
vivons, c’est-a-dire I'année 2012 et les suivantes.

D’un point de vue personnel, avez-vous bénéficié pour votre enfant de services adaptés
a ses besoins?

« La recherche quotidienne et constante de I'amélioration de la qualité des services pour
notre fille et pour tous les autres enfants vivant une situation semblable ». Voila ce qu’était
ma devise et qui I'est encore. Tout le monde devait apprendre en méme temps. Les parents
avec un diagnostic incertain pour leur enfant et souvent sans diagnostic; des intervenants
a la recherche de meilleures approches; des administrateurs aspirant a de meilleures
conditions d’intervention, de lieux plus adéquats, d’outils mieux adaptés, de colts plus
abordables pour éviter que les services pour I'un n’influencent négativement les services
pour l'autre. 11y a eu beaucoup d’improvisations, de maladresses, mais pour I'instant il
semble que nous soyons sur une bonne piste puisque notre fille parait heureuse. Par voie
de conséquence, ses parents sont plus détendus... pour I'instant.

Comment allez-vous procéder pour mener a bien votre mission et quels sont les parte-
naires que vous allez solliciter?

Apres mire réflexion, j'ai choisi une méthode de travail qui devrait me permettre d’attein-

dre mes objectifs dans le temps qui m’est imparti. J’ai constitu¢ un comité consultatif afin

de recevoir des avis sur la démarche proposée. La composition du comité que je préside

tient compte de la représentativité des groupes suivants :

* Trois représentantes des Agences de la santé et des services sociaux;

® Une représentante de la Fédération québécoise des centres de réadaptation en déficience
intellectuelle et en troubles envahissants du développement;

e Une représentante de I'Association québécoise des établissements de santé et de services
sociaux;

® Deux représentantes de la Fédération québécoise de I'autisme;

® Deux représentantes du ministere de la Santé et des Services sociaux, Direction des
personnes ayant une déficience intellectuelle;

® Une représentante du MSSS, Direction des services sociaux généraux et des activités
communautaires.



FQCRDITED : Fédération québécoise
des centres de réadaptation en déficience
intellectuelle et en troubles envahissants
du développement

2 AQESSS Association québécoise
d’établissements de santé et de services
sociaux

INESSS : Institut national d’excellence
en santé et en services sociaux

4 CSDI-MCQ : Centre de services en défi-
cience intellectuelle de la Mauricie et
du Centre-du-Québec

RNETED : Réseau national d’expertise en
troubles envahissants du développement

DGSSMU : Direction générale des services
de santé et médecine universitaire

MFA : ministére de la Famille et des Ainés

MELS : ministére de I'Education, du Loisir
et du Sport

MESS : ministere de 'Emploi et de la
Solidarité sociale

1OMSSS : ministére de la Santé et des
Services sociaux

FOR Avez-vous déja établi un plan d’action détaillé? Si oui, quel est-il et quel est le délai

Mm.L.

Fon

mL.

Fon

qui a été fixé pour rendre vos conclusions?

En fait, un rapport doit étre présenté a M™ Vien vers le 15 juin prochain. J'aurai trois
approches différentes pour atteindre mon objectif de temps.

® Questionnaire écrit déja mis en circulation et qui doit étre rempli par les agences
régionales. J’ai enrichi le questionnaire qui a déja servi aux deux premiers bilans
(2005 et 2008). J'aurai donc 1a un élément de comparaison avec les résultats obtenus
lors de ces bilans.

e Focus groupes. Rencontres de groupes constitués d'une douzaine de personnes.
Ces groupes sont :
- Trois groupes de parents
— Un groupe de personnes qui recoivent des services
— Un groupe de représentants des agences régionales
- Un groupe de la FQCRDITED'
- Un groupe de I’AQESSS?

= Un groupe des organismes communautaires qui offrent des services aux personnes
TED

® Rencontre des experts, des spécialistes et des chercheurs. J'ai, a ce jour, congu une
liste non exhaustive de ces secteurs : College des médecins, chercheurs (INESSS®,
etc.), ordre des psychologues, CSDI-MCQ Institut universitaire en DI-TED*, RNE-
TED®. DGSSMU®, Santé mentale et Services médicaux, MFA’, MELS®, MESS®. Un
bilan des réalisations du MSSS (formation des intervenants, recherches en cours,
RNETED).

Je garde aussi en mémoire le rapport du Protecteur du citoyen sur les enfants TED.

Le bilan que vous réalisez maintenant débouchera sur une actualisation du Plan d’action
en lien avec vos observations de terrain. Apres le Plan d’action de 2003, le plan
d’accés de 2008, 'enquéte critique du Protecteur du citoyen sur les enfants TED dgés
de 0 a 7 ans, de nombreux parents doutent de I'efficacité d’'un éniéme plan d’action.
D’apres vous, quelles sont ses perspectives concretes?

C’est normal de douter. C’est correct. J’ai cependant la sincére conviction que le grand
total des observations qui émanera servira a concevoir une suite, un approfondissement
ou a une réorientation du document Un geste porteur d’avenir paru en 2003. Apres
avoir sondé autant de personnes, il m’apparait évident que le paysage devrait s’améliorer
pour la peine. En tout cas, les éléments a privilégier devraient étre clairement identifiés
et constituer une table des matieres pour une politique éventuelle. Alors, a partir des
connaissances actuelles, il me semble qu’il sera possible de continuer le développement
des programmes sur une base solide.

Le Plan d’action de 2003 a conduit a une priorisation des services aux enfants dgés
de 2 a 5 ans, au détriment des tranches d’dge supérieures. Les familles multiplient
d’ailleurs leurs protestations en ce sens. Si vous arrivez au méme constat, pensez-vous
qu’un réajustement plus équitable des axes du plan d’action serait encore possible?

M.L. Je ne crois pas que cela ait été fait au détriment d’autres besoins. La volonté de dévelop-

per des services a la fine pointe des connaissances basées sur des données probantes de
I'époque a fait en sorte que ce fut la cohorte des jeunes enfants qui a été privilégiée.
Aujourd’hui, maintenant, qu’en est-il des résultats de ce choix et surtout, qu’en est-il
des connaissances. Ce bilan doit influencer la suite des choses. Pour reprendre votre
expression, des axes d’action apparaitront assurément apres I'opération consultation.
Pres de dix années séparent le moment présent de celui qui a vu naitre Pour faire les
bons choix - Un geste porteur d’avenir. Dix années, c’est peu sur I'échelle de I'Histoire
mais c’est tres, tres long dans la vie d’'une personne. 11y a donc lieu de croire que des
différences notables nous apparaissent sous peu.
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Lorsque des parents

se disent insatisfaits

des services qu’ils ont regus

pour leur I’enfant TED,

le meilleur conseil a leur donner
est de faire une plainte.

1l faut comprendre qu’actuellement
au Québec, le seul mécanisme

de controle de qualité est

LE MECANISME DE PLAINTE.

L'Express / printemps 2012

l'importance de porter plainte’

Si quelqu’un ne recoit pas les services ou la qualité des services qu’il juge étre en droit de
recevoir, la seule facon de faire connaitre son insatisfaction est la plainte. Elle permet de
dénoncer les problemes de services. C'est aussi la seule facon de corriger ou d’améliorer la
situation. Une plainte officielle sera comptabilisée et devra étre incluse dans le rapport
annuel d'un établissement alors qu'un commentaire fait a un intervenant n’aura pas la
méme portée parce qu'il reste informel.

Dans le réseau de la santé et des services sociaux (CRDITED, hopitaux, CSSS, etc.), 1a Loi sur
les services de santé et les services sociaux’, permet a une personne insatisfaite d’un service
requis ou recu d'un établissement de formuler une plainte écrite ou verbale aupres du com-
missaire local aux plaintes et a la qualité des services de I'établissement concerné.

Le commissaire est responsable du respect des droits des usagers et de ’examen rapide de
leurs plaintes. 11 doit appliquer la procédure d’examen des plaintes adoptée par I'établissement,
étudier les plaintes des usagers dans le respect de leurs droits, adresser des conclusions a
T'usager ou a son représentant et, s’il y a lieu, formuler des recommandations aux instances
responsables.

Si la personne ou son représentant demeure insatisfait des conclusions a sa plainte ou si
elle n’a pas recu de réponse dans les 45 jours suivants sa plainte, elle peut alors s’adresser
directement au Protecteur du citoyen qui examine le cas conformément a la Loi sur le
protecteur des usagers en maticre de santé et de services sociaux’ et a la Loi sur le
Protecteur du citoyen®.

11 faut aussi savoir qu’en situation d’urgence, le Protecteur du citoyen peut intervenir de
sa propre initiative, et ce, méme avant le commissaire local aux plaintes et a la qualité¢ des
services.

Ce cheminement répond donc a la fois a la nécessité que la plainte soit, en premiere analyse,
étudiée par le milieu de dispensation des services et, le cas échéant, par le Protecteur du
citoyen qui, conformément a son mandat, présente toutes les garanties d’impartialité et
d’indépendance.

Les services de garde éducatifs

La Loi sur les services de garde éducatifs a I'enfance décrit les droits et obligations en
matiere d’acces et de qualité des services. Le parent d'un enfant TED insatisfait d’un service
requis ou recu des services de garde éducatifs, par exemple si I'on refuse d’admettre son
enfant ou de lui offrir les services particuliers qui lui sont nécessaires, ne peut s’en plaindre
qu’au service de garde concerné. Celui-ci prend acte de la plainte par I'intermédiaire de son
conseil d’administration. Si le traitement de la plainte ne répond pas aux attentes du parent,
ce dernier doit avoir recours au bureau des plaintes.

Dans la Politique et procédure administrative de traitement des plaintes relatives a la qua-
lité des services de garde éducatifs, il est prévu que le parent insatisfait d'un service recu
ou requis peut porter plainte au Bureau des plaintes du ministere de la Famille et des Ainés
(MFA). 1 s’agit du recours qui suit la plainte au service de garde, le Bureau des plaintes
procédera alors a I'examen de sa plainte.

Dans le cas d’'un enfant ayant des besoins particuliers, le plan d’action a I'égard des person-
nes handicapées du MFA prévoit que la plainte sera automatiquement référée a la Direction

! Tiré de I'"NFO-MEMBRES décembre 2010, Jo-Ann Lauzon

2 Loi sur les services de santé et les services sociaux, L.R.Q., ¢ S-4.2, art. 41 3 76.14

3 Loi sur le Protecteur des usagers en matiére de santé et de services sociaux, L.R.Q., cP-31.1
* Loi sur le Protecteur du citoyen, L.R.Q., c.P-32



régionale concernée pour qu'un accompagnement soit offert afin de permettre 'acces et le
maintien de I'enfant au service de garde®.

Le plaignant peut également faire une demande de révision, s’il n’est pas satisfait du traite-
ment de sa plainte. De plus, le recours au Protecteur du citoyen reste possible.

Le réseau de I'éducation

Toute décision prise par le conseil des commissaires, le comité exécutif, le conseil d’établisse-
ment ou un membre du personnel de la commission scolaire, y compris la direction de I'école,
et qui vise un éléve, peut faire 'objet d’'une demande de révision au conseil des commissaires
de Ta commission scolaire.

11 existe aussi un mécanisme de plainte disciplinaire relativement a une faute grave ou a un
acte dérogatoire d'un enseignant. La loi 88, loi modifiant la Loi sur I'instruction publique
et d’autres dispositions législatives, adoptée en 2008, prévoit que toutes les commissions
scolaires doivent se doter d’'un mécanisme formel des plaintes, incluant un protecteur de
Iéleve.

Qui peut aider a faire une plainte?

e l’association régionale d’autisme.
* Le comité des usagers de I’établissement concerné®.
e 1'Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ).

* Le centre d’assistance et d’accompagnement aux plaintes de la région (CAAP)®.

Un site trés intéressant, celui d’Autisme et troubles envahissants du développement
Montréal : http://www.autisme-montreal.com, peut vous aider dans tout ce processus. On'y
explique le processus de plaintes, y présente des modeles, etc. L'information réfere a la
région de Montréal, mais peut s’appliquer a toutes autres régions.

Lorsque vous faites une plainte, n’hésitez pas a mettre en copie conforme tous ceux que ca
peut intéresser, afin de donner un certain impact a votre lettre. Pensez a en envoyer une
copie a votre association régionale, a la Fédération québécoise de I'autisme, a I'OPHQ, a
I'agence de la santé, au comité des usagers, au MSSS, au CAAP s'il est impliqué, et pourquoi
pas a votre député.

Dans le prochain article, le témoignage de Carole Desbiens nous montre de facon
concréte les résultats d’une plainte faite par un parent.

® Le résultat du traitement d'une plainte est communiqué au plaignant dans un délai maximal
de 45 jours.

® Dans le cas du comité des usagers et du CAAP, leur mandat respectif et leurs fonctions sont
régis par la Loi sur les services de santé et des services sociaux. L'une de leurs responsabilités
est d’accompagner et assister, sur demande, un usager dans toute démarche qu’il entreprend
y compris lorsqu’il désire porter une plainte.
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TEMOIGNAGE

Carole habite a Québec.

Elle est la maman de Carole-Anne,
18 ans et Sarah-Maude, 12 ans,
gu’elle éleve seule.

Par ce témoignage, elle souhaite
partager avec les parents d’enfants
différents, I’expérience du combat
qu’elle a mené contre les pouvoirs

publics pour sa fille cadette.

Pendant longtemps, Carole a cru que
le comportement de Sarah-Maude
provenait de ses troubles de
I’attention avec hyperactivité

et ses troubles de I’opposition.
Cependant, elle soupgonne fortement
qu’il s’agit de plus que ¢a mais sans

arriver a définir ce qu’elle a vraiment.
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Porter plainte
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Entrevue de Carole Desbiens par Julie Croizille

En mai 2010, la psychologue de I'école de Sarah-Maude rencontre sa mére pour lui dire qu'elle émet
I'hypotheése d'un syndrome d’Asperger. Elle est sous le choc !!! De plus, le centre de santé et des
services sociaux (CSSS) de sa région lui annonce qu'elle devra attendre environ de 6 a 8 mois pour
obtenir un rendez-vous avec la pédopsychiatre de I'Hétel-Dieu du Sacré-Ceeur de Jésus de Québec.

Un an plus tard, n’ayant toujours pas recu de
nouvelles de Thopital, Carole décide de les
recontacter. Cette fois, on Iui annonce que le
délai d’attente pour un premier rendez-vous
est passé de quelques mois a un an et demi
voire plus. Or, sa fille est en 6° année, et le
secondaire approche a grands pas. 1l faut que
Sarah-Maude ait son diagnostic avant le
printemps 2012, lui permettant ainsi de s’ins-
crire 3 une école spéciale ou d’avoir une classe
adaptée a ses besoins. Carole redoute en effet
I’'angoisse et la désorganisation que pourrait
vivre sa fille lors de son entrée au secondaire
en école réguliere avec tous les changements
que cela implique. C'est alors qu’elle se tourne
vers Autisme Québec, son association régionale
d’autisme. L'intervenante communautaire qui
la recoit lui conseille de porter plainte aupres
du commissaire aux plaintes de I'hopital, afin
d’accélérer la prise en charge de sa fille. Elle
s’engage donc dans le processus.

En parallele, Carole décide d’écrire au premier
ministre Jean Charest, au ministre de la Santé
et des Services sociaux, Yves Bolduc ainsi qu’a
des organismes communautaires pour obtenir
leur aide.

Le résultat est immédiat. Deux semaines
apres le dépot de la plainte, un rendez-vous
lui est accordé avec la pédopsychiatre. Nous
sommes alors en septembre 2011. Toutefois,
les espoirs de Carole sont vite décus quand la
pédopsychiatre lui annonce que, faute de
temps, I'évaluation ne pourra pas avoir lieu
avant le printemps 2012.

Les démarches entreprises aupres des ministres
vont alors porter leurs fruits. Une personne
déléguée par la ministre de 1'Education
contacte Carole pour lui offrir son aide. 11 va
faire pression pour que la psychologue de
I’école puisse commencer I'évaluation. Mais
celle-ci n’est ni formée ni habilitée a soumettre
le test diagnostic ADOS' a Sarah-Maude.
Dans une nouvelle impasse, Carole songe a
faire appel au privé, mais la encore, aucun
autre professionnel de sa région n’a les compé-

' ADOS : Autism Diagnosis Observation Shedule

tences pour faire cette évaluation. Sans se
décourager, elle rappelle la personne délé-
guée par la ministre de I'Education pour Tui
demander de faire le nécessaire pour que sa
fille puisse obtenir son diagnostic avant
février 2012, période a laquelle sont envoyées
les demandes pour une place en classe spéciale.
A partir de 13, tout va trés vite pour Carole et
Sarah-Maude. Le 9 janvier 2012 a 8 h 30, le
téléphone sonne pour leur annoncer qu’une
place est disponible pour réaliser une multi-
évaluation. Le rendez-vous est fixé au 26 janvier
avec la psychologue qui sera accompagnée
d’une ergothérapeute.

