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C’est un plaisir toujours renouvelé 

de préparer notre numéro annuel 

de l’Express, les collaborateurs 

sont au rendez-vous 

et acceptent avec plaisir de venir partager 

dans ces pages leurs réflexions, 

leurs recherches et leurs travaux. 

Ce partage de connaissances contribue, 

nous l’espérons, à l’amélioration 

de la situation des familles 

et des personnes autistes.

En ce printemps 2015, c’est toute la société qui 

est ébranlée par les choix gouvernementaux. 

L’éditorial vous fait part de l’inquiétude quant 

à l’avenir des services qui touchent nos familles. 

Le parcours a été ardu au cours 

des 10 dernières années, avec l’implantation 

d’un premier plan d’action en autisme. 

L’offre de services spécialisés s’est grandement 

améliorée, même si elle ne couvre toujours pas 

l’ensemble des besoins. Le caractère imposé 

des nouvelles structures, la disparition 

de plusieurs paliers décisionnels régionaux 

font craindre un recul qu’on ne saurait accepter. 

La vigilance s’impose tout comme le dialogue 

avec nos partenaires du réseau 

et du communautaire!

Nous vous proposons trois dossiers. Le premier traite dans un langage clair et documenté du 
rôle du psychologue dans le processus d’évaluation qui mène au diagnostic d’un TSA. Depuis 
juin 2009, le psychologue peut poser un diagnostic de trouble du spectre de l’autisme chez les 
enfants, acte auparavant réservé aux membres du Collège des médecins. Ce nouveau rôle et 
les exigences qu’il comporte, la définition du TSA, les nouvelles épidémiologiques, les causes, 
l’historique de la classification, la démarche clinique, autant de sujets abordés dans ce qui se 
veut un guide pour aider le parent à s’y retrouver. 

Un second dossier se penche sur les problèmes de comportement alimentaire vécus dans de 
nombreuses familles : intéressante recherche des causes de ces difficultés alimentaires, propo-
sition de trucs afin de procéder à l’intégration progressive d’un nouvel aliment et de moyens 
simples et concrets pour éliminer la frustration à table, pour l’enfant comme pour les autres 
membres de la famille.

Enfin, l’éducation sexuelle est source de préoccupation pour plusieurs parents. L’auteure, Isabelle 
Hénault, sexologue et psychologue, a développé une expertise auprès de la population présentant 
le syndrome d’Asperger, plus particulièrement dans le domaine des relations interpersonnelles 
et de la sexualité. 

Dans la chronique Opinions, un texte percutant du Dr Laurent Mottron, chercheur passionné 
reconnu pour ses travaux sur l’intelligence et les forces cognitives autistiques, attaché au centre 
d’excellence de l’Université de Montréal. Un point de vue qui fournit une réflexion inédite sur la 
compréhension de l’intelligence autistique.

Nous vous présentons également une entrevue émouvante avec Johanne Leduc, l’une des organi-
satrices du premier Salon de l’autisme qui s’est déroulé les 3, 4 et 5 octobre derniers, un événement 
qui a permis à des centaines de parents, professionnels, curieux et badauds de découvrir de 
nombreuses ressources spécialisées en autisme : Je crois que les visiteurs étaient contents de 
rencontrer des gens, de parler avec du monde, du vrai monde, pas des répondeurs!

Ce numéro de L’Express fait une bonne place à des recherches récentes. Ainsi, l’expérience des 
parents d’enfants ayant un TSA qui fréquentent une classe spéciale en école ordinaire est analysée 
et permet aux auteures de faire des recommandations susceptibles d’améliorer les services. 
Par ailleurs, une bonne compréhension du stress vécu par les adolescents autistes a permis de 
mettre sur pied le programme Dé-stresse et progresse. Ce dernier a pour but de mieux adapter 
l’aide qui leur est offerte afin de leur d’apprendre à négocier leur stress au quotidien. 

La problématique suicidaire concerne l’ensemble de la population et à ce titre, elle touche aussi 
les personnes autistes. Son émergence constitue une préoccupation grandissante : la recherche est 
nécessaire pour comprendre la problématique et soutenir les pratiques.

Enfin, une recherche de l’UQAR à laquelle collabore Hubert Gascon, aborde un sujet non traité 
à ce jour, les perceptions des parents d’un enfant ayant un diagnostic de TSA à l’égard de l’utilisation 
de psychotropes qui demeure une source de préoccupations tant dans l’application que dans le 
suivi.

Nous vous souhaitons une bonne lecture, n’hésitez pas à nous part de vos commentaires!

Ginette Côté, pour l’équipe éditoriale



La grande tourmente
Le dernier trimestre de l’année 2014 aura été sans nul doute une période de désengagement 
qui marquera à jamais l’histoire de nos services en santé et services sociaux au Québec. Un 
désengagement de la part de l’État, qui se dit en période d’austérité, et une période de 
grand désarroi de la part de milliers d’intervenants qui ne savent plus comment ils pourront 
continuer à soutenir leurs clientèles. La création d’une commission permanente de révision 
des programmes et le dépôt de plusieurs projets de loi, tous plus rigoureux les uns que les 
autres, déstabilisent l’ensemble des réseaux.  

Instituée en juin, la Commission permanente de révision des programmes a déposé ses premières 
recommandations en novembre 2014. Son mandat est de soumettre au gouvernement des 
mesures permettant de contribuer à l’atteinte des objectifs budgétaires de l’exercice 2015-2016 
et il se réalise par des échanges avec l’ensemble des ministères et par les résultats d’un 
dialogue social. Il s’agit là des commentaires qui ont été faits par des citoyens sur la tribune 
Web Exprimez-vous! et des mémoires qui ont été déposés par des citoyens, des associations 
ou des organismes. La commission a retenu trois critères pour l’analyse des programmes : la 
pertinence, l’efficacité et l’efficience. Ces premières recommandations auront peu d’impact 
pour nos familles ou nos organismes communautaires. Cependant, sachant que la santé et 
les services sociaux représentent la plus grosse dépense de l’État, il y a fort à parier qu’il y 
aura, là aussi, une sérieuse révision des programmes qui y sont offerts. 