Carole a fait toutes ces démarches seule, en
vraie battante! Cest comme cela qu’elle a
compris que faire une plainte est le seul moyen
d’étre entendu et de recevoir des services.
Méme si elle a vécu difficilement le fait de
devoir se plaindre pour recevoir des services, ce
qui n’est absolument pas dans sa nature, elle
garde un souvenir positif de son combat. Car,
méme si de nombreux obstacles ont tenté de
lui barrer la route, au final elle a toujours
obtenu un résultat ou une avancée dans ses
démarches. Selon elle, il y a tellement de
portes auxquelles frapper, qu’elle encourage
les autres parents dans le besoin a porter plainte
a leur tour. D’ailleurs, si elle devait revivre cela
une nouvelle fois, elle n’hésiterait pas une
seule seconde. Sa fille Sarah-Maude a finale-
ment obtenu son diagnostic de syndrome
d'Asperger le 3 février 2012, lui permettant
de s’inscrire dans I'établissement de son choix.

Elle réserve le mot de la fin pour les parents :
« Battez-vous! Portez plainte! Allez frapper
aux portes! On a des ministres €lus pour faire
la job, ils doivent nous répondre. Nos enfants
sont I'avenir, ce sont eux qui béatissent le
futur. Si le gouvernement ne les écoute pas,
comment va-t-on vivre a I'avenir? »

Avec générosité, Carole propose de répondre
aux questions des parents qui souhaitent plus
de détails sur son expérience. Son adresse
électronique : ecureuil.69@hotmail.com
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Plusieurs enfants et adolescents

ayant un trouble envahissant

du développement (TED) ont

des comportements trés difficiles a gérer
au quotidien. Dans certains cas, il s’agit
d’agression envers leurs pairs, leurs
parents et les intervenants qui travaillent
avec eux. lls peuvent notamment taper,
frapper, tirer les cheveux, pincer et méme
mordre parfois. D’autres peuvent diriger
I’agression envers eux-mémes comme se
frapper au visage ou se cogner la téte
contre le mur. lls peuvent aussi fuguer ou
présenter des comportements qui,

par leur fréquence ou leur intensité,

sont susceptibles d’étre percus agressants
par leur entourage par exemple crier trés
fort pendant de longues périodes

ou trés souvent.

Si vous étes parent et que votre enfant
présente ce type d’attitudes, sachez que
cette situation est trés fréquente

chez les personnes ayant un TED.

Les troubles du comportement
chez I'enfant TED

Par Guy Sabourin, Ph. D. et Johanne Mainville, M.Ps.

Quelques constats

1l convient tout d’abord de préciser a quel moment on parle d'un « trouble du comportement »
et quand ce trouble peut étre qualifi¢ de « grave ». 1l existe une confusion importante dans
ce domaine qu’il serait bon de démystifier le mieux possible. Mentionnons que sur les plans
scientifique et professionnel, il n’y a pas de consensus ferme (international ou national) sur
la terminologie a employer, ni sur la définition d’'un trouble du comportement ou d’un trouble
grave du comportement (1, 2).

Au Québec, un groupe de cliniciens chercheurs a toutefois réussi a dégager un consensus
assez large parmi les spécialistes des centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en
TED (2). Avec I'accord de plus de 90 % des spécialistes, ils ont pu établir la définition suivante
du trouble du comportement : « action ou ensemble d’actions qui est jugé problématique parce
qu'il s’écarte (de facon significative) des normes sociales, culturelles ou de développement
et qui est préjudiciable a la personne ou a son environnement social ou physique ». 1ls ont pu
aussi donner une définition plus claire du trouble grave du comportement, soit : « un trouble
du comportement est jugé grave s'il met en danger, réellement ou potentiellement, I'inté-
grité physique ou psychologique de la personne, d’autrui ou de I'environnement, ou qu’il
compromet sa liberté, son intégration ou ses liens sociaux » (2).

Ainsi, un comportement deviendrait problématique et pourrait étre qualifié de trouble s'il est
assez différent de ce qui est attendu généralement d'un enfant ou d'un adolescent et qu’il
amene des conséquences négatives pour lui ou son entourage. 1l n’est donc pas surprenant
qu'un enfant ayant un TED puisse présenter des conduites suffisamment problématiques
pour étre considérées comme des troubles du comportement car les caractéristiques liées a
leur syndrome comportent des difficultés d’adaptation, de troubles de communication et de
socialisation qui deviennent assez problématiques pour I'enfant et sa famille. Des chercheurs
ont pu établir un taux de prévalence de plus de 90 % de troubles du comportement chez
un échantillon de prés de 200 enfants et adolescents ayant un TED (3). De plus, le risque
d’apparition de troubles du comportement plus sérieux augmente de facon proportionnelle
a la sévérité des symptomes autistiques.

Les causes

Les déficits spécifiques associés a son syndrome amenent I'enfant a vivre divers problémes
qui seront la cause directe de ses comportements problématiques. Prenons quelques exemples
plus concrets!

o Douleur

Plusieurs enfants TED éprouvent des difficultés a identifier et a communiquer leur douleur.
Ainsi, un enfant pourrait devenir tout a coup irritable et frustré pour des riens, s’il souffre
d’un malaise, d’un inconfort ou méme d’une douleur localisée (4).

o [Manque de communication

Plusieurs ont aussi des difficultés de communication et d’attention qui font souvent probleme.
Par exemple, un enfant pourrait ne pas avoir compris votre consigne, mais ne sait pas comment
le dire. 11 pourra devenir soudain trés agité, confus, anxieux et méme destructeur lorsque
son parent ou son intervenant s'impatiente et insiste pour qu’il effectue ce qui a été
demandé.
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Avant tout, il ne faut pas paniquer
et vous sentir coupables
si vous n’arrivez pas a mettre de limites
claires ou a imposer une discipline!
Votre enfant a des caractéristiques
différentes des autres,
probablement dues au développement
atypique de son cerveau.
Il a sans doute une ou plusieurs
bonnes raisons de réagir de cette fagon!

Il faut en trouver ’origine!
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Des dizaines de causes li¢es a divers déficits pourraient étre mentionnées. Rappelons simplement
quelques autres difficultés importantes qui vont générer treés souvent des comportements
problématiques, soit I'incompréhension des régles sociales, leur grand besoin de prévisibilité
et méme d’'immuabilité, leur probleme de sommeil qui va les rendre plus irritables.

Gestion de crise

En tant que parent, il est important de rechercher les causes des comportements problématiques
de votre enfant! 11 faut les rechercher dans son environnement immédiat et plus précisément
dans le contexte qui a précédé leur apparition. Ainsi, vous pourrez agir de facon préventive
lors d'une situation semblable.

La situation n’est pas inquiétante en soi, car dans la plupart des cas, ces comportements dits
problématiques ont une fonction de communication et contiennent un message, une tentative
d’adaptation! Votre rdle de parents est donc d’apprendre a les interpréter, a comprendre leur
signification : la cause sous-jacente! Ceci vous guidera dans les décisions a prendre en ce
qui a trait a votre intervention.

Lorsque le comportement problématique perdure trop longtemps et que vous n’arrivez pas
a trouver les causes de celui-ci, ou qu’il y a accumulation progressive de conséquences ou
d’impacts pour vous et pour votre enfant, il est préférable de chercher de T'aide.

Cette aide peut provenir de plusieurs sources :

® De votre réseau de soutien naturel par exemple votre famille et vos amis.

e D’autres parents d’enfants présentant un TED peuvent aussi vous aider puisque le simple
fait de parler de la situation a quelqu’un peut vous aider a voir la chose sous un angle
nouveau qui pourrait porter fruit.

e Le réseau de la santé et des services sociaux (centres de réadaptation, CSSS etc.)

® Les services de professionnels spécialisés.

Avant tout, il ne faut pas paniquer et vous sentir coupables si vous n’arrivez pas a mettre
de limites claires ou a imposer une discipline! Votre enfant a des caractéristiques différentes
des autres, probablement dues au développement atypique de son cerveau (5). 11 a sans
doute une ou plusieurs bonnes raisons de réagir de cette facon! 1l faut en trouver I'origine!

11 importe de prendre le temps de se questionner sur les circonstances dans lesquelles ces
comportements apparaissent pour mieux pouvoir intervenir.

Procéder par questions

® Quand mon enfant manifeste-t-il ces comportements problématiques?

® Dans quelles circonstances?

® Qu’est-ce qu’il veut me dire?

Lorsque 'enfant fait des crises, il convient aussi de se poser les questions suivantes :

® Qu’est-ce qui contribue a I'escalade des comportements de crise?

e Qu’est-ce qui permet de I'aider a se calmer?

Si vous trouvez des réponses précises a ces questions, c’est que vous étes sur la bonne voie
pour identifier des idées pour passer a I'action. Lintervention devra aborder trois aspects :

e La prévention des situations de crises, soit de tenter de diminuer la fréquence a laquelle
I'enfant se trouvera face a des situations qui risquent de provoquer des crises.

e Lla gestion des crises, soit le fait d’intervenir le plus tot possible afin d’éviter I'escalade
des comportements et d’aider I'enfant a se calmer pour limiter les impacts des crises pour
lui-méme et son entourage.

® Le développement de stratégies alternatives incluant certaines habiletés adaptatives, lui
permettant de répondre a son besoin de facon socialement acceptable dans le futur.



Conseils d'intervention

Tout d’abord, abordons les crises. Si votre enfant fait fréquemment des crises ou si elles
menent a des pertes de contrdle émotionnel importantes chez celui-ci, si elles font en sorte
qu’il peut blesser quelqu’un ou briser du matériel, il vous sera tres difficile de lui enseigner
une autre facon de se comporter dans ces situations. Pourquoi? Parce que le temps et I'énergie
qui seraient requis pour cet enseignement risque fort d’étre allou¢ a la gestion des crises et parce
que votre enfant ne sera pas réceptif a un moment ou il est en perte de contréle émotionnel.

Prévention

La premiere étape consiste donc a tenter de limiter les circonstances a risque. Si vous étes
en mesure d'identifier dans quelles situations votre enfant est plus a risque de présenter ces
comportements, et pour quelles raisons (ce qui lui pose probleme ou ce qu’il recherche),
cela vous permettra bien souvent d’intervenir en amont de fagon a éviter qu’il se trouve
en probléme. Par exemple, si votre enfant fait fréquemment des crises le matin au moment
de T'habillage parce qu’il désire mettre constamment les mémes vétements, différentes
options s’offrent a vous. 11 est possible que vous preniez temporairement la décision d’acheter
plusieurs « versions » du méme vétement ou que vous décidiez de faire un lavage chaque
soir pour que les vétements désirés soient propres le lendemain matin. Ce type d’'intervention
permet d’éviter des crises fréquentes et permet d’envisager I'apprentissage de certaines
habiletés mieux adaptées. Lors d’'une étape ultérieure, vous pourrez choisir de montrer a
votre enfant a accepter une plus grande variété de vétements et ce, dans des conditions qui
seront plus favorables a cet enseignement.

Pendant les crises

Puisque les interventions préventives abordées plus haut suffisent rarement a les éliminer
completement, abordons la gestion de ces fameuses situations de crise. Pour pouvoir intervenir
efficacement, les questions suivantes devraient &tre utilisées.

* Quels sont les premiers signes manifestés avant que mon enfant se désorganise?
(ex. : il rougit, marmonne, il répéte les mémes mots)

® Dans quel contexte se désorganise-t-il le plus souvent?
® De quelle facon devrais-je agir face a chacun des signes annonciateurs?

e Face aux signes avant-coureurs, comment pourrais-je éviter I'escalade des comportements
problématiques ou prévenir la crise?

e Est-il possible d’écrire chacune de ces stratégies et de tenter de les appliquer de facon
systématique dans les deux prochaines semaines?

Le but de cette démarche consiste a éviter I'escalade des crises de fagon a minimiser les
conséquences et les impacts négatifs liés au comportement problématique de votre enfant
notamment en préservant I'équilibre affectif de chacun des membres de la famille.

L'apprentissage

Puis, vous pouvez passer a une autre étape : développer des réponses et des habiletés
alternatives chez votre enfant pour lui permettre de faire des apprentissages dans un
contexte moins a risque. Cette partie peut parfois étre la plus difficile 8 mettre en place. Par
exemple, si votre enfant n’a pas compris une consigne ou s'il croit que la tache est trop
difficile pour lui, il pourrait apprendre a demander de I'aide plutot que de chercher a lancer
son matériel.

Lors des périodes d’apprentissage, il importe de créer des conditions favorables. Vous pourriez
par exemple vous assurer de faire I'enseignement de la demande d’aide dans un endroit
calme, au moment de la journée ou il est habituellement le plus disponible.

Si vous apprenez progressivement a décoder les messages sous-jacents au comportement de
votre enfant vous trouverez, la plupart du temps, des solutions pour résoudre ces situations
problématiques. En effectuant des changements dans I'environnement immédiat de votre

/
Si votre enfant fait fréquemment
des crises le matin au moment
de I’habillage parce qu’il désire mettre
constamment les mémes vétements,
différentes options s’offrent a vous.

Il est possible que vous preniez
temporairement la décision d’acheter
plusieurs « versions » du méme vétement
ou que vous décidiez de faire un lavage
chaque soir pour que les vétements désirés
soient propres le lendemain matin.

Ce type d’intervention permet d’éviter
des crises fréquentes
et permet d’envisager I’apprentissage

de certaines habiletés mieux adaptées.

/
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enfant en fonction de ce que vous aurez décodé, il serait possible, selon plusieurs chercheurs
cliniciens, de résoudre pres de 80 % des comportements problématiques des enfants TED
(6, 7). En fait, il faut d’abord prévenir leur apparition pour pouvoir enseigner progressivement
aux enfants l'utilisation d’autres stratégies de communication ou de résolution de problemes
dans leur vie quotidienne (7). 11 faut éviter que les comportements problématiques d'un
enfant TED deviennent persistants et chroniques car dans ce cas ils seront de plus en plus
difficiles a modifier et, surtout, ils induiront de plus en plus des conséquences négatives
pour vous et votre enfant. 11 existe actuellement un consensus, qui semble émerger chez les
cliniciens, a I'effet que les probleémes les plus sérieux seraient liés surtout au fait que nous tous
(parents, intervenants, professionnels) n’avons pas encore trouvé la facon la plus appropriée
de répondre aux besoins fondamentaux des enfants (communication, style de vie) (8). 11 faut
donc chercher ensemble a comprendre les causes des comportements problématiques des
enfants TED et leurs besoins sous-jacents pour les aider a se développer de la facon la plus
optimale et harmonieuse possible.
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Ergothérapeute au Centre du Flores

la lunette

de I'ergothérapeute

Par Karine Plouffe et Geneviéve Larivée

Le travail de 'ergothérapeute

Avant de présenter le role de I'ergothérapeute auprés des personnes ayant un trouble du
spectre de I'autisme’ (TSA), il faut comprendre ce qu’est un ergothérapeute. Certaines de nos
connaissances peuvent avoir requis les services d’'un ergothérapeute a la suite d’'une blessure
a la main provoquant une incapacité ou encore c’est peut-&tre un jeune pere travailleur
souffrant de dépression que le professionnel a aidé a reprendre ses obligations familiales.
Comment des gens d’'une méme spécialité peuvent-ils travailler aupres de personnes ayant
des besoins si différents? Et de quelle facon peuvent-ils aider les personnes ayant un TSA?

TSA et conditions associées

Dans le cas des troubles du spectre de I'autisme, plusieurs domaines sont généralement touchés
dont la communication, I'interaction sociale, les intéréts et les comportements restreints,
répétitifs ou stéréotypés. De plus, il n’est pas rare d’observer des difficultés sur le plan du
fonctionnement des sens, de la régulation des émotions et du mouvement (American
Psychiatric Association, 2000). La lunette de I'ergothérapeute permet de voir, par exemple,
que la personne ayant un TSA peut [...] étre sensible a des aliments et & certains vétements ou
s’attache profondément a un objet (Clark, Miller-Kuhaneck et Watling, 2004). Les observations
du professionnel lui permettent de mieux comprendre certaines difficultés vécues dans les
activités de tous les jours comme la sélectivité alimentaire, les troubles du sommeil ou la
maladresse dans les déplacements. 11 établit alors le lien avec I'inconfort de la personne
ayant un TSA dans la gestion de ses émotions et des informations provenant de ses sens ce
qui peut provoquer une réponse jugée excessive.

Lorsque la personne présente un TSA en présence d’autres conditions associées comme une
déficience intellectuelle, un probleme de santé mentale (ex. : dépression), un probléme neu-
rologique (ex. : épilepsie) ou de santé physique (polyhandicap, déficience visuelle, déficience
auditive, déficience motrice, déficience du langage), ces particularités s’ajoutent en mettant
la personne au défi et les activités de la vie quotidienne deviennent encore plus difficiles a
réaliser.

La vision de I'ergothérapeute

L'analyse de l'activité

Lergothérapie a pour but de faciliter la participation de la personne dans la vie de tous les jours,
et ce, en utilisant sa lunette : I'analyse de I'activité. Elle considere donc I'interaction entre :

e les caractéristiques de la personne,

e Tactivité elle-méme, soit les composantes de la tache,

® Tenvironnement, plus précisément, I'organisation de I’espace et la présence des personnes
qui influencent 'activité.

Cette lunette permet d’adapter ou de faciliter la réadaptation de la personne afin qu’elle
puisse participer a son plein potentiel aux activités de tous les jours importantes pour elle
et sa famille. L'ergothérapeute se joint a ’équipe des professionnels en analysant I'activité

! Le terme « personnes ayant un trouble du spectre de I'autisme » ou TSA est utilisé dans cet article
pour nommer I'ensemble des personnes atteintes d’un trouble envahissant de développement (TED)
dont I'autisme en excluant le syndrome de Rett.
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|'histoire d'Alex

Alex, 22 ans, présente un trouble envahissant
du développement, une déficience intellec-
tuelle modérée et est malentendant. Il com-
munique par la langue des signes québécoise
(LSQ). Il habite avec ses parents et fréquente
un centre d'activités spécialisées et d'inté-
gration sociale (CASIS) trois jours par
semaine. Sa participation concerne surtout
la manipulation de matériel, tel le triage
d'objets, a raison de 3 a 4 minutes a la fois.
Il présente des comportements d'autostimu-
lation et peut, par exemple, lancer des objets.
Il a besoin d'une aide importante lors de
I'hygiene et refuse de s'habiller pour sortir en
hiver.

fivec l'ergotherapeute...

Dans le cadre de I'évaluation en ergothérapie,
les forces et les difficultés d'Alex ont pu
étre explorées. Il peut copier des formes,
des lettres et des mots et peut écrire a
I'ordinateur pendant plus de 30 minutes. Il
présente un intérét et une grande force au
niveau visuel. Son hypersensibilité tactile
I'améne a ne pas tolérer certains tissus sur sa
peau et la débarbouillette lorsqu'il se lave.

Impacts sur sa vie...

Alex a bénéficié d'activités adaptées a ses
forces (vision) et ses préférences (ordina-
teur). Il utilise maintenant |'ordinateur
pour communiquer certaines demandes en
écrivant des mots pour expliquer son idée. Il
vit donc moins de frustration et peut échanger
et partager ses souvenirs et ses idées avec
les intervenants du CASIS. Il prend plaisir a
raconter ses expériences. Il peut méme com-
pléter divers mots cachés avec grand intérét
et défi. Lenvironnement ayant été modifié
afin de limiter la circulation autour de lui en
I'installant dos au mur et face au reste du
groupe, il apprécie davantage les activités
proposeées. Il est donc plus confiant et a |'aise
en situation de groupe. Des techniques pour
faciliter I'nygiéne lui ont été enseignées et
des choix de vétements confortables lui ont
été offerts. Maintenant, Alex s'habille seul
selon les saisons avec un chapeau moins
serré sans cordon et des mitaines plutdt que
des gants.
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difficile a réaliser pour la personne. Dans cette optique, il agit principalement a titre de
consultant dans les centres de réadaptation en déficience intellectuelle et TED (CRDITED)
de I'ensemble des régions du Québec. 11 procede a I'évaluation de P'activité ciblée par
I’équipe et la famille et fait des recommandations a mettre en place au quotidien.

Pour Alex, présenté dans I'encadré, 'ergothérapeute a analysé I'activité « travail ». 11 a évalué les
forces et les difficultés d’Alex, estimé le type de tiche demandée, le contexte et le milieu ou les
activités sont réalisées. En considérant I'interaction de ces trois composantes, le professionnel a
pu recommander I'utilisation de I'ordinateur au centre de jour et respecter les intéréts d’Alex et
ses habiletés visuelles et cognitives. Ce dernier a recours au moteur de recherche « Google » pour
trouver des images par des mots clés en lien avec ses idées. 1l réussit méme a imprimer ses images
pour en faire usage a titre de systéme de communication. L'ordinateur est également un loisir
pour lui et il compléte des mots cachés a I'écran. Lergothérapeute a aussi recommandé de
modifier I'organisation de I'espace autour de sa zone de travail afin de diminuer les irritants.

['activité vue comme une modalité

Lorsqu’on vise le développement d'habiletés préalables a la réussite d’une activité significative
du quotidien, cette derniére devient le moyen et la modalité d’intervention. Par exemple, étre
disponible pour I'apprentissage académique lors d'une période de travail autonome sera diffi-
cile pour un enfant ayant un TSA associé a une déficience intellectuelle et un trouble grave du
comportement (ex. s'il se frappe fréquemment et intensément le visage avec le poing).
L'évaluation en ergothérapie pourra nous informer sur les difficultés rencontrées par ce jeune
dans la modulation des informations venant de ses sens et sur son besoin de s’envelopper par
exemple qui permet une diminution considérable de ce comportement selon certaines appro-
ches comme les principes de I'approche d’'intégration sensorielle et « Ready Approach ». La
modalité d’enveloppement sera donc mise a I'horaire parmi les activités habituelles de I'enfant
pour maintenir son état d’éveil et de disponibilité optimal durant la journée. 11 pourra, entre
autres, se balancer dans le hamac en tissu plutét que sur une balangoire réguliere lors de la
période de jeu, sauter dans une piscine a balles plutét que sur un coussin lors de la période en
motricité globale, se déplacer dans Iécole dans une poche de lycra (fantome) plut6t que de tenir
la main d’un adulte pour éviter qu’il se frappe, etc. Ainsi, la modalité utilisée est également
significative pour le jeune et sa famille puisqu’elle s'inscrit dans les activités de tous les jours.

L'ergothérapie est donc I'art et la science de :

* la participation a la vie quotidienne a travers 'occupation;

* T’habilitation des gens a effectuer les activités qui favorisent la santé et le bien-étre;

® et la promotion d’une société juste et n’excluant personne afin que tous puissent profiter
de Ta vie avec leur plein potentiel (Townsend €& Polatajko, 2008, p. 420).

L'ergothérapeute en partenariat

Les mémes fondements guident tous les ergothérapeutes dans leur pratique. Ceux qui oeuvrent
aupres des personnes ayant un TSA avec conditions associées peuvent le faire dans différents
milieux, avec des mandats différents et complémentaires pour répondre aux besoins complexes
de leur clienteéle. 11 s’agit de milieux aussi variés que la clinique diagnostic, le CSSS, le
centre de réadaptation en déficience physique (CRDP), le CRDITED, le secteur privé, les centres
hospitaliers, etc. De plus, au Centre du Flores, les ergothérapeutes collaborent avec I'équipe
dans I'analyse de la situation problématique vécue et cherchent des modalités d’interven-
tion dans les différents milieux de vie de la personne comme la garderie, la maison, I’école
et les centres de travail ou d’activités. Les situations sont complexes et I'expertise combinée
de tous les partenaires est souvent gagnante.

Entrevoir le potentiel

En plus de sa collaboration avec plusieurs partenaires, I'ergothérapeute favorise I'échange
d’informations entre les différents professionnels de son équipe, la personne et sa famille
permettant ainsi d’assurer une vision globale de la situation. La complexité des difficultés
rencontrées exige une grande ouverture d’esprit de toute I'équipe et une grande cohésion
dans le travail.
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AUTISME ET
DEFICIENCES ASSOCIEES

L’autostimulation,

communément appelée stéréotypie
dans la littérature scientifique,

est un type de comportement
caractérisé par des mouvements
généralement répétitifs et invariants
qui n’ont pas une fonction sociale
(Rapp & Vollmer, 2005).

Ces comportements peuvent étre

de nature vocale ou physique,

faire appel a la motricité fine ou globale,
survenir avec ou sans objets

et étre de nature simple ou complexe.

Réduire ['autostimulation
chez les personnes ayant un TSA!

Par Marc J. Lanovaz, Ph.D., BCBA-D et Malena Argumedes, M.Sc., ps.éd.

Le battement des mains, le balancement corporel, le hochement de la téte et les vocalisations
répétitives sont des exemples souvent observés d’autostimulation (Berkson, Guthermuth, &
Baranek, 1995). Des chercheurs ont montré que plus de 95 % des enfants et plus de 75 % des
adultes ayant un TSA présentent au moins une forme d’autostimulation (Bodfish, Symons,
Parker, & Lewis, 2000; Matson & Dempsey, 2008; Mayes €t Calhoun, 1999).

11 est important de réduire les comportements d’autostimulation pour trois raisons principales
méme s'ils ne sont pas typiquement dangereux pour la personne qui les fait ou les autres.

- Interférence avec les apprentissages

Certaines études suggerent que I'autostimulation interfére avec les apprentissages des personnes
ayant un TSA (Lang et al., 2009, 2010) et peut ainsi freiner considérablement leur développement.

- Difficultés d'adaptation

Les personnes qui font de 'autostimulation auraient aussi plus de difficultés a s’adapter
a leur milieu que celles qui n’en font pas ou peu (Matson, Kiely, & Bamburg, 1997). Plus
précisément, elles ont souvent plus de difficultés a exprimer leurs pensées, a comprendre les
paroles des autres, a s’engager dans les activités quotidiennes nécessaires a leur bien-étre
personnel, a garder leur milieu de vie propre et sécuritaire, a développer des relations inter-
personnelles et a s’engager dans des activités récréatives fonctionnelles et amusantes.

- Retombées sociales négatives

Cunningham et Schreibman (2008) signalent que les comportements d’autostimulation sont
socialement stigmatisants, puisqu’ils sont souvent per¢us comme inappropriés par les autres.
Par exemple, une étude de Jones, Wint et Ellis (1990) montre que ces agissements entrainent
des conséquences sociales indésirables. La perception négative de I'entourage peut provoquer
une dévaluation du role social des personnes ayant ces comportements et ainsi limiter les
occasions de participer a des activités favorisant leur intégration sociale.

A la lumiére de ces résultats, le traitement de ces comportements pourrait favoriser les
apprentissages, un meilleur développement des capacités adaptatives de méme qu’une plus
grande participation sociale pour les personnes ayant un TSA. 11 est toutefois important de
mentionner que cette intervention ne devrait viser que les moments ou les individus sont
engagés dans des situations sociales ou d’apprentissage. Le but de cet article n’est pas de
faire une revue exhaustive de toutes les démarches disponibles pour réduire I'autostimulation,
mais plutdt de présenter celles dont I'efficacité a été démontrée et qui demeurent relativement
simples a mettre en place dans le milieu naturel des personnes ayant un TSA.

Evaluations préliminaires

Avant d’intervenir pour réduire I'autostimulation, il est important d’identifier la raison pour
laquelle la personne fait ce comportement (c.-a-d., la fonction). Les interventions qui suivent
ont été spécifiquement développées pour des comportements moteurs ou vocaux répétitifs
qui persistent en I'absence de conséquences sociales. Si les agissements répétitifs sont mainte-
nus par une fonction sociale comme I'évitement d’une tache ou la recherche d’attention, les
interventions qui suivent ne seront pas adaptées au besoin de la personne ayant un TSA.
Dans ces cas, une action de choix impliquerait I'enseignement d’un moyen de communication
plus adéquat qui remplacerait le comportement répétitif.

' TSA : trouble du spectre de I'autisme
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Le renforcement différentiel
d’un comportement alternatif
encourage la personne a s’occuper

a une autre tache et diminue ainsi

le comportement d’autostimulation.

L’avantage principal
de cette intervention
est le renforcement simultané
du comportement approprié
chez la personne ayant un TSA;
Pintervenant fait donc

d’une pierre deux coups.

/
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Apres avoir identifié 1a fonction du comportement ciblé, les préférences de la personne ayant
un TSA doivent étre évaluées afin de faciliter la mise en place de I'intervention sélectionnée.
La plupart nécessitent I'identification d’activités préférées qui seront utilisées pour réduire
le comportement d’autostimulation. Dans la mesure du possible, ces derniéres doivent étre
adaptées a I'dge et au niveau de fonctionnement de la personne ayant un TSA de facon a
favoriser son intégration et sa participation sociale. Des exemples d’activités préférées d’un
enfant de 5 ans pourraient étre : écouter des comptines, jouer avec des objets lumineux et
utiliser une balancoire. Dans le cas d’'un jeune homme de 22 ans, ¢a pourrait étre : écouter
de Ta musique pop, jouer a des jeux vidéo et participer a une activité sportive. Lors de I'éva-
luation, il est particulierement important de donner a la personne I'opportunité d’essayer les
activités de son choix. Sa participation lors du choix augmente non seulement la validité des
résultats, mais lui permet aussi de découvrir de nouveaux champs d’intérét.

Interventions

Parmi les interventions plus faciles a mettre en place en milieu naturel pour réduire 'autosti-
mulation chez les personnes ayant un TSA, mentionnons la stimulation équivalente, le
renforcement différentiel d'un comportement alternatif et I'interruption/redirection du
comportement (Rapp & Lanovaz, 2011).

- La stimulation équivalente

Elle donne acces a des activités produisant une sensation similaire a celle de I'autostimulation
(Piazza, Adelinis, Hanley, Goh, € Delia, 2000). Par exemple, si une adolescente de 15 ans fait
beaucoup de vocalisations répétitives, une option d’intervention est de lui faire écouter de la
musique. Dans le cas ou un enfant de 3 ans agite les doigts devant ses yeux, la stimulation équi-
valente pourrait prendre la forme d’un jouet qui produit de la lumiére (stimulation visuelle). Le
principal avantage de cette intervention est que I'activité génere une stimulation similaire a
celle produite par 'autostimulation. De plus, la stimulation équivalente est trés simple a
mettre en place pour un parent ou un intervenant qui doit s’occuper d’autres personnes ou
taches simultanément. Ce type d’intervention favorise des activités facilitant I'intégration sociale.
Elle peut cependant interférer grandement avec d’autres taches du quotidien ou avec les activités
d’enseignement ce qui rend son utilisation limitée en contexte scolaire ou de travail.

- Le renforcement différentiel d'un comportement alternatif

En situation scolaire ou de travail, le renforcement différentiel d’un comportement alternatif
peut s’avérer une option efficace. Cette intervention consiste a donner acceés a une activité
préférée lorsque la personne ayant un TSA fait un comportement alternatif ciblé, par exemple,
jouer de facon adéquate (Wacker et al., 1990). Par exemple, un homme qui travaille pourrait
disposer de quelques minutes pour écouter la radio chaque fois qu’il termine une tache de
travail. Une fillette de 7 ans pourrait avoir acces a son jeu préféré apres avoir accompli une
série d’activités d’apprentissage. Le renforcement différentiel d'un comportement alternatif
encourage la personne a s’occuper a une autre tache et diminue ainsi le comportement d’au-
tostimulation. L'avantage principal de cette intervention est le renforcement simultané du
comportement approprié chez la personne ayant un TSA; I'intervenant fait donc d’une pierre
deux coups. Cela dit, 'augmentation du comportement alternatif ne garantit pas la réduction
de I'"autostimulation (Hanley, lwata, Thompson, & Lindberg, 2000). En d’autres mots, il arrive
régulierement que I'intervention soit insuffisante pour réduire le comportement d’autosti-
mulation et qu’elle doive étre associée a une procédure d’interruption ou de redirection.

- L'interruption ou la redirection du comportement

Une autre intervention efficace consiste a interrompre ou a rediriger le comportement chaque
fois qu'il se produit (Ahearn, Clark, MacDonald, & Chung, 2007). Ainsi, pour réduire le battement
des mains d’'un enfant de 10 ans, sa mere pourrait lui demander de « baisser ses mains » chaque
fois qu'il fait le comportement. Autre exemple : rediriger un jeune enfant de 5 ans vers des
jeux appropriés chaque fois qu’il fait tourner des objets. Linterruption et la redirection peuvent
s’avérer tres efficaces si elles sont appliquées toutes les fois que I'autostimulation se produit.
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Les intervenants et les parents
doivent retenir que plusieurs méthodes
sont disponibles
pour réduire ’autostimulation,
mais que ce but devient important
lorsque le comportement interféere
avec le développement,
le fonctionnement ou l’intégration

de la personne dans sa vie quotidienne.

/

Malheureusement, ce n’est pas toujours possible ce qui limite I'applicabilité de I'intervention
dans les milieux ou la personne responsable est occupée a d’autres tiches ou activités.
Certaines formes de redirection pourraient renforcer socialement le comportement d’auto-
stimulation. Par exemple, si un parent offre un choix de jeux a son enfant chaque fois qu’il
fait de I'autostimulation, ce dernier pourrait commencer a faire le comportement pour recevoir
ce choix de jeux.

Les interventions précédentes ont été principalement développées pour étre mises en place
avec des individus qui ne sont pas en mesure de gérer leur propre intervention. Cependant,
il est possible d’enseigner a une personne ayant un TSA a autogérer la mise en place de ses
interventions (Mancina, Tankersley, Kamps, Kravits, € Parrett, 2000). Elle pourrait se réserver un
moment dans la journée pour effectuer des activités qui offrent une stimulation équivalente ou
encore elle pourrait compter le nombre de fois ou elle fait le comportement et se donner acces
a un renforcateur, par exemple une activité préférée, si elle atteint son critére de réussite pour
la journée.

Suivi rigoureux

Peu importe I'intervention choisie, il est trés important de faire un suivi rigoureux pour
s’assurer que les réductions escomptées se sont produites. Ainsi, un parent, un intervenant
ou la personne ayant un TSA elle-méme devrait prendre des données sur la durée ou la
fréquence de I'autostimulation. C’est fondamental pour deux raisons principales : I'auto-
stimulation peut étre treés variable d'une journée a 'autre ce qui rend difficile la prise de
décision objective sans données et les interventions ne sont pas efficaces dans tous les cas.
La prise de données permet donc d’identifier rapidement les effets des interventions ce qui
permet d’éviter d’investir du temps et des ressources dans des interventions inefficaces pour
des périodes prolongeées.