Parmi les projets de loi déposés, le projet de loi 10, du ministre Barrette, a suscité les passions et 
fait couler beaucoup d’encre. Son objectif est de modifier l’organisation de la gouvernance 
du réseau de la santé et des services sociaux afin de, soi-disant, favoriser et simplifier l’accès 
aux services pour la population et contribuer à l’amélioration de la qualité et de la sécurité 
des soins et d’accroître l’efficience et l’efficacité de ce réseau.

Plus de 64 groupes ont été entendus par la Commission de la santé et des services sociaux 
et plus de 120 mémoires ont été déposés. Dans la très grande majorité des cas, les interlo-
cuteurs s’entendent sur l’importance de revoir le réseau de la santé et des services sociaux 
à condition que cela se fasse à l’intérieur d’une véritable consultation sur l’avenir de notre 
réseau. Avis, mémoires, lettres ouvertes, entrevues, articles, rien ne semble vouloir faire 
dévier le ministre Barrette de sa trajectoire. Le projet de loi 10 a donc franchi sa deuxième 
étape le 28 novembre par l’adoption de principe. Avant même la reprise des travaux de 
l’Assemblée nationale, le 6 février 2015, le projet de loi a été adopté sous le bâillon dans le 
cadre d’une convocation en séances extraordinaires. 

La Loi 10, malgré plusieurs amendements, propose des changements majeurs. D’abord l’abo-
lition des agences de santé, l’abolition de tous les conseils d’administration et des postes de 
commissaires aux plaintes des établissements. Plus inquiétante encore est l’appropriation 
par le ministre de la Santé et des Services sociaux de nombreux pouvoirs qui ne relèvent 
habituellement pas de ses responsabilités. Bien que l’objectif soit d’éliminer un des trois 
paliers de gestion par l’abolition des agences régionales, il semble qu’en réalité, il n’en restera 
qu’un seul, puisque tout relèvera du ministère de la Santé et des Services sociaux. 
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Par Jo-Ann Lauzon, directrice générale
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Les structures actuelles de centres de santé et de services sociaux (CSSS) seront remplacées 
par des mégastructures, les centres intégrés de santé et de services sociaux (CISSS) qui 
équivalent à la fusion de tous les établissements d’une région. À quelques exceptions près, 
il n’y aura qu’un CISSS par région avec un conseil d’administration dont les administrateurs 
seront rémunérés, un comité des usagers, toutes clientèles confondues, et un commissaire 
aux plaintes. Le ministre décidera qui siègera aux conseils d’administration, qui seront les 
présidents-directeurs généraux et qui seront leurs assistants respectifs. En s’arrogeant tous 
les pouvoirs, celui-ci laisse peu de place aux citoyens et à leurs représentants. 

Dans notre réseau, les inquiétudes sont grandes. La Loi 10 présente une approche médicale 
et il semble que l’expertise importante en matière d’interventions sociales, dont nous sommes 
si fiers au Québec, ne soit pas considérée au même titre que les interventions médicales. 
La terminologie (patients, soins) utilisée dans la Loi ainsi que la composition suggérée des 
conseils d’administration en font foi. 

Si la tendance se maintient, des partenaires tels que la Fédération québécoise des centres 
de réadaptation en déficience intellectuelle et troubles envahissants du développement et le 
Consortium national de recherche sur l’intégration sociale disparaitront. Ces organismes ont 
participé activement au développement d’une expertise de pointe, tant en déficience intel-
lectuelle qu’en trouble du spectre de l’autisme et le ministre Barrette a le devoir de s’assurer 
que cette expertise sera préservée et qu’elle continuera à se développer.

La création des centres intégrés de santé et de services sociaux suscite elle aussi d’importantes 
inquiétudes. En 2003, lorsque les CSSS avaient été mis en place, l’objectif était, comme pour 
la Loi 10, de faciliter l’accès aux services. On constate aujourd’hui que ces grosses structures 
n’ont pas donné les résultats escomptés. Comment la création de structures encore plus 
importantes se traduira-t-elle par une réponse plus adéquate aux besoins des personnes? 
Les administrateurs et les gestionnaires de ces mégastructures auront une approche de 
gestion axée sur la performance ce qui laissera peu de place à l’adaptabilité parfois requise 
en intervention sociale. 

Bien que le ministre Barrette fasse valoir que le « patient » est au centre de ces décisions, 
la Loi 10 laisse peu de place à celui-ci dans le processus de décision. Étant donné qu’il n’y 
aura qu’un conseil d’administration et un comité des usagers par CISSS et cela pour toutes 
clientèles confondues, les chances que les experts souhaités pour ces structures aient une 
connaissance des besoins et des attentes des personnes autistes et de leur famille sont assez 
minces. 

L’offre de services en autisme amorcée en 2003 n’est toujours pas complète. Les besoins 
que nous faisons valoir depuis de nombreuses années pour les adolescents et les adultes ne 
sont pas encore comblés. Il faudra être particulièrement vigilants parce qu’il est clair que les 
millions que le ministre Barrette compte récupérer avec ces fusions ne seront pas réinvestis 
dans l’accès, la qualité ou le développement des services. Le ministre a été clair sur ce point : 
les sommes récupérées serviront à éponger la dette. Combien d’années faudra-t-il encore 
attendre avant que cette réorganisation soit efficiente et que chacun ait compris son rôle 
et ses responsabilités? Combien d’années faudra-t-il encore attendre avant qu’une offre de 
services digne de ce nom soit disponible pour les personnes autistes et leur famille?

Étant donné qu’il n’y aura qu’un conseil 

d’administration et un comité des usagers par 

CISSS et cela pour toutes clientèles confondues, 

les chances que les experts souhaités pour ces 

structures aient une connaissance des besoins 

et des attentes des personnes autistes 

et de leur famille sont assez minces.
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Par Jacques Robert

Diagnostic du TSA chez les enfants en bas âge

Rôle du psychologue
Le but de cet article est de sensibiliser les lecteurs de l’Express au rôle du psychologue dans 
le processus d’évaluation qui mène au diagnostic d’un TSA. L’auteure est souvent question-
née par des parents, des professionnels, des commissions scolaires et des organismes offrant 
des services spécialisés et communautaires aux personnes ayant un TSA qui s’interrogent 
quant au rôle du psychologue dans l’évaluation menant à un diagnostic de TSA. Depuis 2009, 
le rôle du psychologue est confirmé par le Code des professions du Québec. 

« La Loi modifiant le Code des professions… redéfinit les champs d’exercice de plusieurs 
des professions de la santé mentale et des relations humaines et elle réserve aux membres 
de certains ordres professionnels, en exclusivité ou en partage, des activités comprenant 
un risque de préjudice. En confiant ces activités uniquement aux professionnels compé-
tents et habilités à les exercer, elle assure la protection du public. »1  

Ce rôle s’est donc concrétisé depuis les cinq dernières années par le biais de formations 
offertes au congrès de l’Ordre des psychologues, d’articles parus2 dans les revues des 
ordres professionnels et du mouvement fédératif et associatif, ainsi qu’un guide de pratique 
publié conjointement entre l’Ordre des psychologues et le Collège des médecins. Pour lire 
un dossier complet sur le TSA, vous pouvez également consulter le dossier spécial de Psychologie 
Québec : Mars 2013 « Troubles du spectre de l’autisme : aider l’enfant et sa famille »3 .

Qu’est-ce qu’un TSA?
Le trouble du spectre de l’autisme (TSA) représente un ensemble de troubles neurodéve-
loppementaux qui peut causer des déficits significatifs sur les plans sociocommunicatif et 
comportemental. 

Le psychologue, depuis le mois de juin 2009, peut poser un « diagnostic psychologique » 
auprès des enfants présentant un TSA. Bien que les psychologues québécois aient pu 
accroître leur expertise clinique auprès de cette clientèle avant 2009, le diagnostic était un 
acte réservé aux membres du Collège des médecins. Le projet de loi 21 et le lobbying qui a 
été fait pour représenter les besoins en matière d’évaluation des personnes ayant un TSA, ont 
permis à l’Ordre des psychologues de bien représenter les connaissances qu’ont acquises ses 
membres auprès des personnes ayant un TSA. Le but ultime est l’engagement des psychologues 
pour un développement harmonieux des enfants : si l’on détecte les troubles de développement 
tôt (vers l’âge de 18 mois), il sera possible de mettre en place une série d’interventions précoces 
pouvant agir sur les retards de développement reconnus chez ces enfants.

Dre Nathalie Garcin est directrice générale 

du Centre Gold, organisme sans but lucratif 

offrant des services spécialisés de formation, 

d’intervention précoce (Abili-T et Trampoline), 

de loisirs pour les adultes, de développement 

d’emploi, de soutien aux personnes ayant 

un trouble du spectre de l’autisme (TSA) 

et d’autres troubles du développement 

et à leurs familles ainsi qu’une banque de 

ressources éducatives par sa MatériaTech. 

Dre Garcin est également 

coauteure du document 

« Guide des pratiques exemplaires canadiennes 

en matière de dépistage, d’évaluation et 

de diagnostic des troubles du spectre de 

l’autisme chez les enfants en bas âge ». 

Récemment, elle a été nommée membre 

expert du Comité de surveillance 

des troubles du spectre de l’autisme de 

l’Agence de la santé publique canadienne. 

Pour en savoir plus : 

goldlearningcentre.com/fr 

L’auteure souhaite remercier 
Dre Katherine Moxness, 

avec qui le contenu 
de présentations sur le diagnositc 

psychologique de l’autisme 
a été développé,

pour ses précieux conseils.

1 	 Ordre des psychologues du Québec http://www.ordrepsy.qc.ca/fr/public/projet-de-loi-21/index.sn.

2 	 Une première version de cet article a été publiée dans Psychologie Québec le Magazine de l’Ordre des 
psychologues du Québec au mois de mars 2013 vol. 30, N. 2.

3 	 http://www.ordrepsy.qc.ca/fr/documentation-et-medias/magazine-psychologie-quebec/index.
sn?mydate=2013.

Par Nathalie Garcin



À la lumière de ces nouvelles dispositions, il devenait nécessaire pour l’Ordre des psycho-
logues, avec la contribution des membres du Collège des médecins qui œuvrent dans le 
dépistage et l’évaluation des troubles du développement, de fournir un cadre de référence 
commun en élaborant des lignes directrices. Ce document, intitulé « Les troubles du spectre 
de l’autisme, l’évaluation clinique – Lignes directrices » a donc été publié conjointement en 
janvier 2012. 

Notre objectif ici est de résumer les activités reconnues comme « étalon d’or » dans le domaine, 
mais également d’exposer quelles sont les nouveautés sur le plan de la recherche et du 
développement de connaissances qui auront un impact sur la pratique des psychologues 
québécois. Différents thèmes seront explorés : les nouvelles épidémiologiques; les changements 
nosologiques et les systèmes de classification; les symptômes et leur évaluation; et la formation 
spécifique.