Moment de mise en place

Une autre considération importante est le moment ou I'intervention sera mise en place. Sauf
dans les cas ou la forme d’autostimulation compromet I'intégrité physique de la personne,
par exemple si elle se mord ou se cogne la téte, il n’est pas nécessaire de la réduire toute la
journée. Par contre, comme le comportement pourrait interférer avec la participation sociale
et les apprentissages, il devrait étre réduit dans les lieux publics et lors de I'enseignement.
Cependant, la nature typiquement inoffensive du comportement fait qu'il est possible de
réserver des périodes de la journée pour I'autostimulation sans compromettre le développement
ou le fonctionnement de la personne. Les intervenants et les parents doivent donc retenir
que plusieurs méthodes sont disponibles pour réduire I'autostimulation, mais que ce but
devient important lorsque le comportement interfere avec le développement, le fonctionnement
ou l'intégration de la personne dans sa vie quotidienne.
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NOUVELLES
TECHNOLOGIES

La Chaire de recherche

sur les technologies de soutien

a ’autodétermination (Chaire TSA)
explore les différentes technologies
mobiles pouvant favoriser

le développement

de I’autodétermination des personnes
présentant un trouble envahissant

du développement (TED)

ou une déficience intellectuelle (DI).
Parmi les projets phares, notons

deux exemples concrets issus

des travaux de la Chaire TSA :

Mon Assistant a la Réalisation de Taches
Ingénieux (MARTi)

et I’AccessibiliCLE, une clé USB donnant

acces a divers logiciels gratuits.

lechnologies mobiles :

des résultats de recherche
aux solutions concretes

Par Martin Therrien-Bélec et Yves Lachapelle

Des intentions
aux actions

En 2003, le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) met en place une politique
favorisant le développement d’'un réseau de services intégrés permettant aux personnes
présentant un TED ainsi qu’a leur famille de recevoir les services et outils requis pour soutenir
leur développement et leur participation sociale. Cette politique veut leur permettre une
qualité de vie optimale par la mise en place de divers moyens.

En 2007, I'Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ) souligne I'importance de
« la promotion d'un développement sans obstacle des nouvelles technologies de I'information
et de la communication [...] » (OPHQ, 2007). Cette politique vise également & augmenter la
participation sociale des personnes en proposant des pistes d’action susceptibles de diminuer
les obstacles environnementaux (Haelewyck, Lachapelle, & Boisvert, 2003).

Toutefois, pour atteindre une participation active, ces personnes doivent vivre dans des
milieux permettant de faire des choix, de prendre des décisions, de résoudre des problemes,
d’apprendre a se connaitre, a se faire confiance, bref a exercer un minimum de contrdle
sur leur vie et avoir le sentiment qu’elles influencent ce qui leur arrive. Ces caractéristiques
correspondent au concept d’autodétermination (Lachapelle & Boisvert, 1999). Dans cette
optique, les technologies mobiles sont une avenue plus que prometteuse.

De lassistance
a la réalisation de taches a |'application MARTi

Les technologies de suppléance a la communication et celles d’assistance a la réalisation
de taches sont les solutions technologiques les plus documentées. Elles ont un impact
positif au plan de I'autodétermination, de la qualité de vie et apportent un haut niveau
de satisfaction a T'utilisateur (Davies et al., 2002a, 2002b,
2003; Lancioni et al., 2001; Lancioni et al., 2000; Wehmeyer et
al.,, 2006). Plusieurs auteurs ont expérimenté une forme
d’assistance a la réalisation de taches et ils en arrivent a des
résultats concluants (Davies et al., 2002a; Lancioni et al., 2001;
Lancioni et al., 2000; Riffel et al., 2005; Stock et al., 2006,
Lachapelle et al., 2011).

La Chaire TSA a terminé un projet' dont I’objectif principal
¢tait I'évaluation d’'un assistant a la réalisation de taches
développé aux Etats-Unis auprés de 15 personnes dans leurs
milieux résidentiels et socioprofessionnels. Les résultats ont

démontré que ce type d’outils est positif pour soutenir ces http://chairtsa.ca/journeetsa/ART.html

personnes dans la réalisation de leurs taches.

! Promotteur du projet financé par 'OPHQ : le Centre de réadaptation en déficience
intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la Mauricie
et du Centre-du-Québec - Institut universitaire (CRDITED MCQ - 1U)
Projet réalisé en collaboration avec les CRD1 de Québec et de Chaudiere-Appalaches
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L’autodétermination se définit
comme étant:

« les habiletés et les aptitudes,
chez une personne, lui permettant
d’agir directement sur sa vie
en effectuant librement
des choix non influencés

par des agents externes indus ».

Lachapelle et Boisvert 1999

/
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Plusieurs modifications et ajouts ont été identifiés pour la création d’un assistant a la
réalisation de taches amélioré qui pourrait répondre de facon optimale aux besoins des
personnes. De ces constats, une collaboration est née avec la compagnie Infologique
innovation inc. pour développer une application en francais utilisable sur iPhone, iPad et
iPod touch. Clest ainsi que MART: a vu le jour.

De l'ordinateur complexe

a la démocratisation de ses avenues
avec |'AcessibiliCLE

Parmi les autres projets réalisés dans ’axe technologies mobiles de la Chaire TSA, I'équipe a
ceuvré a la création d’une clé USB contenant des logiciels et des ressources gratuits destinés
aux personnes ayant des besoins spécifiques. L'AccessibiliCLE est utilisable dés son bran-
chement dans un ordinateur ce qui réduit les risques d’erreurs lors de téléchargements ou
d’installations.

Le but poursuivi par la réalisation de cette clé USB est de démocratiser I'acces aux solutions
technologiques puisque plusieurs personnes ne savent pas ou se procurer des logiciels et
ressources adéquats pour les soutenir. De plus, plusieurs ont acces a un ordinateur sans
toutefois avoir de connexion a Internet. Ainsi, le contenu de I’AccessibiliCLE peut étre
téléchargé et distribué gratuitement.

D'un monde inconnu
a un univers de possibles

Les technologies mobiles sont des moyens pertinents permettant de soutenir I'autodétermi-
nation. Comme dans le cas de tous les moyens d’intervention, il demeure important de les
choisir apres une évaluation rigoureuse des besoins de la personne. De plus, la mise en place
d’une intervention technologique devrait se faire dans le cadre d'une démarche d’intervention
structurée.

Pour en savoir plus

P

http://chairtsa.ca/journeetsa

www.facebook.com/ChaireTSA
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Les résultats de recherche démontrent

que l'utilisation de la domotique
favorise une plus grande indépendance
et donne un sentiment
de contréle sur la réalisation
de certaines activités quotidiennes.
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le besoin d’assistance,
diminue les erreurs
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de nouvelles compétences.
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La domotique

Un apport substantiel
a l'autonomie résidentielle

Par Dany Lussier-Desrochers

Selon les orientations ministérielles québécoises actuelles, les interventions en milieu résidentiel
sont considérées comme faisant partie des priorités gouvernementales (MSSS, 2003). En
effet, I'acces au logement dans la communauté ne peut se dissocier des enjeux relatifs a
I'intégration et la participation sociale (MSSS, 2001). La collaboration entre les milieux de la
recherche et de I'intervention est alors essentielle au développement de modeles résidentiels qui
misent sur les forces des personnes, maximisent leur croissance individuelle et leur permettent
d’exercer un contréle accru sur leur vie. L'acces au logement sous-tend I'expression d’'une
série d’habiletés en lien avec les activités de la vie quotidienne (AVQ). Ainsi, la préparation
des repas, la lessive, le maintien d’un environnement sécuritaire et I'entretien du milieu rési-
dentiel sont autant de taches qui devront étre assumées par la personne (Corbeil, 2009).
Cette derniere devra également gérer son budget, se préoccuper de son hygi¢ne, de sa sant¢,
de sa gestion du temps et développer ou maintenir une vie sociale harmonieuse avec son
voisinage (Corbeil, 2009). Parmi les pratiques de pointe développées dans ce domaine, I'uti-
lisation de technologies novatrices, applicables en milieu résidentiel, constitue une solution
novatrice fort intéressante. C’est notamment le cas de la domotique.

Domotique
en milieu résidentiel

Le terme domotique est associ¢ au concept de « maison intelligente » et constitue selon
le Grand dictionnaire terminologique de I’Office québécois de la langue francaise (2009) :
« I'ensemble des techniques adjoignant a celles du batiment les ressources de I'¢lectronique,
de I'informatique et des télécommunications pour améliorer I’habitat humain. » Désormais
facilement accessibles sur le marché a un prix abordable, certaines composantes de I'environ-
nement d’une maison domotisée sont gérées et régulées par un ordinateur. La domotique
permet notamment d’assurer confort et sécurité. Actuellement, les résultats de recherche
démontrent que I'utilisation de ces technologies favorise une plus grande indépendance et
donne un sentiment de contrdle sur la réalisation de certaines activités quotidiennes. Elles
contribuent a réduire le besoin d’assistance, diminuent les erreurs et permettent 'appren-
tissage de nouvelles compétences.

Plusieurs équipes de recherche québécoises s'intéressent a 1'utilisation de la domotique afin
de soutenir les personnes en milieu résidentiel. L'équipe de la Chaire de recherche sur les
technologies de soutien a I'autodétermination (Chaire TSA) examine de quelle facon elles
pourraient s’appliquer spécifiquement aupres des personnes présentant un trouble envahissant
du développement (TED). Les travaux réalisés s’orientent autour de trois dimensions principales.

1. Profils des futurs utilisateurs
et principaux défis rencontrés dans les activités quotidiennes

Le succes dans I'application de la domotique aupres des personnes présentant un TED est en
grande partie déterminé par une identification précise de leurs besoins et de leurs compétences
en milieu résidentiel. C’est pour cette raison que 1'équipe de la Chaire TSA collabore avec les
utilisateurs, les proches et les intervenants afin de dresser une liste exhaustive des activités
de la vie quotidienne qui nécessitent un soutien et les principaux défis rencontrés dans
Ta réalisation de ces activités. Ces éléments permettent de concevoir des technologies et des
modalités d’assistance (sons, assistance imagée, séquences vidéo, messages vocaux, signaux
Tumineux) plus appropriées aux besoins.
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Il est également nécessaire
de développer des programmes

gouvernementaux favorisant I’acces

a ces nouvelles technologies.
Les prochaines années devront étre

consacrées a la planification

et I’allocation de ressources financieres,
humaines et matérielles

qui en supporteront la mise en pratique.
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2. Développement d'un outil guide

Au cours de la derniere année, ’équipe de recherche de la Chaire TSA a recensé toutes les
technologies disponibles sur le marché, actuellement applicables dans les milieux résiden-
tiels et permettant de faciliter la communication, de promouvoir la sécurité et d’assister les
personnes dans la réalisation de leurs taches quotidiennes. Des fiches présentant chacune
une technologie spécifique, ses possibilités d’application, son cott et les endroits ou il est
possible de se le procurer sont disponibles en version électronique sur le site Internet de la
Chaire TSA depuis février 2012 : www.uqtr.ca/inventairetechnologique. Ces fiches offriront
alors la possibilité de créer un environnement domiciliaire spécifiquement adapté aux
besoins et compétences de chacun.

3. flssistant personnalisé

L'équipe collabore avec la compagnie Infologique innovation afin de développer un
nouveau logiciel qui permet de construire un assistant personnalisé soutenant la personne
dans la réalisation de ses différentes taches en milieu résidentiel (www.martimobile.com).
L'utilisation combinée de ce logiciel a des composantes domotiques est vouée a un avenir
prometteur.

Conclusion

L'utilisation de la domotique dans le but de promouvoir I'acces aux milieux résidentiels
autonomes pour les personnes présentant un TED constitue une solution intéressante. Par
contre, il est essentiel de miser sur une approche individualisée lors de I"application de ces
technologies. 11 est également nécessaire de développer des programmes gouvernementaux
favorisant I'acces a ces nouvelles technologies. Les prochaines années devront étre consacrées
a la planification et I'allocation de ressources financiéres, humaines et matérielles qui en
supporteront la mise en pratique. Les éléments présentés précédemment ne constituent que
quelques-unes des applications de la domotique. Le développement de ce champ de recherche
est encourageant. Les personnes voulant obtenir de plus amples informations sur le sujet
peuvent consulter la page Facebook de la Chaire TSA (www.facebook.com/ChaireTSA) ou
suivre le fil twitter de DanyL Desrochers.
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la revolution iPad

dans le domaine de |'autisme

Par André Bélanger

Les nouvelles technologies :
assurément un plus

11 est un fait reconnu que les personnes présentant un TED ont toujours démontré un grand
intérét pour le monde de I'informatique. S’intéressant davantage au visuel et privilégiant
I'image a la parole, il est naturel pour elles de naviguer dans cet environnement binaire qui a
le mérite de transmettre I'information dans un ordre structuré. L'évolution rapide des nouvelles
technologies donne naissance a de nouveaux moyens permettant de pallier leurs déficits. En
ce sens, I'arrivée du iPad peut contribuer a améliorer leur condition de vie. Ce ne sont pas seu-
lement le iPad lui-méme et sa facilité d’utilisation qui séduisent, ce sont aussi les nombreuses
applications, dont certaines congues spécifiquement pour les personnes présentant un TED
et offertes a des prix trés raisonnables.

11y a longtemps que les nouvelles technologies facilitent la mobilité et I'intégration sociale des
personnes atteintes de déficience physique. De méme, celles se spécialisant dans le domaine
informatique pourront faciliter I'intégration des personnes atteintes de déficits cognitifs. Dans
le passé, plusieurs programmes informatiques ont été élaborés pour aider la personne ayant un
TED a communiquer et a mieux comprendre les regles sociales. Cependant, n’ayant pas été
intégrés dans une approche clinique globale, ils connurent un succes mitigé.

Miser sur un seul médium serait une erreur et le iPad est une occasion d’enrichir les approches
cliniques déja existantes. L'arrivée du livre numérique ne va pas éliminer le livre sur support
papier. Cest une autre facon de faire vivre aux gens une expérience de lecture. De méme,
I'arrivée des tablettes électroniques ne devrait pas faire disparaitre 'usage du pictogramme.

La tablette électronique
dans une démarche d'intervention

Le centre de recherche et de formation ICARE offre une formation inspirée de TEACCH et
de I"approche 1.S.1. (intervention structurée et individualisée). D’une durée de deux jours, elle
mise sur I'intégration du iPad dans une approche adaptative qui a fait ses preuves dans le
domaine de la réadaptation en autisme. Cette démarche ne considere pas le iPad comme
une solution unique, mais comme un complément aux outils visuels et aux stratégies
d’enseignement déja mises en place. Cette approche évite une surutilisation du iPad
qui pourrait conduire a une exclusion sociale de la personne présentant un TED, alors
prisonniere de sa tablette électronique.

La formation privilégie 'utilisation combinée de deux appareils électroniques d’Apple : le
iPod et le iPad. Le iPad est utilisé principalement pour appliquer les programmes d’ensei-
gnement et en faire le suivi, alors que le iPod est I"appareil mobile mettant en pratique les
nouveaux apprentissages dans la communauté. Dans un contexte de réadaptation, il est
important de bien définir le role pédagogique attribué a I'appareil électronique avant de
I'introduire dans une démarche globale de fagcon a éviter que le iPad devienne un simple
jouet. Bien encadrée, son utilisation pourrait étre beaucoup plus étendue.

Une formation axée sur le concret

La formation offerte par 1CARE est axée sur des mises en action de facon a ce que le
participant puisse rapidement intégrer dans son milieu les connaissances apprises. Afin de
favoriser les échanges, le nombre de participants par formation est limité a douze personnes.
Regroupées en équipes de deux, elles ont a leur disposition un iPad et un iPod contenant
les applications utilisées durant la session. Pour vivre pleinement I'expérience iPad et
accentuer son caractere dynamique, la formation sera dispensée dans un environnement Wi-Fi
permettant un échange visuel de I'information.
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Chantal est la maman de Justine,
jeune femme de 21 ans, autiste

ayant des troubles graves

du comportement et de Philippe,

de deux années son cadet.

Justine fréquente une école spécialisée
pour les personnes atteintes

de multihandicaps.

Son besoin permanent d’attention,
parfois réclamé de maniére violente,
I’ameéne a étre expulsée fréquemment
des structures scolaires

ou de gardiennage qui I’accueillent.

« Dans notre société, rien n’existe

pour les personnes comme ma fille »
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Entrevue de Chantal Métayer par Julie Croizille

Chantal nous confie que les problémes de comportements de sa fille se manifestent essen-
tiellement a I'extérieur de 1a maison : a 1'école, en répit, en camps de jour ou au gardiennage.
1ls se produisent lorsqu’elle ne recoit pas I'attention qu’elle souhaite ou qu’elle se sent
désorganisée. Justine aurait besoin d’'un accompagnement individuel pour contenir ses proble-
mes d’agressivité et de fugue, mais son école ne lui accorde pas cet encadrement, pourtant
essentiel a son épanouissement. Les intervenants ne sont pas spécialisés en autisme et ne savent
pas comment gérer le comportement de Justine, ce qui est étrange pour un établissement
qui recoit chaque année des fonds d’adaptation spécifique de la part de la commission scolaire!
Avant son entrée a I'école, elle avait besoin de quatre médicaments par jour. Maintenant,
elle doit prendre 17 pilules sous la pression de 1’école qui refuse de I"accueillir sans cette

médication.