Les nouvelles épidémiologiques
Depuis plus de 12 ans, le Autism and Developmental Disabilities Monitoring (ADDM) des 
Centres for Disease Control and Prevention des États-Unis suit la progression épidémiologique 
des troubles du spectre de l’autisme avec des indicateurs analysés à partir de tous les dossiers de 
santé et scolaires des enfants âgés de huit ans provenant de 11 communautés américaines (ce 
qui représente plus de 8 % de cette population) (CDC, 20124). Le groupe de chercheurs, qui 
analyse ces données annuelles depuis 2002, note que le taux de prévalence a augmenté de 
78 % entre 2002 et 2008. En mars 2014, le CDC annonce que le taux de prévalence s’élevait à 
un enfant sur 64 (CDC, 20145). Il faut comprendre que cette statistique est une moyenne des 
taux de prévalence des différents états américains qui participent à cette analyse. 

Ils constatent que : 

•	 cinq fois plus de garçons reçoivent un diagnostic de TSA (approximativement un garçon 
sur 42 et une fille sur 189);

•	 un plus grand nombre d’enfants sont identifiés en bas âge (avant l’âge de trois ans), cependant, 
la majorité d’entre eux ne reçoivent leur diagnostic qu’à l’âge de quatre ans;

•	 en général, les enfants recevant un diagnostic d’autisme le reçoivent plus tôt que les enfants 
qui ont un autre trouble du spectre;

•	 la majorité des enfants ayant reçu un diagnostic de TSA ne présentent aucune déficience 
intellectuelle (69 %)6.

Les dernières données québécoises abondent dans ce sens. Des études épidémiologiques 
menées en Montérégie-Est dévoilent également le même phénomène (Noiseux, 20087 &, 
20148). Les données ont été recueillies auprès du ministère de l’Éducation, du Loisir et du Sport 
ainsi que dans certains indicateurs de la Fédération québécoise des centres de réadaptation 
en déficience intellectuelle et troubles envahissants du développement (FQCRDITED) pour les 
années scolaires 2000-2001 à 2007-2008. Les taux de prévalence augmentent  : «  Depuis 
2000-2001, il s’agit d’une augmentation annuelle moyenne du taux de prévalence de 23 % » 9. 
En Montérégie, l’augmentation de la prévalence se situe à près de 25 % par année, notam-
ment parce qu’on dépiste davantage ce trouble. Les régions ayant les taux de prévalence 
les plus importants sont, en ordre décroissant : l’île de Montréal, Laval, les Laurentides et la 
Montérégie. Au Canada, l’Agence de la santé publique du Canada a mis sur pied en 2011 
un comité d’experts qui suivra l’évolution des taux de prévalence au pays. Le Comité de 
surveillance des troubles du développement de l’Agence de la santé publique du Canada 
a maintenant le mandat de collaborer à la mise en place d’un système de surveillance sur la 
prévalence du trouble du spectre de l’autisme au pays10. Le Système national de surveillance 
du TSA (SYNSA ou NASS en anglais [NG1] (National Autism Surveillance System) est une 
collaboration des gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux qui travaillent ensemble 
avec les représentants des mouvements associatifs avec le but de construire un portrait com-
préhensif du trouble du spectre de l’autisme au Canada11.
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Le trouble du spectre de l’autisme (TSA) 

représente un ensemble de troubles 

neurodéveloppementaux qui peut causer 

des déficits significatifs sur les plans 

sociocommunicatif et comportemental.

4 	 Centers for Disease Control and Prevention 
(2012). Prevalence of Autism Spectrum Di-
sorders — Autism and Developmental Disa-
bilities Monitoring Network, 14 Sites, United 
States, 2008, Morbidity and Mortality Weekly 
Report (MMWR) Surveillance Summaries, 
March 30, 2012 / 61 (SS03);1-1.

5 	 www.cdc.gov/NCBDDD/autism/research.html.

6 	 Jaio, J. Prevalence of Autism Spectrum 
Disorder Among Children Aged 8 Years 
— Autism and Developmental Disabilities 
Monitoring Network, 11 Sites, United Sta-
tes, 2010 Surveillance Summaries March 28, 
2014 / 63(SS02);1-21 Center on Birth Defects 
and Developmental Disabilities, CDC. http://
www.cdc.gov/mmwr/preview/mmwrhtml/
ss6302a1.htm?s_cid=ss6302a1_w.

7 	 Noiseux, M. (2008). Portrait épidémiologi-
que des TED chez les enfants du Québec. 
L’Express. Le Fédération québécoise de 
l’autisme. www.autisme.qc.ca/TED/les-ted-
en-chiffres/portrait-epidemiologique-des-
ted-chez-les-enfants-du-quebec.html.

8 	 Noiseux, M. (2014). Troubles du spectre de 
l’autisme. Portfolio thématique. Longueuil : 
Agence de la santé et des services sociaux 
de la Montérégie, Direction de santé pu-
blique, Surveillance de l’état de santé de la 
population. http://extranet.santemonteregie.
qc.ca/sante-publique/surveillance-etat-san-
te/portrait-type-thematique.fr.html (Date de 
consultation). 

9 	 www.autisme.qc.ca/TED/les-ted-en-chiffres/
portrait-epidemiologique-des-ted-chez-les-
enfants-du-quebec.html.

10 www.hc-sc.gc.ca/hc-ps/dc-ma/autismsurv-
fra.php.

11 Ofner, M. (October 24, 2014) Geneva Centre 
for Autism Conference, Toronto, ON.



Plusieurs auteurs ont dégagé des hypothèses par rapport aux causes sous-jacentes à l’augmen-
tation du taux de prévalence. Même si l’hypothèse de vaccins a été écartée depuis plusieurs 
années maintenant, d’autres indicateurs possibles sont soulevés pour tenter d’expliquer cette 
hausse. Ces indicateurs sont : une meilleure sensibilisation de la part des professionnels de 
la santé et une présence accrue de descriptions de symptômes accessibles sur le Web grâce 
aux campagnes de sensibilisation, mais les chercheurs étudient également l’apport des 
facteurs génétiques, biologiques et environnementaux. L’état de la recherche actuelle indique 
que des facteurs génétiques sont fortement associés au TSA, mais que des facteurs envi-
ronnementaux, aussi très étudiés, ont certainement une influence sur l’expression de nos 
gènes12. Il est clair pour la communauté scientifique que l’apport génétique est important 
dans la hausse du TSA. Nous savons que les familles ayant un enfant atteint d’un TSA sont 
plus à risque d’avoir un deuxième enfant présentant cette condition (1 : 5)13.Les personnes 
atteintes d’autres conditions génétiques (tels que le syndrome du X fragile, le syndrome de 
Down, le syndrome d’Angelman et la sclérose tubéreuse) sont également plus à risque de 
présenter un TSA. Dernièrement, la recherche a dévoilé que les pères âgés de 40 ans et plus 
ont six fois plus de chances d’avoir un enfant atteint d’un TSA, ce qui indique un lien possible 
entre les mutations spontanées des spermatozoïdes et les TSA14. Finalement, les enfants 
prématurés sont également plus à risque. Au début de 2015, des chercheurs canadiens ont 
démontré une très grande diversité génétique chez les familles d’enfants ayant un TSA. Pour 
leur étude, les chercheurs ont analysés l’ADN de 85 familles, chacune d’elles avec deux enfants 
ayant un diagnostic de TSA. La séquence du génome a été utilisée pour détecter des 
mutations génétiques chez ces enfants. Ils ont découvert qu’aucune présentation génétique 
de l’autisme n’était la même : « les enfants ayant un TSA sont comme des flocons de neige, 
aucun n’est identique » (traduction libre)15.

Les changements nosologiques et les systèmes de classification

En mai 2013, une des autorités mondiales sur la classification des «  troubles mentaux  » 
l’American Psychiatric Association (APA) a publié la 5e édition de son Manuel diagnostique 
et statistique des troubles mentaux (DSM 5)16. Plusieurs changements importants ont été 
dévoilés par rapport à la dernière édition du DSM, le DSM-IV-TR. Le comité de rédaction a 
étudié l’état actuel des connaissances, par le biais des données scientifiques les plus récentes, 
et a également invité les « experts » en la matière à offrir leur point de vue par rapport au 
diagnostic du trouble du spectre de l’autisme. 

La nouvelle classification a introduit, pour la première fois, la notion du « spectre de l’autisme », 
sous une grande catégorie de « troubles neurodéveloppementaux ». Le « trouble du spectre 
de l’autisme » regroupe dans une seule catégorie inclusive toutes les catégories précédemment 
répertoriées au DSM-IV-TR sous la rubrique de « troubles envahissants du développement ». 
Donc, on parle plutôt d’un diagnostic de trouble du spectre de l’autisme, sans préciser 
les catégories jusqu’à présent identifiées. Les diagnostics de trouble autistique, syndrome 
d’Asperger ou trouble envahissant du développement non spécifié, ont donc cessé d’exister. 
Pourquoi? Parce qu’établir les différences entre les sous-types des TSA s’est révélé tout 
aussi difficile du point de vue de la recherche que de celui de la pratique. D’ailleurs, pour y 
ajouter un peu d’humour, le comité de rédaction du DSM 5 a publié cette opinion :

L’autisme se définissant comme étant un ensemble de comportements, il est donc adé-
quat de le présenter comme une seule catégorie diagnostique, qui est adaptée au profil 
clinique de l’individu, en y incluant des prescripteurs cliniques (p. ex., la sévérité, les 
capacités verbales et autres) et des caractéristiques associées à ceux-ci (p. ex., troubles 
génétiques, épilepsie, déficiences intellectuelles et autres). Présenter l’affection comme 
constituant un seul trouble du spectre reflète mieux l’état des connaissances en matière 
de pathologie et de données cliniques. Les critères précédemment retenus équivalent à 
« couper un pain de viande au niveau des articulations ».
					     APA, traduction libre, 2011 

www.dsm5.org17
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12 	Girouard, N (2015). État des connaissances : 
la recherche présentée aux congréssistes. 
Psychologie Québec. Vol. 32 N.01, pp. 29.

13 	Ozonoff, S. (2011) Recurrence Risk for 
Autism Spectrum Disorders: A Baby Siblings 
Research Consortium Study, August 15th, 
2011. Pediatrics: [pediatrics.aappublications.
org/content/early/2011/08/11/peds.2010-
2825.abstract]

14 	Neale, B.M. (2012) Patterns and rates of exo-
nic de novo mutations in autism spectrum 
disorders. Nature. 485,pp. 242–245.

15 	Yuen, R.K. et al. (2005) Whole-genome se-
quencing of quartet families with autism 
spectrum disorder. Nature Medicine. http://
www.nature.com/nm/journal/vaop/ncur-
rent/full/nm.3792.html.

16 	American Psychiatric Association (2013). 
Diagnostic and Statistical Manual of Mental 
Disorders (Fifth ed.). Arlington, VA: American    
Psychiatric Publishing. p. 5–25.ISBN 978-0-
89042-555-8.

17 	APA, 2011 www.dsm5.org.
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La nouvelle classification postule plutôt que les enfants ayant un trouble du spectre de 
l’autisme présentent des atteintes de la « communication sociale » et de « l’interaction sociale » 
accompagnées par des comportements « restreints ou répétitifs » comportant trois niveaux 
de sévérité : 

•	 requièrent un soutien; 
•	 requièrent un soutien important; 
•	 requièrent un soutien très important. 