Les parents de Justine sont fatigués de ce
combat quotidien qu’ils doivent mener
depuis si longtemps. Mais Chantal ne se
décourage pas et lorsque, a nouveau, sa
fille a été expulsée de 1'école, elle a eu le
courage de porter plainte. Apres avoir
convoqué une vingtaine de personnes a
I’école de sa fille, dont des membres du CSSS,
de la commission scolaire et du Centre du
Flores, elle a réussi a obtenir une réévalua-
tion du financement des services dont sa
fille a besoin et I'école a accepté de la res-
colariser.

C’est maintenant vers I'avenir que Chantal
regarde. Elle pensait naivement que ce serait
plus simple apres tant d’années passées a se
battre pour obtenir des services, mais elle se
retrouve encore une fois face a des portes
fermées dont elle n’a toujours pas trouvé
les clés. La question du projet de vie de sa
fille, devenue jeune adulte, reste un gros
point d’interrogation. Déja deux ans de
démarches pour obtenir une place dans une
résidence spécialisée et toujours aucune
chambre disponible pour Justine. En deux
ans, ce sont deux foyers de groupe qui ont
été visités, mais qui ne correspondaient pas
aux besoins de stabilité et d’accompagne-
ment d’une personne autiste ou dont le
seul colit dépassait le montant de I'aide
sociale. Selon Chantal, le gouvernement a
cessé le financement des foyers de groupe
et préfere rémunérer des familles d’accueil
qui n’ont pas toujours la formation néces-

saire pour interagir avec la clientele autiste
et qui, par nature, ne constituent pas un
cadre stable a long terme.

Chantal trouve la situation alarmante. « Dans
notre société, rien n’existe pour les personnes
comme ma fille », nous confie-t-elle.
Comme beaucoup d’autres parents, elle a
peur du jour ou ne pourra plus s’occuper
de Justine. Elle ne souhaite pas que
Philippe devienne le responsable de sa
sceur. Lorsqu’elle tente de dessiner I'avenir
de vie de sa fille, elle a du mal a en voir les
contours. Méme [’assistance sociale ne
couvre pas I'ensemble de ses besoins. Elle
souhaite que les parents vivant une situation
semblable aient autant de caractere qu’elle,
car aller chercher les ressources nécessaires
est un vrai sport quotidien. Et apreés 21 ans
de lutte, ca continue!

Lorsqu’on évoque les services disponibles,
elle déplore que dans le réseau de la santé,
il n’y ait pas quelqu'un dont la sensibilité
et le bon sens fassent changer les choses
devant un besoin si criant de services.

Etre davantage 4 I’écoute des besoins des
personnes est un impératif pour les insti-
tutions publiques, mais I'impressionnante
machine hiérarchique qui les accueille
laisse présager que les changements a
apporter dans le réseau de la santé et des
services sociaux seront longs... Et si tant
est qu’ils soient mis en place, seront-ils
appropriés?
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L,auteure, Ginette Boulanger,

a recueilli le témoignage

de trois parents courageux qui vivent
avec leur enfant TED.

Elle les laisse raconter leurs luttes,
leurs aspirations

et leurs tentatives de trouver
I’équilibre familial lorsque leur enfant

prend parfois toute la place.
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Los multiples visages de [autisme

Par Ginette Boulanger, parent

La face cachée

Le verbe est libérateur. Depuis les débuts hésitants des premiers groupes de discussion sur
Internet, il est de plus en plus facile pour les parents d’exprimer tant leurs espoirs que leurs
angoisses. Pour le bien de leur enfant et leur propre apaisement, les parents brisent I'isolement
en partageant leur vécu et leur questionnement. Le sentiment d’étre enfin compris prédomine
sur la géne d’échanger avec des inconnus. Cependant, il arrive qu’un parent s’aventure en
eaux troubles en touchant un sujet plus délicat qui va a contre-courant des idées précongues
ou socialement acceptables.

Entre les parents comme en société, il existe des sujets « tabous » tels le placement et
I'hospitalisation surtout lorsque I'enfant est jeune. Certains hésitent a décrire leur impuissance
a gérer la violence verbale ou physique que leur enfant exerce sur les autres membres de la
famille. 11 y a aussi le malaise voire la honte liée aux comportements sexuels inadéquats.
Sans oublier certains clichés sur I'autisme qui minent le quotidien de plusieurs familles, mais
qu’on peut difficilement exprimer sans provoquer de remous. Le malaise touche les familles
sans égard au degré d’atteinte de 'enfant.

Et pourtant, plus on parle de ces sujets tabous, plus les familles sortent de 'ombre et se
sentent comprises et acceptées. Je laisse trois parents’ raconter leurs luttes, leurs aspirations
et leurs tentatives de trouver I'équilibre familial lorsque leur enfant prend parfois toute la
place.

Le souhait de Rose

Jaimerais mener une vie normale avec une enfant normale

Je suis encore a I'hopital, la troisieme fois en deux semaines. Laurie a de nouveau mal aux
oreilles et fait de la fievre. Les antibiotiques n’ont pas eu d’effet. Depuis sa naissance, je
m’inquiete pour la santé de ma fille que j’aime plus que tout au monde. Elle aura trois ans
dans deux semaines, et pas une seule journée, je n’ai cessé de m’inquiéter pour elle. Si les
otites étaient son seul probléme, ce serait plus facile a gérer, mais, avec les démarches pour
confirmer son diagnostic d’autisme, je ne vois pas le jour ou je pourrais baisser la garde et
simplement respirer.

Jaimerais que ma petite Laurie soit normale pour ne plus la voir autant souffrir sans com-
prendre. Je donnerais n'importe quoi pour lui enlever son handicap, pour la préserver des
difficultés qui jalonneront sa vie. Je veux ce qui est le mieux pour mon enfant au méme
titre que je voudrais la voir marcher si elle n’avait pas I'usage de ses jambes.

Durant la grossesse, j'avais pour Laurie une tonne de réves qui ne se réaliseront pas. C'est
difficile a accepter et pourtant, jamais je ne voudrais changer son sens de I'observation
incroyable ou sa mémoire phénoménale. Elle est autiste et le sera toute sa vie.

Ce n’est pas l"autisme en soi qui est difficile a accepter. Ce n’est pas non plus sa facon
de penser, de jouer, d’interagir difféeremment qui pose probléme. C’est ’appréhension
des embiiches que Laurie devra affronter au cours de sa vie qui me peine énormément.
Mais pour ma fille, j’accepterai de faire face et je déplacerai des montagnes pour qu’elle
puisse progresser et &tre heureuse.

' Pour préserver leur anonymat, les noms ont été modifiés et certains éléments de leur histoire
ont été adaptés.
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Le dilemme de Violette

Placer mon enfant : une question de survie

Apres avoir pesé le pour et le contre pendant des mois, j'ai finalement pris ma décision : j’ai
demandé un placement pour mon fils de 8 ans, autiste de haut niveau. Une semaine sur
trois, Xavier sera dans un centre spécialisé du lundi soir au vendredi matin. C’est mieux ainsi
pour tout le monde.

Mais ce soir, c’est la tristesse qui prime... la tristesse, la culpabilité, le doute et les dialogues
intérieurs. Je ne suis pas fatiguée a cause de lui, c’est moi qui suis paresseuse... Je me sens
comme une mauvaise mere. Autant pour Xavier, que je dois placer, que pour son frere dont
je ne m’occupe pas assez. Et je ne peux en parler a personne.

Mes parents seraient catastrophés et me diraient qu'il y a srement une autre solution. 1ls
m’offriraient bien de garder les garcons plus souvent. Je sais qu’au bout de quelque temps,
les bonnes intentions s’envoleraient et j’en serais au méme point.

Mes amies qui n’ont pas d’enfant autiste ne comprendraient pas non plus. Je devrais encore
tout expliquer pour entendre une millieme fois que Xavier n’est pas si différent de leurs propres
enfants.

Je suis tellement fatiguée d’étre une mere monoparentale et d’élever seule mes deux fils.
Pourtant, je les aide dans leurs devoirs quand je ne fais pas I'arbitre entre les deux. Je vais
en ergothérapie toutes les semaines avec Xavier. Je vais au hockey avec son frere. Je fais le
lavage, I'épicerie, la cuisine... Je suis épuisée et dépressive. Aussitdt que j'ai du temps libre,
je me couche et je dors! Je serai heureuse le jour ou je pourrai sortir seulement pour faire
une marche.

Alors pourquoi est-ce que je vois le placement de Xavier comme un échec, le plus gros échec
de toute ma vie? Si je veux survivre et assurer plus de stabilité a mes deux fils, c’est pourtant
la seule solution.

Le quotidien de Marguerite
Est-ce que je devrais cacher mon fils?

Toutes les fois ou je me retrouve avec lui dans un lieu public, Stéphane, mon fils autiste de
12 ans, se fait dévisager par les passants. Certains jours, son pere hésite méme a faire de la
bicyclette avec lui bien que nous soyons connus dans le quartier. Sans étre un cas lourd,
mon fils est non verbal et démontre parfois un comportement erratique lorsqu’il se désor-
ganise. Rien de dramatique pour nous, mais pour les autres, c’est une autre histoire. Avec sa
charpente d’armoire a glace, Stéphane impressionne lorsqu’il décide de ne pas coopérer.

S’il s’éloigne trop de moi lorsque je marche avec lui, il m’arrive d’entendre des commentai-
res tels que : « Ce n’est pas normal! On devrait appeler la police! » Et ¢a, simplement parce
qu’il agite les mains en se balancant au coin d’une rue ou il m’attend pour traverser.

Ou encore lorsque je Tui ai agrippé fermement un bras pour 'empécher de s’élancer aveu-
glément vers notre automobile dans un stationnement. Stéphane s’est mis a hurler comme
si je le battais. Alertée par les cris de mon fils, une dame a menacé de porter plainte a la
Direction de la protection de la jeunesse. De retour a la maison, j'ai fondu en larmes.

Mais il y a pire encore. La peine la plus cruelle provient de I'attitude de la famille proche
qui nous tient a I"écart. « Pouvez-vous faire garder Stéphane pour le baptéme de son
cousin? On prépare ¢a depuis tellement longtemps... » De plus, on a dit ca devant notre fils
qui comprend tout ce qu’on dit méme s’il ne parle pas. On s’étonne ensuite de ses coléres.

C’est mon fils, 1a chair de ma chair, et malgré ses comportements parfois inadéquats et les
jugements qu’on porte sur lui, je ne le cacherai pas. Je suis méme fiere de le savoir aussi
sain d’esprit malgré ses difficultés. Mais a qui en parler et comment me faire comprendre?
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Pourquoi est-ce que je vois le placement
de Xavier comme un échec,
le plus gros échec de toute ma vie?
Si je veux survivre
et assurer plus de stabilité a mes deux fils,

c’est pourtant la seule solution.

/

Conclusion

« La parole est d’argent, mais le silence est
d’or » veut le proverbe. J’en doute parfois.
Je réve du jour ou il ne sera plus nécessaire
d’expliquer la différence de nos enfants et de
justifier leur comportement. D’ici 1a pour étre
compris et ne pas crouler sous la pression,
il faut s’ouvrir aux autres. 11 faut prendre la
parole et se raconter. Heureusement, la plu-
part des régions offrent un service d’écoute.
A la Fédération québécoise de I'autisme, le
personnel tend une oreille attentive aux
parents en plein désarroi. Le site de la
Fédération offre également un forum de
discussion ou des parents comme vous ne
demandent qu’a lire des histoires qui sont
un peu la leur et aussi la mienne.
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Le nombre d’enfants diagnostiqués d’un
trouble envahissant du développement
(TED) a augmenté de fagon substantielle
dans I’ensemble des pays industrialisés.
Au Québec, les données du ministére de
I’Education, du Loisir et du Sport (MELS)
nous indiquent que la prévalence du TED

double tous les 4 ans.

/
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Le TED est aujourd’hui le handicap
le plus prévalent en milieu scolaire,
devancant la déficience langagiere,

la déficience intellectuelle

et les troubles graves du comportement.
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Augmentation de la prévalence du TD
Canrer mxl@'}/&r?

Par Catherine des Rivieres-Pigeon, Ph.D.,

Manon Noiseux, M.Sc. et Nathalie Poirier, Ph.D.

n compte aujourd’hui un enfant sur 106 ayant un TED en Montérégie, ce qui consti-

tue une hausse de pres de 700 % en 10 ans (Noiseux, 2011). Les enfants de 4 a 17 ans

diagnostiqués pour qui des mesures d’appui ont été mises en place en milieu scolaire
étaient 257 en 2000-2001 et 1 851 en 2009-2010 alors que le nombre total d’éleves a
diminué (voir figure 1). Le TED est aujourd’hui le handicap le plus prévalent en milieu
scolaire, devancant la déficience langagiere, la déficience intellectuelle et les troubles graves
du comportement.

Ces données surprenantes peuvent soulever un certain scepticisme dans la population et
parmi les professionnels de la santé. Avons-nous tendance a diagnostiquer trop d’enfants
qui sont simplement différents? Plus largement, la question qui se pose a la lumiére de ces
données est celle de I'origine de 'augmentation de prévalence observée : s’agit-il d'une
augmentation réelle ou d'un accroissement artéfactuel liée a des changements dans les critéres
diagnostiques ou dans la pratique des professionnels chargés de diagnostiquer les enfants? Les
données disponibles, bien qu’elles ne permettent pas d’offrir une réponse définitive a cette
question, indiquent que la possibilité d'une augmentation réelle doit étre envisagée.

La substitution diagnostique

En effet, quelques hypotheéses, non mutuellement exclusives, peuvent étre avancées pour
expliquer 'augmentation de prévalence constatée. La premiere est celle de la substitution
diagnostique. Selon cette hypothese, 'augmentation du nombre d’enfants avec un diagnostic
de TED s’expliquerait par le fait que des enfants qui auraient auparavant recu un diagnostic
autre, comme celui de déficience intellectuelle (D1), recevraient aujourd’hui un diagnostic de
trouble envahissant du développement. Cette tendance pourrait étre liée a I'utilisation de
meilleurs outils diagnostiques, plus sensibles au TED, mais elle pourrait également s’expliquer
dans certains cas par le profil des services, le diagnostic de TED pouvant étre préféré en cas
de doute parce qu’il permettrait d’accéder a des services de stimulation précoce. L'hypothese
de la substitution diagnostique a fait I'objet d’étude au Canada et aux Etats-Unis et les
résultats de ces recherches indiquent qu’une telle substitution a effectivement pu avoir lieu.
Les auteurs King et Berman et Coo estiment a 25 % et 33 % la proportion de I'augmentation
de la prévalence qui serait liée a cette substitution (King et Berman, 2009 et Coo, 2008). 11 est
toutefois important de noter que ces recherches ont été faites sur des données qui chevauchent
I’'année de parution de la quatriéme version du Manuel diagnostique et statistique des
troubles mentaux (DSM-1V), ce qui a pu mener a des changements dans les pratiques
diagnostiques. Les données récentes concernant I'épidémiologie des TED au Québec ne sup-
portent pas I'hypothése de la substitution diagnostique. En effet, entre les années 2000-2001
et 2009-2010, aucun autre trouble de nature analogue au TED n’a vu sa prévalence baisser.
L'évolution de la déficience langagiére et des troubles relevant de la psychopathologie s’est
accrue alors que celle de la déficience intellectuelle est restée stable (Noiseux, 2009). 11 est
donc peu probable que la substitution diagnostique puisse étre a I'origine de ’accrois-
sement de la prévalence du TED au Québec, au cours des 10 derniéres années.
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Si ’laugmentation de la prévalence du
TED était due principalement a I’omission
diagnostique et a I’élargissement
des critéres, une proportion importante
de ces enfants devrait étre en mesure
d’évoluer dans un milieu scolaire
sans aide particuliére
ou avec une aide minimale.

Or, les enfants qui correspondent
a ce profil ne font pas partie des données
faisant état d’une hausse

de la prévalence du TED au Québec.

/
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L'omission diagnostique

La deuxieme hypothese, fréquemment soulevée pour expliquer 'augmentation de la prévalence,
est celle de 'omission diagnostique. Cette hypothese suggere que la prévalence des TED a
toujours été élevée, les personnes ayant un TED dans les années antérieures n’ayant tout
simplement jamais été diagnostiquées.