Ce nouveau système de classification reflète mieux les connaissances actuelles sur le trouble 
du spectre de l’autisme.

Les symptômes et leur évaluation
Le but ultime du processus clinique est :

•	 de conclure (ou non) à la présence de symptômes qui sont reliés aux critères diagnostiques 
du DSM; 

•	 d’évaluer les troubles associés (s’il y a lieu);
•	 de déterminer le meilleur traitement possible pour la personne. 

Au Québec, les services d’intervention proposés sont ceux qui sont décrits dans la politique 
ministérielle développée en 2003 et intitulée UN GESTE PORTEUR D’AVENIR18. Pour y arriver, 
deux activités doivent donc être prévues : un historique développemental complet de l’enfant 
et une observation clinique permettant d’évaluer la présence de symptômes aux sphères de 
la socialisation, de la communication et du jeu. 

Cette évaluation est plus complète lorsqu’elle est menée en contexte multi ou interdisciplinaire. 
Pour bien évaluer les conditions sous-jacentes mentionnées précédemment, l’apport des 
membres du Collège des médecins (pour une évaluation médicale), de ceux de l’Ordre des 
psychologues (évaluation diagnostique et cognitive), de ceux de l’Ordre des orthophonistes 
et audiologistes (ouïe ou autres troubles du langage), ainsi que des membres de l’Ordre des 
ergothérapeutes (troubles moteurs ou sensoriels) est très souhaitable. Cependant, les ser-
vices publics et privés sont très peu souvent organisés en tenant compte de cette panoplie 
de professionnels. L’Ordre des psychologues et le Collège des médecins se donnent donc 
l’outil du « diagnostic provisoire » avant de conclure définitivement à un trouble du spectre 
de l’autisme. Ces professionnels peuvent donc relever, à différentes étapes du processus 
d’évaluation, des comportements, indices ou symptômes pouvant dégager des impressions 
cliniques et la spécification d’un « diagnostic provisoire » avant l’intervention d’autres spé-
cialistes19. Ce diagnostic provisoire devrait également permettre à l’enfant d’avoir accès 
aux services d’intervention. Les organismes qui œuvrent au niveau du réseau de la santé 
(CSSS et CRDITED) acceptent maintenant les références pour les enfants qui ont un diagnostic 
provisoire. 

Pour le psychologue, la démarche clinique peut se résumer en quelques étapes :

1) dépistage;
2) entrevue structurée auprès des parents;
3) observation directe et structurée de l’enfant;
4) évaluation des habiletés adaptatives ou cognitives.

Étape 1 : dépistage

Les parents inquiets du développement de leurs enfants s’adressent, en grande majorité, à 
leur pédiatre ou à leur médecin de famille. 

Cependant, les services publics et privés 
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compte de cette panoplie de professionnels. 

L’Ordre des psychologues 

et le Collège des médecins se donnent donc 
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à un trouble du spectre de l’autisme.

18 	La Direction des communications du mi-
nistère de la Santé et des Services sociaux 
(2003). Pour faire des bons choix. UN GESTE 
PORTEUR D’AVENIR. Des services aux per-
sonnes présentant un trouble envahissant 
du développement, à leurs familles et à 
leurs proches.

19 	Collège des médecins du Québec et Ordre 
des psychologues du Québec (2012). « Les 
troubles du spectre de l’autisme, l’évaluation 
clinique – Lignes directrices », janvier 2012.



Les signes d’appel d’un TSA dans la petite enfance se résument facilement :

À 12 mois :
•	 babillage restreint, atypique ou absent;
•	 gestuelle restreinte;
•	 absence de réponse à son nom.

À 16 mois :
•	 aucun mot prononcé.

À 24 mois :
•	 absence d’association spontanée de deux mots (à l’exception de l’écholalie).

À tout âge :
•	 perte ou régression de la capacité langagière ou sociale20.

La sensibilisation réalisée auprès de ces professionnels fait en sorte que les familles sont sou-
vent orientées vers des centres spécialisés dans le développement de l’enfant. Au Québec, 
les cliniques spécialisées, du côté des services publics, se trouvent principalement au sein 
des hôpitaux pour enfants, des centres de réadaptation ou encore en milieu psychiatrique. 
Cependant, les listes d’attente sont longues et même si les évaluations offertes s’appuient 
sur des standards rigoureux, les parents sont souvent également orientés vers des services 
privés tels que l’orthophonie (pour les problèmes de langage) ou la psychologie (pour le 
développement global de l’enfant). 

Le psychologue accueillant une famille inquiète des comportements de son enfant et qui 
constate les signes d’appel devrait utiliser un outil de dépistage tel que le M-CHAT21,22 pour 
mieux cerner la problématique. Dernièrement, cet instrument a été modifié pour augmenter sa 
sensibilité. L’instrument résultant s’appelle le M-CHAT-R avec complément d’entrevue de suivi 
(ou Follow-up) (MCHAT-R/F23). Cet instrument est conçu pour accompagner le M-CHAT-R. Le 
M-CHAT-R/F peut être téléchargé à partir du site suivant www.mchatscreen.com. Si les résultats 
s’avèrent significatifs, le psychologue peut ensuite amorcer le processus d’évaluation. 

Étape 2 : entrevue structurée auprès des parents

La deuxième étape consiste à recueillir des données comportementales sur l’enfant. Une 
entrevue avec les parents de l’enfant permet de recueillir des éléments d’anamnèse concernant 
l’histoire familiale, obstétricale et périnatale de l’enfant. Il est possible pour le psychologue 
de créer son propre questionnaire portant sur les éléments nécessaires pour l’élaboration 
d’un profil complet de l’enfant. Cependant, les services publics (tels que les centres de 
réadaptation offrant des services d’intervention aux personnes ayant un TSA) deviennent 
plus rigoureux quant à leurs exigences donnant accès à leurs services. Entre autres, certains exigent 
maintenant que les professionnels aient recours aux instruments de mesure reconnus comme 
étant les « étalons d’or » du domaine de l’évaluation. 

L’Autism Diagnostic Interview–Revised (ADI-R)24 est un questionnaire qui permet de struc-
turer cette entrevue parentale et de standardiser les données recueillies. Développé par 
des chercheurs, cet instrument est intéressant à adopter dans la pratique du psychologue. 
L’ADI-R est une entrevue semi-structurée destinée aux parents ou aux personnes soignantes 
de personnes susceptibles de présenter un TSA. L’entrevue comporte des questions portant 
sur la famille, l’instruction, l’historique de développement, la communication, le développe-
ment social et les jeux de l’enfant, ainsi que sur les comportements restreints, répétitifs et 
stéréotypés. L’algorithme de correction est en lien avec le système nosologique proposé 
par le DSM.

Étape 3 : observation structurée de l’enfant

L’observation du comportement de l’enfant doit également être effectuée par le psychologue. 
Comme le comportement de l’enfant peut varier d’un environnement à l’autre, il peut également 
être opportun que le psychologue se déplace dans un milieu naturel (telles la garderie ou 
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21 	Robins, D.L., Fein, D., Barton, M.L., & Green, 
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early detection of autism and pervasive 
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22 Traduction française  : Marie-Hélène Belle-
Isle Proulx, 2008 www2.gsu.edu/~psydlr/
Diana_L._Robins,_Ph.D._files/M-CHAT_
FrenchCanadian.pdf. 

	 Reproduction autorisée.

23 Traduction française : Beaulne, C., Jaworski, 
M,Luu, TM, Simard, M-N, http://www2.gsu.
edu/~psydlr/M-CHAT/Official_M-    CHAT_
Website.html.

24  Lord, C., Rutter, M., et Le Couteur, A. (1994). 
Autism Diagnostic Interview-Revised: A 
revised version of a diagnostic interview 
for caregivers of individuals with possible 
pervasive developmental disorders. Journal 
of Autism and Developmental Disorders, 
24(5), 659-685.



la maison) pour observer l’enfant. L’utilisation des téléphones intelligents permet aussi 
au psychologue d’observer le comportement de l’enfant via de courtes vidéos, surtout 
lorsqu’un parent s’inquiète des comportements de celui-ci.

L’observation structurée peut être effectuée en organisant une situation ludique avec l’enfant 
ou encore en ayant recours à un instrument développé pour cette fin tels que l’Autism Diagnostic 
Observation Schedule – Deuxième édition (ADOS-2) et ADOS-2 Toddler Module. L’ADOS-2 
est une mesure d’observation semi-structurée conçue pour évaluer les habiletés de com-
munication, de socialisation et de jeu d’enfants susceptibles de présenter un TSA. L’outil 
comporte quatre modules et l’application de chacun de ces modules nécessite seulement 
de 35 à 40 minutes. Une version pour les très jeunes enfants (ADOS-2 Toddler Module) a été 
développée en 2012; celle-ci a une plus grande sensibilité pour les enfants en très bas âge. 
Les formations à l’utilisation de l’ADOS-2 sont offertes par des personnes agréées par les 
auteurs ayant développé ces instruments. 

Étape 4 : évaluation des habiletés adaptatives ou cognitives

Enfin, les enfants ayant un TSA démontrent une grande variabilité dans leur développement. 
De plus, pour bien pouvoir orienter les enfants vers des services d’intervention précoce qui 
pourront pallier ces écarts de développement, il devient important de considérer l’évaluation des 
capacités cognitives et intellectuelles de ces jeunes. Plusieurs tests standardisés existent 
pour évaluer ces profils de forces et faiblesses chez les enfants atteints d’un TSA : pour les 
très jeunes, les évaluations développementales (tels que les Mullen Scales25 et le Bayley26) 
et les évaluations adaptatives (tels que l’ABAS-II27) peuvent s’avérer fort utiles pour évaluer 
les profils de forces et faiblesses.

La formation spécifique
Pour ce qui est du diagnostic en soi, la formation spécifique et l’expérience en matière de 
TSA sont deux éléments importants pour deux raisons. Premièrement, la formation et 
l’expérience indiquent que les cliniciens sont en mesure de mener et d’interpréter correctement 
des examens normalisés, comme le l’ADI-R (Autism Diagnostic Interview–Revised) et 
l’ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation Schedule) et son module Toddler pour les bambins. 
Ces instruments sont très spécifiques dans leurs méthodes d’administration et de cotation 
et nécessitent souvent une compréhension de niveau universitaire de la psychométrie et 
des statistiques, ainsi qu’une expérience approfondie dans un environnement encadré afin 
d’assurer que ces méthodes sont appliquées de façon appropriée et que les résultats sont 
interprétés de façon juste. Deuxièmement, une formation spécifique et de l’expérience 
pertinente mènent au développement du jugement clinique.

Le rôle du jugement clinique
Bien que le psychologue ait recours à des outils normalisés, le jugement du clinicien constitue 
l’élément le plus important de l’évaluation diagnostic. La formation sur l’évaluation des 
enfants ayant un TSA est donc fortement encouragée pour les personnes participant au 
processus de diagnostic d’un TSA; cependant, elle n’est pas obligatoire étant donné que 
d’autres protocoles d’évaluation comprenant une description détaillée des antécédents 
médicaux, un entretien avec les parents et des observations directes de l’enfant peuvent 
être suffisants pour diagnostiquer un TSA.