L'élargissement des criteres diagnostiques

La troisieme hypothese, étroitement liée a I'omission diagnostique, est celle de I'élargissement
des criteres diagnostiques dii a une expansion des critéres qui menerait au diagnostic d’enfants
dont I'atteinte est plus légere. On souligne également la vigilance accrue, face a ce trouble,
de la part des professionnels et des parents. Si ces derniéres hypotheses étaient confirmées,
cela supposerait que 'augmentation du nombre d’enfants recevant un diagnostic de TED
serait surtout liée a I'ajout d’enfants dont I'atteinte est suffisamment Iégere pour que celle-ci
puisse avoir pass¢ inapercue quelques années auparavant. A titre d’exemple, 257 éléves
ayant un TED ont été dénombrés en Montérégie en 2000-2001 et 1 851 dans la méme
région en 2009-2010. Les 1 594 cas manquants en 2000-2001 seraient, selon cette hypothese,
constitués d’éléves qui, bien que présentant des symptomes menant a un diagnostic de TED
en 2009-2010, n’auraient aucun diagnostic en 2000-2001 et évolueraient dans le milieu
scolaire cette année-la sans aide particuliere. Si le diagnostic accru d’enfants ayant une
atteinte 1égere parait plausible, il est peu probable qu’il explique la totalité¢ de 'augmentation
constatée. En effet, 'accentuation du nombre d’enfants ayant un TED s’observe dans tous
les niveaux d’atteinte : une étude récente du Centers for Disease Control and Prevention
(CDC, 2009) révele que cette augmentation touche autant les enfants ayant un TED avec
une DI associée que ceux n’ayant pas de DI. Cette donnée semble confirmée dans le milieu
scolaire québécois, par le fait que I'accroissement de la prévalence du TED ne touche pas
seulement les éleves intégrés en milieu régulier. Elle est présente autant chez les éleves
évoluant au régulier avec accompagnement que chez ceux évoluant en classe ou en école
spécialisée. 11 est d’ailleurs important de souligner que les statistiques actuelles au Québec
n’incluent que les enfants effectuant leur scolarité dans un milieu spécialisé ou qui regoivent
un certain nombre d’heures d’accompagnement en classe réguliere. Si 'augmentation de la
prévalence du TED était due principalement a I'omission diagnostique et a I’élargissement
des criteres, une proportion importante de ces enfants devrait étre en mesure d’évoluer dans
un milieu scolaire sans aide particuliére ou avec une aide minimale. Or, les enfants qui
correspondent a ce profil ne font pas partie des données faisant état d’'une hausse de la
prévalence du TED au Québec.

Une hausse réelle

Une autre hypothese qui se doit d’étre envisagée pour expliquer cette augmentation de la
prévalence, au Québec comme ailleurs dans le monde, est celle d’'une hausse réelle de ce
trouble parmi les enfants. Une telle croissance demeure toutefois difficile a expliquer, car
jusqu’a présent, I'origine du TED reste peu connue. La plupart des études suggerent que
cette étiologie est multifactorielle et qu’elle comporte a la fois des composantes génétiques
et environnementales mais les connaissances a ce sujet demeurent limitées (Landrigan, 2010 ;
Spence, 2001).

Les données épidémiologiques disponibles indiquent toutefois que I'hypothése d’une
augmentation réelle du TED doit faire 'objet d’analyse et ne peut étre exclue d’emblée. Si
I'omission diagnostique et 'élargissement des criteres peuvent expliquer en partie 1'aug-
mentation observée, il est important de ne pas en déduire que la plupart des enfants
ayant aujourd’hui un diagnostic de TED présentent une atteinte légere et pourront évoluer
favorablement dans le milieu scolaire sans soutien particulier. 11 est donc nécessaire que les
psychologues ainsi que tous les professionnels de la santé et des milieux éducatifs soient
attentifs a 'augmentation de ce trouble parmi les enfants afin de guider les familles vers un
soutien et des services adaptés.



Prévalence des TeD, enfants de 4 a 17 ans
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A ce jour, plusieurs études ont montré
que I’ICI a des effets positifs
sur le développement des enfants.
Toutefois, tres peu d’entre elles
ont analysé les effets
de cette intervention

sur I’ensemble de la famille.
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Des effets positifs pour toute la famille

Par Isabelle Courcy, MSc et Catherine des Riviéres-Pigeon, PhD
avec la collaboration de Gabrielle Sabourin et Stéphanie Granger, psychologues

epuis 2003, le gouvernement du Québec a mis en place une politique qui prévoit

des services d’intervention comportementale intensive (IC1) pour les enfants ayant

un trouble dans le spectre de 'autisme (TSA) 4dgés de 2 3 5 ans. A ce jour, plusieurs
¢tudes ont montré que 1'1C1 a des effets positifs sur le développement des enfants. Toutefois,
trés peu d’entre elles ont analysé les effets de cette intervention sur I’ensemble de la famille.
D’un c6té, parce qu’elle nécessite une mobilisation de tous les instants, on peut craindre que
cette intervention s’avere trop exigeante pour les familles. D'un autre c6té, il est également
probable qu’elle engendre des effets positifs sur la vie des parents, ne serait-ce qu’en raison
des améliorations et des nouveaux acquis de I'enfant.

Dans la foulée de ce questionnement, nous avons entrepris a I'automne 2008 une recherche
aupres de meres et de peéres de jeunes enfants québécois ayant un TSA. Cette étude visait a
faire le portrait des familles et a dégager les effets de I'ICl sur la vie des parents. Le présent
article fait état de certains résultats marquants qui indiquent des effets bénéfiques de I'lCI
sur le bien-étre des familles.

La procédure de recherche

Des questionnaires postaux ont été remplis par 180 parents dont ’enfant recevait ou était
en attente de services d’ICl. Ces parents ont été recrutés par I'entremise de 13 centres de
réadaptation en déficience intellectuelle et en trouble envahissant du développement
(CRDITED), de cing cliniques privées et de trois associations de parents des régions du
Québec.

Différents aspects de la vie des péres et des meres ont été mesurés (par exemple : leur profil
socioéconomique, les caractéristiques de I'enfant, leur niveau de détresse psychologique,
leur participation sociale en famille et les caractéristiques de I'ICl recue). Les données
recueillies ont fait I'objet d’analyses statistiques.

Le profil des familles

Au total, 114 meres et 66 péres ont participé a notre étude. La moitié¢ d’entre eux demeurait
a Montréal ou dans ses environs alors que l'autre moitié se répartissait dans les autres
régions du Québec. Les parents étaient 4gés en moyenne de 36 ans et étaient majoritairement
nés au Canada. La plupart d’entre eux vivaient en couple avec I'autre parent de I'enfant et
avaient comme langue maternelle le francais.

Les enfants ayant un TSA vivant au sein de ces familles avaient en moyenne 4 ans. Leur
profil correspond a ce qui était attendu : quatre enfants sur cing sont des garcons et le
quotient d’autisme moyen (90) est dans les normes (Gilliam, 1995; South et al., 2002).
61 % d’entre eux parlent, c’est-a-dire qu'ils s’expriment a I'aide de phrases d’au moins deux
mots contenant un verbe et 22 % parlent un peu (vocabulaire de moins de 100 mots).

En ce qui a trait a I'intervention, nous avons constaté une grande variation dans les services
offerts, notamment en ce qui a trait au nombre d’heures (variant de 2 a 31 heures) ou a
d’autres caractéristiques habituellement évaluées dans les études classiques sur I'ICI (par
exemple : 'dge de I'enfant au début de I'intervention, la durée et le lieu de I'intervention).



Ce que nous disent les résultats..

Etre parent d'un enfant autiste :
des difficultés importantes

L'analyse de I'expérience des parents révele
que les familles rencontrent des difficultés
importantes qui affectent leur bien-étre. En
effet, 40 % des meres et 15 % des peres
présentent une détresse importante, ce qui
est beaucoup plus élevé que dans le reste de
la population canadienne (Guedeney &t
Fermanian, 1998). Plus de la moitié¢ des
parents dit avoir manqué de soutien dans
les derniers mois, particulierement en ce qui
a trait au soutien instrumental (par exemple
de T'argent, de la nourriture, des biens
matériels ou du gardiennage) et au soutien
récréatif (par exemple, pouvoir sortir ou se
changer les idées). Plus de la moitié rapporte
s'étre empéché de faire des sorties en
famille en raison des comportements de
I'enfant.

Nous avons également constaté, chez les
meres en particulier, de nombreux change-
ments dans leur situation d’emploi depuis le
diagnostic de I'enfant. En effet, 13 % des
meéres ont quitté leur emploi et 25 % ont
diminué leurs heures de travail. De plus,
celles qui sont demeurées en emploi vivent
d’'importantes difficultés de conciliation
travail-famille. 11 n’est donc pas surprenant
que plusieurs répondantes désirent diminuer
leurs heures de travail pour consacrer plus
de temps a I'enfant. Notons également que
prés de 20 % des parents nous ont confié¢
vivre de sérieux problemes d’argent.

L'l(] : des effets positifs
pour toute la famille

Malgré les difficultés rencontrées par les
parents qui ont participé a I’étude, nous
avons constaté que I'ICl peut améliorer le
bien-étre des familles. Le premier résultat
marquant est la perception positive que ces
parents ont de I'intervention et des bénéfices
de celle-ci sur le développement de leur
enfant. En effet, 93 % rapportent d’impor-
tants acquis ou améliorations chez I'enfant
et les attribuent a I'lCl. Ces progres touchent
notamment le comportement de I'enfant
(71 %), son langage (83 %), ses habiletés de
socialisation (77 %) et d’autonomie (73 %).
De plus, 1a moitié des parents disent faire
plus de sorties sociales en famille depuis que
I'enfant recoit une 1Cl. Enfin, les résultats
démontrent que I'ICl peut réduire la
détresse chez les meres, mais cet effet varie

en fonction des caractéristiques de I'interven-
tion les effets positifs étant particulierement
marqués lorsque I'enfant débute le programme
avant I'age de trois ans.

Les analyses nous ont également permis de
mettre en lumiere I'apport méconnu des
intervenantes 1CI au bien-étre des familles.
Elles jouent en effet un role central dans
I'expérience des méres et des peéres en leur
procurant un soutien important quant a la
facon d’aider leur enfant. La plupart des
parents (M : 86 % et P : 62 %) considéraient
qu’elles ne viennent pas en aide seulement
a I'enfant, mais a toute la famille. 64 % des
meres et 70 % des péres affirment que les
intervenantes sont trés ou extrémement
aidantes dans I'éducation de leur enfant.
Les données indiquent donc que les inter-
venantes 1CI représentent un soutien fort
apprécié des parents, particulicrement des
meres. Interrogées sur leurs interactions
avec elles, plusieurs meres disent méme leur
confier certaines difficultés personnelles.
Nous pensons que le développement d'une
relation particuliere avec I'intervenante est
favorisé par le fait que dans la moiti¢ des
familles, I'intervention est donnée entiere-
ment ou en partie a la maison. Le lien créé
ne semble donc pas étranger a la présence
de la grande majorité des meres (88 )
quand T'ICI est a la maison. Enfin, recevoir
un soutien apprécié et utile de la part des
intervenantes 1CI s’est également avéré étre
associé a moins de restriction dans la parti-
cipation sociale en famille.
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En guise de conclusion

Cette analyse de I'expérience des parents
révele que les familles rencontrent des dif-
ficultés importantes (détresse, difficultés de
conciliation famille-travail, restriction dans
la participation sociale) qui affectent leur
bien-étre. 11 est important de noter que la
participation a 1'étude s’est faite sur une
base volontaire. 11 est donc possible que
cette expérience soit légerement différente
de celle de I’ensemble des parents québécois
de jeunes enfants ayant un TSA. Puisque
trés souvent les personnes qui ne répondent
pas aux questionnaires vivent des situations
plus difficiles que celles qui y répondent, il
est probable que nos données sous-estiment
le niveau réel de difficultés vécues par ces
familles au Québec.

Nos résultats montrent également que I'age
de 'enfant au début du programme peut
avoir un effet déterminant sur la détresse
des meres, ce qui souléve I'importance
d’une intervention précoce dans la vie de
I'enfant. Outre le fait de réduire la période
d’attente, ce qui en soi peut diminuer le
stress, le fait d’offrir des services précoces
pourrait s’avérer bénéfique pour les meres,
en leur permettant d’étre outillées plus tot
pour faire face aux difficultés de I'enfant.
Sources de soutien, les intervenantes aident
aussi les familles a trouver des solutions aux
comportements limitatifs de l'enfant et
favorisent ainsi une augmentation des activi-
tés sociales faites en famille. L'étude révele
le rdle primordial des intervenantes aupres
des familles et souligne la nécessité de bien
les préparer et de les soutenir dans ce rdle.

Nous souhaitons que cette recherche
contribue a 'avancement des connaissances
sur la réalité vécue par les familles de jeunes
enfants ayant un TSA et puisse faciliter le
développement de services et de pratiques
d’intervention qui favorisent a la fois le
développement de I'enfant et le bien-étre
des familles.
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L’enquéte TEDDIF a porté

sur plusieurs caractéristiques liées

aux jeunes présentant une déficience
intellectuelle ou un trouble envahissant
du développement (TED), sur d’autres
variables associées a leurs familles

et sur les services.

Dans cet article, les résultats porteront
essentiellement sur les caractéristiques
des jeunes ayant un TED.

Apreés une bréve description

de la méthodologie, quelques résultats
sur les répondants seront présentés
suivis de ceux concernant les jeunes :
données sociodémographiques,
autonomie, notion de sécurité,
communication et déficiences ou troubles
pouvant étre associés a leur TED.

Ces données sur les jeunes seront
également mises en relation

avec le bien-étre du parent

ayant participé a I’enquéte.
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€nquéte TEDDIF

Particularites des jeunes ayant un TED
et bien-étre de leur famille

Par Hubert Gascon, Sylvie Tétreault, Colette Jourdan-lonescu, Maude Garant

Méthodologie

Lenquéte a été menée au moyen d’entrevues téléphoniques d'une durée approximative
d’une heure. 11 s’agissait d’entrevues dirigées au moyen d’un questionnaire, comprenant
quelques questions ouvertes. Le parent ayant consenti a participer recevait le questionnaire
par la poste, au moins une semaine avant la tenue de 'entrevue. Dans le cas des enfants
d’age scolaire, le recrutement des répondants a été réalisé par I'intermédiaire de 31 commissions
scolaires francophones et anglophones provenant de toutes les régions du Québec. Pour les
jeunes d’age préscolaire, ceux ayant une déficience intellectuelle légére' et tous ceux ayant
18 ans et plus, leurs parents ont été recrutés grace a la collaboration de six CRDITED. Les
parents ont accepté de participer sur la base d'un premier contact fait par la poste. L'objectif
initial pour la taille de I'échantillon était de 600 parents, 300 ayant un enfant présentant
une déficience intellectuelle et 300 ayant un enfant présentant un trouble envahissant du
développement. Ces enfants vivent tous dans leur famille d’origine.

Resultats
Caractéristiques des répondants

Les parents d’enfants présentant un TED, qui ont accepté de participer a I'enquéte TEDDIF,
sont au nombre de 443. 1ls ont répondu pour un total de 489 jeunes qui vivent a la maison.
Dans le groupe des parents, 14,5 % sont anglophones (n = 64). Ce sont majoritairement les
meres qui ont participé a 'enquéte; seuls 11,1 % des répondants sont des péres (n = 49).

En ce qui concerne les atteintes, 44 familles ont deux enfants présentant un tel trouble, et
deux familles en ont trois, ce qui représente 9,4 % des familles qui ont plus d’'un enfant
ainsi diagnostiqué.

Caractéristiques des jeunes

Age, genre et occupation de jour

Lage des jeunes varie de 3 a 25 ans 2, avec une moyenne de 11 ans et demi (écart-type : 4,81).
Le tableau 1 présente le nombre de jeunes selon quatre groupes d’age.

Tableau 1 : Répartition des jeunes selon le groupe d’dge et le genre

Age
0a5ans 6 a 11 ans 12 4 17 ans 18 a 25 ans Total
Masculin 48 187 123 45 403
Féminin 10 30 35 11 86
Total 58 217 158 56 489

82,4 % des jeunes sont des garcons
alors que 176 % sont des filles

! Les éléves ayant une déficience intellectuelle ne peuvent plus étre repérés par les commissions
scolaires.

2 Lenquéte TEDDIF vise les enfants agés de 0 a 24 ans. Toutefois, entre le moment de I'invitation
envoyée aux parents et la tenue de I'entrevue, certains jeunes ont fété leur anniversaire.



Déja une génération de jeunes ayant vécu d la maison!

Depuis le début des années 1980 au Québec et en vertu des politiques favorisant le maintien dans
leur famille des jeunes ayant des incapacités, une génération d’enfants ayant une déficience
intellectuelle ou un trouble envahissant du développement a évolué dans leur famille. Toutefois,
peu d'informations sur cette génération de jeunes, sur leurs familles ou sur les services recus
sont disponibles dans les écrits scientifiques. Or, dans un contexte ou les structures proposant
des services sont appelées a étre de plus en plus efficientes, 'analyse approfondie des caractéristiques
individuelles des personnes, de celles de leur famille, de leur utilisation des services et des
interactions entre ces trois dimensions s'avére nécessaire.

Ces connaissances sont d'autant plus importantes si I'on considére I'hétérogénéité des personnes
ayant une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du développement. En effet, le niveau
de sévérité de I'atteinte, le déficit des comportements adaptatifs, la présence d'un ou de plusieurs
troubles associés (comportements problématiques, problemes de santé mentale, déficiences
motrices ou sensorielles) sont autant de caractéristiques qui les distinguent.

D’une part, il est possible d’émettre I'hypothése que cette hétérogénéité, couplée a I'age, au
genre, a I'état de santé et a l'origine ethnique de la personne, soit associée a des besoins de nature
et d'intensité variables envers des services d'accompagnement, de soutien et d'information. D'autre
part, les familles ne constituent pas non plus un groupe ayant des caractéristiques homogénes.
Plusieurs éléments les distinguent : le niveau socioéconomique, la scolarisation, la dimension et la
structure de la famille, I'accés a un réseau informel de personnes significatives, la proximité des
services et les ressources personnelles et familiales permettant de faire face a un niveau inhabituel
de soins et d'accompagnement exigés par leur enfant différent. Ces spécificités peuvent exercer une
influence sur leur disponibilité et leur capacité & assumer leur réle parental de maniére a soutenir
le développement optimal et l'intégration de leur enfant.

Dans cette perspective, une enquéte a été menée sur ces jeunes et leurs familles. Elle a pour titre
Enfants, adolescents et jeunes adultes ayant une déficience intellectuelle ou un trouble
envahissant du développement : étude de leurs caractéristiques, de celles de leur famille et
utilisation de services.?

3 le rapport final de I'enquéte TEDDIF (financé par le CRSH) sera accessible en ligne sur
certains sites Internet, dont celui de la Fédération québécoise de I'autisme (FQA), du
CRDITED Mauricie-Centre du Québec Institut universitaire (CRDITED MCQ 1U) et du
Centre interdisciplinaire de recherche en réadaptation et intégration sociale (CIRRIS).
Pour toute information : hubert_gascon@ugqar.ca

En ce qui concerne leur principale occupation
de jour, 91 % des jeunes vont a I'école (n = 444)
et 1 % sont scolarisés a la maison (n = 5). Pour
les autres, 5 % fréquentent un centre de la
petite enfance ou une garderie (n = 23) et 5 %
des jeunes sont en centre pour activités de
jour, en atelier de travail, en stage de travail ou
occupent un emploi rémunéré (n = 22). Enfin,
4 % sont a la maison (n = 21).

Autonomie

Lautonomie a ¢té évaluée au moyen d’'un
ensemble de questions concernant I'alimentation
et les activités de la vie quotidienne, telles que
I’hygiéne, la toilette, I’habillement et les soins
de santé. Les questions sur l'alimentation
évaluent, par exemple, les habiletés de I'enfant
a prendre des aliments seul ou a participer a la
préparation d’'un repas. Les questions sur
I'’hygiene visent, notamment a savoir si I'enfant
est capable de se laver seul et de se brosser les
dents. Celles sur la toilette visent, entre autres,
a savoir si I'enfant peut communiquer son
besoin d’aller aux toilettes, aller aux toilettes
seul et utiliser 1a toilette de la maison ou celles
d’endroits publics. Les questions sur I'habille-
ment évaluent, par exemple, les aptitudes de
I'enfant a s’habiller et se déshabiller sans aide.
Celles sur les soins de santé évaluent la capacité
de I'enfant a participer a ses soins comme les
premiers soins et la médication.

Voici quelques données qui décrivent I'autono-
mie des jeunes 4gés de 6 a 25 ans. (n = 431) :

=90 % (n = 387) sont capables d’aller aux
toilettes sans aide.

=75 % (n = 322) sont capables de s’habiller
ou de se déshabiller sans aide, incluant les
boutons et les fermetures éclair.

=74 % (n = 318) sont capables de prendre
leur repas sans aide, incluant 1'utilisation de
la vaisselle et des ustensiles, le respect des
consignes, etc.

= 46 % (n = 199) sont capables de s’occuper
de leur hygi¢ne personnelle sans aide
comme se laver, se brosser les dents, prendre
un bain ou une douche, etc.

= 27 % (n = 114) sont capables de se prodiguer
eux-mémes les soins de santé tels que les
premiers soins, la médication, etc.
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Objectif et questions de recherche

de l'enquéte TEDDIF*

L'enquéte TEDDIF a pour objectif général
d'établir le lien entre le portrait d'une population
constituée de ces jeunes, celui de leur famille et
I'utilisation des services. De maniére plus spéci-
fique, elle vise a répondre aux cinq questions
suivantes.

De 0 & 24 ans, quelles sont les caractéristi-
ques des personnes ayant une déficience
intellectuelle ou un trouble envahissant du
développement et vivant dans leur famille?

Quelles sont les caractéristiques de leur
famille?

Quels sont les services utilisés?

Quels sont les liens entre les particularités
des enfants et des familles et I'utilisation de
ces services?

Quelles sont les priorités de services des
familles compte tenu de leurs caractéristi-
ques et de celles de leur enfant?

Lorsque nous ferons référence a I'enquéte,
nous utiliserons I'acronyme TEDDIF en
référence aux troubles envahissants du
développement, a la déficience intellec-
tuelle et aux familles.
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Notion de sécurité

Les items liés a la sécurité évaluent notamment la capacité du jeune a rester seul a la maison
et sa capacité a aller dans des endroits publics, qui Tui sont familiers ou non. Voici quelques
résultats concernant les enfants de 6 ans et plus :

= 48 0 (n = 234) peuvent rester a la maison sans surveillance, dont 15 % (n = 73) moins
d’'une heure et 15 % (n = 72) toute la journée.

= 34 % (n = 164) sont capables de traverser la rue sans surveillance.

=33 % (n = 161) sont capables de fréquenter sans accompagnement des endroits publics
qui leur sont familiers et 12 % (n = 57) le sont lorsqu’il s’agit d’endroits publics qui ne
leur sont pas familiers.

Communication

Les items liés a la communication visent a connaitre les compétences de I'enfant en lien
avec son mode de communication. Les questions évaluent, entre autres, le moyen de com-
munication utilisé, la capacité de I'enfant a répondre a I'affirmative ou a la négative a une
question, son aisance a exprimer ses besoins en utilisant des phrases, des sons ou en pointant.
Voici quelques données pour I'ensemble des jeunes :

=93 % (n = 453) peuvent identifier au moins 20 objets familiers en utilisant des mots,
signes, symboles ou images.

= 91 % (n = 444) sont capables de répondre par I'affirmative ou la négative a une question.

=90 % (n = 442) utilisent la parole pour communiquer avec une personne.

= 88 % (n = 431) disent leur nom et leur prénom sur demande.

= 85 % (n = 414) expriment leurs besoins en utilisant des phrases.

= 57 % (n = 279) sont capables sans aide de communiquer avec des personnes 3 'extérieur
de la famille.

Déficience physique

La déficience physique est évaluée en fonction des incapacités motrices ou sensorielles”. Les
incapacités motrices évaluées sont notamment la capacité a marcher, 3 monter et descendre
des escaliers et a prendre un objet. Les incapacités sensorielles évaluées correspondent aux
capacités visuelles et auditives. Quelques informations descriptives :

= 98 % (n = 478) entendent sans probléme (bonne audition).
=97 % (n = 475) marchent de facon autonome et sans aide (bonne locomotion).

=96 % (n = 471) sont capables de prendre un objet sans probléme (bonnes capacités de
préhension).

=93 % (n = 456) voient sans probléme ou correctement avec des lunettes.

La trés grande majorité des jeunes ne présente pas
dincapacités liges & la locomotion, la vision,

I'audition et la préhension

Déficience intellectuelle

Pour les jeunes agés de 6 a 25 ans (n = 431)%, 80 % des parents sont en mesure de déterminer
si leur enfant présente ou non une déficience intellectuelle. Sur les 388 enfants pour lesquels
cette information a pu étre recueillie, les trois quarts (n = 290) n’ont pas de déficience

® Les déficiences physiques n’incluent pas les troubles de modulation sensorielle qui affectent
une large majorité des personnes qui présentent un trouble envahissant du développement.

® Lévaluation d'un tel diagnostic chez les tout-jeunes n’est pas une pratique courante au
Québec.



intellectuelle. Dans le groupe des jeunes ayant une déficience intellectuelle, les filles sont
proportionnellement plus nombreuses que les garcons, 40 % des filles ont un tel diagnostic,
pour 22 % des gargons.

/5 % des jeunes ayant un frouble envahissant du développement

ne présentent pas de déficience intellectuelle

€tat de santé physique

La majorité des jeunes de cette étude est en bonne santé. En effet, 71 % (n = 345) ne
présentent aucun probléeme de santé physique ni de maladie chronique. Les problémes de
santé les plus fréquemment signalés par les parents sont I’épilepsie, présente chez 7 % de
I’échantillon, et 'asthme chez 6 %. Les autres problemes sont variés, mais peu fréquents.
Par exemple, ce sont des problemes d’allergies, des otites a répétition, de 'eczéma, des
problémes de digestion. 11 ressort que les problemes de santé physique sont plus présents
chez les jeunes ayant un plus faible niveau d’autonomie et moins d’habiletés de communica-
tion. Les problémes de santé physique sont donc moins fréquents chez ceux qui présentent
plus de capacités.

Troubles mentaux associés et médication

Contrairement a ce que I'on pourrait penser, la majorité des jeunes (n = 319, 65 %) n’a
aucun diagnostic associé¢ de trouble mental. Par contre, certains en présentent plus d’un
(n = 49, 10 %). Parmi les diagnostics associés (n = 170), le plus fréquemment rencontré est
le trouble de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH), présent chez 72 % de ce groupe.
En outre, 21 % des jeunes de ce groupe ont un diagnostic de dysphasie, 9 % un trouble
de 'opposition, 9 % un trouble anxieux, 8 % un diagnostic de dyspraxie et 6 % celui du
syndrome de Gilles de la Tourette. D’autres diagnostics sont aussi signalés, mais peu pré-
sents : troubles de I'apprentissage, troubles bipolaires, trouble réactionnel de I'attachement,
troubles psychotiques et dépression.

Chez les jeunes ayant un diagnostic associé,
/2 % présentent un trouble de |'aftention

avec ou sans hyperactivité (TDAH)

Conséquemment, 52 % des jeunes (n = 254) recoivent une médication variée qui comporte
une action spécifique sur le systéme nerveux central : stimulants (n = 136; 28 %), tranquil-
lisants (n = 65; 13 %), antidépresseurs (n = 61; 13 %), anticonvulsivants (n = 33; 7 %),
anxiolytiques / hypnotiques | sédatifs (n = 8; 2 %).

Il est plus fréquent pour les jeunes n'ayant pas

de déficience intellectuelle de recevoir un diagnostic associé

que pour ceux ayant une déficience intellectuelle

Comportements problématiques

Le tableau 2 de la page suivante présente la fréquence de comportements problématiques,
selon que I'enfant ne les a pas présentés au cours du dernier mois ou qu’il les manifeste
4 tous les jours. A la lecture de ce tableau, plusieurs comportements refletent les critéres
diagnostiques de troubles envahissants du développement.

Ces comportements problématiques diminuent de maniére significative avec I'dge et se
manifestent moins lorsque le jeune a des compétences élevées au plan de I'autonomie et de
la communication.

les comportements problématiques

diminuent de facon importante avec l'age
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Tableau 2 : Fréquence des comportements problématiques

Comportement Jamais Tous les jours
Vol 94,9 % 0,6 %
Fugue 91,0 % 1,0 %
Comportements sexuels dérangeants en public 88,5 % 0,8 %
Automutilation 84,6 % 3,1 %
Comportements destructeurs 70,8 % 1,8 %
Tics moteurs inadéquats incontrolés 60,9 % 19,2 %
Agressivité physique envers autrui 57,7 % 3,7 %
Agressivité verbale envers autrui 54,7 % 4,9 %
Troubles du sommeil 51,4 % 12,1 %
Troubles lors des repas 42,8 % 21,3 %
Sons inadéquats 40,8 % 29,7 %
Crises de coleére 40,6 % 6,6 %
Comportements d’opposition 26,6 % 23,7 %
Comportements stéréotypés ou répétitifs 26,4 % 34,6 %

£t le bien-@tre du parent...

Le bien-étre du répondant fait référence a sa sensation d’étre en bonne santé physique et
psychologique, son état ne portant pas préjudice a son fonctionnement quotidien. Le bien-étre
est mesuré a partir de différents éléments liés a la santé physique ou a des problémes de
nature émotionnelle ou affective. Ces éléments concernent la capacité de réaliser différents
types d’activités (passer I'aspirateur, monter plusieurs étages par escalier) et les limites rencon-
trées dues a des problemes de santé physique. Les questions sur le bien-étre psychologique
visent également a explorer I'impact de probléemes émotionnels ou affectifs sur la réalisation
d’activités et sur la capacité a s’y investir avec autant de soin et d’attention que d’habitude.
La majorité des répondants (n = 355; 79 %) juge que leur santé en général a été, au cours
de la derniére année, de bonne a excellente.

Les résultats indiquent une relation inverse tres significative entre les comportements de
I'enfant liés a sa sécurité et le bien-étre du parent. La nécessité d’avoir toujours a surveiller
son enfant pour prévenir tout accident a un impact négatif sur ce sentiment de bien-étre.
11 en est ainsi pour les comportements problématiques et pour le niveau d’autonomie. Le fait
que le jeune présente une déficience intellectuelle ne semble pas étre un facteur aggravant,
tout comme un faible niveau des habiletés de communication. Ces résultats indiquent que
la surcharge liée a la surveillance, a 'accompagnement dans les soins a prodiguer et les
comportements problématiques constituent les éléments les plus préjudiciables au bien-étre
du parent.

les comportements problématiques de I'enfant
ainsi qu'un faible niveau d'autonomie en lien avec ses activités quotidiennes

et sa sécurité ont un impact négatif sur le bien-étre du parent

Toutefois, I'entourage du parent peut étre aidant. La relation entre le réseau de soutien
social et le bien-étre est trés forte au point de vue statistique. En effet, le soutien qu’un parent
recoit de son conjoint ainsi que des personnes de son entourage favorise son mieux-étre. 1l
peut compter sur eux lorsqu’il a besoin de parler et d’étre écouté, lorsqu’il a besoin d’aide
pour I'enfant, d’argent ou encore désire se détendre et se divertir. Le bien-étre est également
plus élevé lorsque le répondant est satisfait de I'implication de son conjoint aupres du jeune.

la présence ou non de déficience intellectuelle
et le niveau des habiletés de communication de I'enfant

nont pas dimpact négatif sur le bien-étre du parent
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On observe que ce soutien social est en relation inverse avec la conduite problématique de
I'enfant. Ce résultat indique que ces comportements ont pour effet d’isoler le parent, et par
conséquent, d’aggraver sa situation.

les comportements problématiques du jeune ont pour effet

de réduire le soutien social recu par les parents

Enfin, plus le bien-étre est élevé chez le parent, moins il exprime le besoin d’accroitre
I'intensité des services déja recus pour son enfant et I'offre de nouveaux services pour lui et
sa famille.

Le soutien social est un facteur

qui favorise le bien-étre du parent

Conclusion

Les enfants, les adolescents et les jeunes adultes ayant un TED constituent un groupe assez
hétérogene. 1ls se distinguent en ce qui concerne leur autonomie et leurs habiletés a com-
muniquer, mais la majorité présente tout de méme de bonnes capacités. Les déficiences aux
plans moteur, visuel ou auditif sont peu présentes. La majorité de ces jeunes est en bonne
santé physique et n’a ni trouble mental ni déficience intellectuelle associée.

1ls sont nombreux a présenter des comportements problématiques, notamment ceux reliés
aux criteres diagnostiques d'un trouble envahissant du développement. Les résultats sur la
sécurité indiquent que la plupart de ces jeunes doivent étre surveillés dans plusieurs
situations qui pourraient étre préjudiciables a leur intégrité physique. Cet aspect a d’ailleurs
un impact sur le bien-étre du parent. Le soutien social que ce dernier peut obtenir de son
entourage constitue un facteur de protection indéniable.

Ces quelques résultats sont préliminaires. Lenquéte TEDDIF permettra, au fur et a mesure,
de dégager des constats et de formuler des recommandations qui contribueront au
mieux-¢étre de ces familles. A suivre!
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RECHERCHES

/
Les actes criminels comme
les agressions a caractere sexuel
peuvent étre la conséquence
de tentatives maladroites ou inadaptées
a entrer en lien avec autrui.
Cette difficulté a reconnaitre
les @émotions et le langage non verbal
influence les capacités d’empathie
de la personne. Ainsi, elle peut
ne pas prendre conscience
des émotions d’autrui ni des effets

de son comportement sur les autres.

/
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Troubles du spectre de lautisme

et systeme de justice pénale

Par Céline Mercier, PhD, Pierre Bernard, PhD et Dominique Fortin

Des connaissances
limitées

Est-ce que les personnes avec un trouble du spectre de I"autisme (TSA) sont plus susceptibles
que d’autres de commettre des actes criminels? Sont-elles surreprésentées dans les prisons
et dans le systéme de justice pénale (SJP) en général? Les experts ne s’entendent pas sur ces
questions. D’abord parce qu’elles ont été jusqu’ici peu abordées du point de vue de la
recherche. Ensuite, parce que les connaissances sur les adolescents et les adultes avec un TSA
en général sont encore & I'état embryonnaire’. Quand on se réfere strictement a la docu-
mentation disponible sur les contrevenants avec un TSA, on constate que celle-ci est surtout
constituée d’études de cas et que le diagnostic de syndrome d’Asperger est le plus souvent
étudié. De plus, une majorité de recherches a été effectuée en milieu hospitalier ou carcé-
ral, en lien avec des questions de psychiatrie 1égale et des crimes graves. En d’autres termes,
la plupart des connaissances actuelles sont fondées sur des sous-populations tres sélectionnées.
11 est donc prématuré d’avancer qu'il existe un lien entre des comportements criminels ou
antisociaux et I'autisme. De méme, on ne peut affirmer que les personnes avec un diagnostic
de TSA sont surreprésentées dans le SJP.

Des vulnérabilités particulieres
et des facteurs de protection

Cependant, bien que I'on ne puisse s’appuyer sur des conclusions définitives, il n’en demeure
pas moins que certains des symptomes associés a ces troubles peuvent rendre les personnes
qui en sont atteintes a risque de commettre des actes criminels. Ces mémes symptomes
peuvent aussi constituer des facteurs de protection. Ainsi, des chercheurs proposent que les
personnes avec un TSA étant scrupuleusement a I'écoute des regles seraient moins sujettes a
étre en contact avec le systéme de justice (Murrie et al., 2002; Wing, 1997; Woodbury et al.,
2006). Une autre série d’études traite par contre des vulnérabilités spécifiques a ces personnes.
Par exemple, on cite leur grande sensibilité a I'environnement et leur attachement aux
routines qui font en sorte que les changements dans le milieu ou les habitudes peuvent
entrainer des réactions indésirables, telles que la violence face au matériel ou aux personnes.
Comme elles éprouvent de la difficulté a interpréter le langage verbal et non verbal, elles
peuvent mal comprendre les réactions de I'autre ou y rester insensibles. Les actes criminels
comme les agressions a caractere sexuel peuvent étre la conséquence de tentatives maladroites
ou inadaptées a entrer en lien avec autrui. Cette difficulté a reconnaitre les émotions et
le langage non verbal influence les capacités d’empathie de la personne. Ainsi, elle peut ne
pas prendre conscience des émotions d’autrui ni des effets de son comportement sur les
autres. Enfin, certains agissements criminels peuvent se produire en lien avec les intéréts
restreints (Allen et al., 2008 ; Hiller et al., 2006 ; Murrie et al., 2002 ; Paterson, 2007 ; Wing, 1997).

' A titre d’exemple, les auteurs d’un rapport 4 paraitre de I'agence américaine Agency for Health
Research and Quality n’ont pu identifier pour la période 1980-1911 que 31 études de qualité
variable portant sur 'efficacité des interventions aupres des adolescents et des jeunes adultes.
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Dans le cas des personnes avec un TSA,
la détermination de la responsabilité
criminelle pose des problémes
particuliers. Dans le droit canadien,
la responsabilité criminelle est associée
a la présence d’une intention coupable.
Il s’agit de déterminer si la personne sait
ou aurait pu savoir que son action était
légalement et moralement mauvaise

au moment du crime.

/

/

Lorsque la routine carcérale entre
en conflit avec des symptomes
des troubles du spectre de I’autisme
comme les routines
et les intéréts restreints, les déficits de
communication sociale et la naiveté,
ces traits peuvent prédisposer
la personne atteinte d’un TSA
a des comportements inadaptés,
aussi bien gu’a la rendre vulnérable

face a ses codétenus.

/

Le processus
judiciaire

Ces mémes caractéristiques peuvent poser des défis particuliers a la personne avec un TSA dans
ses contacts avec le systeme judiciaire. Déja, au moment de I'arrestation et de I'enquéte
préliminaire, elle risque de se trouver en difficulté. Par exemple, elle peut avoir du mal a se
rappeler la séquence des événements, a différencier ses actions de celles des autres, a
interpréter de facon juste ce qui lui arrive et ce qu’elle percoit. Elle peut éprouver des dif-
ficultés a fonctionner dans des endroits non familiers. Dans le cadre d’un interrogatoire,
cette personne peut sembler rigide, car elle utilise a répétition les mémes mots, éventuellement
sans en connaitre exactement le sens (Barry-Walsh et Mullen, 2004 ; Berney, 2004; Debbaut,
2002; Mayes et Koegel, 2003). On remarque aussi qu’elle peut passer rapidement aux aveux,
puisqu’elle a tendance a se montrer obéissante face a une figure d’autorité ou a accepter
facilement l'interprétation d’autrui (Allen et al., 2008).

Dans le cas des personnes avec un TSA, la détermination de la responsabilité criminelle pose
des problémes particuliers. Dans le droit canadien, la responsabilité criminelle est associée a
la présence d'une intention coupable. 11 s’agit de déterminer si la personne sait ou aurait pu
savoir que son action était 1également et moralement mauvaise au moment du crime (Barry-
Walsh et Mullen, 2004). Ce point de vue exige du suspect la capacité a comprendre I'effet
qu’aura 'action commise sur la victime, ce qui est justement I'une des difficultés reliées aux
symptomes du TSA. Des auteurs (Katzh et Zemishlany, 2006) ont ainsi présenté des cas ou le
jugement social est completement déficient alors que le contact avec la réalité est bon.

Généralement, la facon dont les caractéristiques liées a un trouble du spectre de I"autisme
sont connues, percues et comprises par les intervenants du SJP pourrait influencer fortement
I'issue du proces. En effet, si I'un des éléments associés au comportement criminel, comme
le manque d’empathie, est percu comme un déséquilibre neurologique, cette perception
pourrait présider 3 un allegement de la peine. A T'inverse, si la froideur est associée a
I'absence de remords, cette attitude risquerait d’étre considérée comme un facteur aggravant.
De méme, s'il est prouvé que la personne n’était pas en mesure de faire la distinction entre le
bien et le mal, il lui serait alors possible d’avoir acces a une défense de non-responsabilité
criminelle (Murrie et al., 2002). Mentionnons enfin que si la personne est condamnée,
I'incompréhension des conséquences légales de ses actes et I'absence de sentiment de
culpabilité pourraient engendrer chez elle un sentiment d’incompréhension quant a sa
sentence (Katz et Zemishlany, 2006; Murrie et al., 2002).

A ces traits reliés 3 la personne, s’ajoute la difficulté des intervenants du SJP a repérer les
signes d’un trouble du spectre de I'autisme et a comprendre les enjeux qui lui sont liés. En
conséquence, I'attitude et les comportements de la personne peuvent étre associés a ceux
d’une personne antisociale et entrainer des réactions provoquant des comportements inappro-
priés pendant le processus judiciaire (Myers, 2004).

L'expérience
de la prison

Des personnes avec un syndrome d’Asperger interrogées par une équipe de chercheurs
(Allen et al., 2008) ont décrit les écueils particulierement associés a leur fonctionnement en
milieu carcéral. Elles parlent de la difficulté d’étre enfermées avec des étrangers, de devoir
se conformer a une routine imposée, de ne pas savoir ce que 'on attend d’elles et d’étre
séparées de leurs proches. Elles mentionnent également I'ennui et leur inconfort lorsqu’elles
doivent sortir de leur cellule. Un autre auteur (Paterson, 2007) souléve des enjeux, en lien
avec la routine carcérale, en particulier lorsque celle-ci entre en conflit avec des symptomes
des troubles du spectre de 'autisme comme les routines et les intéréts restreints, les déficits
de communication sociale et la naiveté. Dans le milieu carcéral, ces traits peuvent prédisposer
la personne atteinte d’'un TSA a des comportements inadaptés, aussi bien qu’a la rendre
vulnérable face a ses codétenus. Par exemple, la mauvaise compréhension du langage social
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Pour bien représenter
une personne avec un TSA
dans les procédures judiciaires,
un intervenant doit comprendre
tant le fonctionnement du SJP
que celui de I’accusé pour prendre
en considération ses besoins spécifiques
et lui assurer une défense équitable

basée sur une compréhension éclairée

de ses droits.
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peut amener la personne a avoir une attitude ou des comportements jugés étranges par les
autres détenus. Ceux-ci pourront ensuite se moquer d’elle, I'insulter ou en abuser. 1ls peuvent
aussi utiliser sa naiveté pour I'inciter a commettre des actes condamnables en milieu carcéral.
A Tinverse, I'intégration rigide des régles carcérales par la personne atteinte peut la conduire
a des comportements délinquants. On cite ainsi le cas d'une personne avec un TSA qui a
attaqué un codétenu, car celui-ci désobéissait aux regles de la cafétéria.

Des motifs
de préoccupations

Dans la littérature sur les troubles du spectre de I'autisme et le SJP, on fait régulierement
référence a la méconnaissance de ces troubles chez les acteurs du systéme judiciaire, laquelle
entraine une absence de diagnostic ou un diagnostic erroné. Pour expliquer ces lacunes, des
auteurs (Hiller et al., 2006) font remarquer que notre connaissance de l'autisme repose
principalement sur l'observation d’enfants, puisque ces troubles se déploient pendant
I’enfance. Le tableau clinique se trouve ainsi documenté davantage a partir d’observations
chez I'enfant que chez I'adulte.

Cette méconnaissance n’est pas sans conséquence. Par exemple, pour bien représenter une
personne avec un TSA dans les procédures judiciaires, un intervenant doit comprendre tant
le fonctionnement du SJP que celui de I'accusé pour prendre en considération ses besoins
spécifiques et lui assurer une défense équitable basée sur une compréhension éclairée de
ses droits. 11 est difficile aussi d’avoir recours a des experts médico-légaux adéquatement
formés a cette question. De plus, chez une personne avec un TSA, le fait de mal connaitre
les implications de ses interactions avec le systéme de justice peut entrainer sa victimisation
et/ou I'émergence d’autres comportements délinquants (ex. : des comportements agressifs
en réaction a un bris de la routine occasionné par les procédures judiciaires). 1l a été aussi
observé que cette personne peut faire I'objet d'interventions centrées sur les déficits sociaux
et les processus cognitifs dont la pertinence et I'efficacité peuvent étre questionnées (Hiller
et al., 2006 ; Mayes et Kogel, 2003 ; Wing, 1997).

Conclusion

Méme si les connaissances sont embryonnaires, méme si les résultats des recherches prétent
a controverse, il semble justifi¢ de penser que le SJP développé en référence aux personnes
typiques pose des défis particuliers aux personnes avec un trouble du spectre de I'autisme.
A T'inverse, leur réalité vient questionner les procédures courantes du SJP.

Les chercheurs ont encore beaucoup a faire pour mieux documenter ce phénomene émergent
et doivent nécessairement étre relayés par les personnes elles-mémes, leurs proches et les
professionnels du milieu de la réadaptation et de la justice. Cette collaboration leur permettra
de poursuivre un travail de sensibilisation et de promouvoir des démarches favorables a des
interactions mieux adaptées entre le SJP et les personnes avec un TSA que ces dernieres soient
victimes, témoins, inculpées ou condamnées. A ce titre, on peut consulter le Répertoire
d’initiatives et de pratiques novatrices, un outil développé au Québec et disponible en ligne,
pour connaitre quelques pistes d’action déja existantes (http://dited-justice.ca).
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Faites un

don

Un don porr {antiome

Merci aux généreux donateurs qui nous permettent de réaliser notre mission
et de soutenir nos membres dans leurs actions aupres des personnes autistes

et leur famille.

® Fondation RBC

® Nos 3 coureurs du Marathon des sables

® The Ada and Hyman Yanofsky Foundation
® Fonds de charité de la CUM

Vour dérivez devensr un donatenr?

Plusieurs options s'offrent & vous :

Don général : pour une contribution générale;

Don hommage : a une personne ou pour un événement en particulier
(mariage, anniversaire ou naissance);

Don mémoire : qui témoigne du respect du donateur a I’égard d’une

personne décedée.
Pour procéder au versement, vous avez deux possibilités :

® Envoyez votre don par la poste

® Pour faire un don en ligne, rendez-vous dans notre site

par CanaDon.org www.autisme.qc.ca.
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Dans les deux cas, un recu pour usage fiscal vous sera expédié soit par la
Fédération par courrier postal soit directement par I'intermédiaire de Canadon,

si vous choisissez ce moyen de paiement.

Pour le don hommage ou le don mémoire, nous pouvons également transmettre
a la personne concernée une carte faisant part de votre don, avec ou sans
mention du montant de votre contribution. N’hésitez pas a nous en faire la

demande.

La Fédération québécoise de |'autisme vous dit MERCI!



CHOIX
DE LECTURE

Par Genevieve Gagnon

Voici des suggestions Coups de cceur qui peuvent étre empruntées a la Fédération québécoise
de T'autisme, étre achetées en librairie ou encore dénichées sur les différents sites Internet.
Bonne lecture!

Accompagner un enfant autiste
Guide pour les parents et les intervenants

Par Nathalie Poirier et Catherine Kozminski
Québec : Les Presses de I'Université Laval, 2011. 163 p.

Ce livre suggere des interventions comportementales appropriées aux diverses facettes de la vie
quotidienne : I'alimentation, le sommeil, I'apprentissage de la propreté, I'anxiété et les habiletés
sociales.

Apprendre aux enfants autistes @ comprendre la pensée des autres
Guide pratique

Par Patricia Howlin, Simon Baron-Cohen et Julie Hadwin
Traduction d’Emmanuelle Chambres et Patrick Chambres
Bruxelles : Editions De Boeck, collection Questions de personne TED, 2010. 316 p.

Les difficultés, parfois immenses, a saisir, comprendre et exploiter les informations sociales indis-
pensables a la vie en société jalonnent le parcours de toute personne autiste. Ce guide aide a
mieux connaitre les particularités des personnes autistes en s’attachant plus particulierement a
la compréhension des situations sociales quotidiennes.

Je suis spécial
Manuel psychoéducatif pour autistes

Par Peter Vermeulen Traduction de Wendy De Montis
Bruxelles : Editions De Boeck, collection Questions de personne TED, 2010. 277 p.

Concu pour les personnes autistes, cet ouvrage présente un programme de psychoéducation
dont le but est d’accroitre la connaissance de soi et d’améliorer I'image de soi au travers de
méthode socratique.

Mon enfant est autiste
Un guide pour parents, enseignants et soignants

Par Peter Vermeulen, Steven Degrieck Traduction
Adaptation francaise par Kathleen Poppe
Bruxelles : Editions De Boeck, 2010. 240 p.

Ce guide propose, avec de nombreuses vignettes cliniques, un accompagnement psychoéducatif
des enfants atteints d’autisme et présente des pistes concrétes pour gérer et améliorer le quotidien
(langage, apprentissage, propreté, alimentation...).

J'accueille un éléve ayant un trouble du spectre autistique dans ma salle de classe
Guide pour le personnel de la salle de classe ordinaire

[En ligne]
Par Annie Gagné

Conseil des écoles publiques de I'Est de I’'Ontario, 2010. 44 p.
Adresse URL : http://www.ontariodirectors.ca/ASD/Res-ORC-fr/sa-guide_pour_le_personnel.pdf
(Page consultée le 23 février 2012)
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QUOJ DE NEUF
A LA FEDE?

Procédure a suivre pour I’achat

d’un produit :

. Imprimez et remplissez le formulaire
approprié dans notre site Internet :

http://www.autisme.qc.ca/productions.html

. Faites votre paiement par chéque ou
mandat postal a ’ordre de la Fédération
québécoise de I’autisme. Notez que les

cartes de crédit ne sont pas acceptées.

Pour les organismes, si vous achetez
cinq (5) produits et plus, contactez-nous
pour connaitre la tarification des frais
postaux. Si vous avez besoin

d’une facture officielle pour émettre
votre paiement, vous pouvez nous

rejoindre par téléphone ou par courriel.

. Postez le paiement accompagné du

formulaire a I’adresse suivante :

Fédération québécoise de I’autisme
65, rue de Castelnau Ouest

Bureau 104

Montréal (Québec) H2R 2W3

. Dés la réception de votre paiement, nous
vous ferons parvenir votre

documentation ainsi que votre recu.

Pour nous rejoindre :

Téléphone : 514 270.7386

Téléphone sans frais : 1 888 830.2833
Télécopieur : 514 270.9261

Courriel : secretariatfqa@contact.net
Site Internet : www.autisme.qc.ca

Suivez la Fédération sur Facebook
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Aralier e baze on AUTISME

Des documents

PRODUITS PAR LA FEDERATION

Outils de sensibilisation

(alendrier de table= Avil 2012 3 décembre 2013
et caret de notes

Nous vous offrons cette année ces deux belles réalisations, a la fois
utiles et de qualité, qui reprennent les ceuvres de personnes autistes
réalisées au cours des trois dernieres années. Un résultat toujours aussi
touchant!

Disponibles a votre association régionale ou a la Fedération

Prix unitaire : 5 $ + frais postaux
Le lot de deux : 8 $ + frais postaux

Autisme 101

DVD Atelier de base en autisme version février 2012
Durée : 22 minutes

Latelier de base en autisme a été présenté, en 2005-2006 dans le cadre
d’'une formation avec Brigitte Harrisson, a toutes les associations
régionales d’autisme. Plus de 400 personnes ont profité de I'activité.
Devant un tel succes nous avons choisi de rendre I'information disponible
au plus grand nombre de gens possible.

Quatre grands thémes y sont présentés :

1. La définition des troubles envahissants du développement
2. Les étapes du diagnostic

3. La présentation des méthodes éducatives

4. Les services.

Personne TED, parent et organisme membre : 15 $
Autre : 20 $
Ajouter les frais postaux 3 $ (par document)

[ Disponiblé prothainement |

La nouvelle version tres attendue du Guide pour les animateurs
(amp de jour et de répit spécialisé en TED

Le guide a pour objectif d’outiller les animateurs afin qu’ils s’acquittent
le mieux possible de leurs responsabilités. Concu avec la participation
des associations régionales en autisme qui offrent des programmes de
loisirs, on y retrouve de I'information sur :

I}
[
Ll II

1. La définition de I'autisme et des autres TED
2. La sécurité

3. Le role de 'animateur

4. Des informations supplémentaires

5. Les grandes approches éducatives

6. Des références et une bibliographie.