Plusieurs formations s’offrent maintenant aux psychologues s’intéressant à l’évaluation des 
enfants. L’Ordre des psychologues du Québec a, à l’automne 2012 et à l’automne 2014, 
organisé des ateliers de formation sur l’évaluation du TSA. Cependant, d’autres instances, 
telles que le Centre de formation et de recherche Gold28 soutenu par la Fondation Miriam 
et les milieux universitaires, offrent également des opportunités de formation. Pour en savoir 
plus, consultez www.goldlearningcentre.com/french.
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Problèmes du comportement alimentaire 
en contexte de désordre du spectre autistique
Prenons le cas de Thomas qui a reçu un diagnostic de trouble autistique peu après son 
premier anniversaire. Dès sa naissance, ses parents se sont aperçus qu’il était hypersensible 
au toucher et présentait beaucoup d’autres manifestations telles que se cogner la tête à 
répétition, balancer son corps longuement d’avant en arrière ainsi qu’une absence de 
contact visuel. C’est aux environs de huit mois que l’hypersensibilité de Thomas s’est élargie 
et a touché désormais ses comportements alimentaires. En effet, le jeune garçon ne tolère 
pas autre chose qu’une purée lisse. Il est impossible d’introduire des aliments solides à son 
alimentation. Lorsqu’une purée grumeleuse ou de petits morceaux d’aliments solides sont 
servis, ce dernier les refuse automatiquement. Souvent, il en fait même une crise de larmes 
allant jusqu’à retenir longuement sa respiration.

Avant d’aborder plus attentivement le thème de l’hypersensibilité de Thomas, il est 
nécessaire de situer la problématique alimentaire au sein de l’autisme. L’autisme est un 
trouble qui se caractérise par un déficit persistant de la communication et des interactions 
sociales, ainsi qu’un comportement, des activités ou des champs d’intérêt restreints et 
stéréotypés2. Une récente enquête américaine affirme que cette pathologie affecterait 
approximativement un enfant sur 883. L’autisme infantile, en raison de son caractère restrictif 
et inflexible, s’accompagne souvent de nombreuses manifestations non spécifiques telles 
que des troubles du sommeil, de l’autoagressivité, ou, tout comme pour Thomas, des 
troubles alimentaires4. Selon les études, entre 46 et 89 % des enfants autistes présenteraient 
des problèmes alimentaires5. De 20 à 40 % d’entre eux nécessiteraient même des repas 
individuels adaptés à leur état et ne mangeraient donc pas les repas habituels de la famille6. Un 
mythe populaire doit cependant être mentionné : tous les enfants ne présentent-ils pas des 
problèmes alimentaires tôt ou tard? Eh bien non! La fréquence est de plus du double chez 
les enfants autistes. Les problèmes alimentaires de ces derniers ne sont également pas les 
mêmes et sont souvent d’une gravité plus importante que chez les enfants ne présentant 
pas cette pathologie7,8.

Un phénomène plurifactoriel
Les facteurs causals aux problèmes alimentaires chez l’enfant étant nombreux, certains auteurs 
ont tenté d’en élaborer une classification. En 2010, les docteurs Silverman et Tarbell ont 
catégorisé les problèmes alimentaires en quatre étiologies possibles et distinctes : une cause 
médicale (reflux gastro-intestinal, trisomie 21), un désordre développemental (déficience 
intellectuelle), une anomalie sensorielle, ainsi que des facteurs sociaux et environnementaux 
(anxiété parentale)9. Il convient de mentionner que plusieurs agents causals peuvent être à 
l’origine d’un problème alimentaire. 
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plus de crises, de rituels étranges, de 
vomissements volontaires et de difficultés 
motrices relativement à la mastication, 
à la succion et à la déglutition. Pour une 
liste détaillée des différentes formes de 
problèmes alimentaires, se référer au 
tableau suivant.

Différentes formes 
de problèmes alimentaires1

1) Crises à l’heure des repas

2)	Habitudes alimentaires étranges (comme 
ajouter du ketchup sur tous ses aliments)

3) Aversion particulière pour plusieurs aliments 
ou groupes d’aliments

4) Alimentation prolongée d’aliments 
exclusivement en purée

5) Retard de la capacité de s’alimenter

6) Surconsommation

7) Sous-consommation

8) Mérycisme (vomissements réactionnels)

9) Difficultés neuromotrices (mastication, succion 
ou déglutition)

Viandes et produits laitiers, 
un problème de texture?
Tout problème alimentaire représente un 
risque de santé non négligeable à l’égard 
de la croissance et du développement 
des enfants qui en sont atteints. La 
recherche ne s’est pourtant intéressée 
que très récemment aux répercussions 
physiologiques de ces problèmes 
spécifiquement liés à l’autisme. Un résumé 
du mince nombre d’études sur le sujet, 
publié en 2013, a permis de souligner deux 
déséquilibres nutritionnels fréquemment 
mesurés chez les enfants autistes, soit les 
déficits en calcium et en protéines12,13,14. 
Ce phénomène n’est pas étonnant puisque 
ces nutriments se retrouvent en grande 
partie dans les produits les plus aversifs 
pour ces enfants, soit les viandes et les 
produits laitiers.

Le calcium, souvent contenu dans cette 
dernière catégorie d’aliments, constitue 
le matériau primordial permettant la 
construction de l’os, et donc le dévelop-
pement de la structure osseuse et son 
maintien. Il joue également un rôle de 
messager cellulaire, en plus d’être essentiel 
à la contraction musculaire, à la coagulation 
sanguine ainsi qu’au bon fonctionnement 
des neurones. Quant aux protéines, 

Revenons à la situation du jeune Thomas. 
Ce dernier présente des facteurs répondant 
à trois catégories causales distinctes. 
Puisque Thomas est atteint d’autisme, 
il présente une condition médicale 
favorisant l’apparition de problèmes du 
comportement alimentaire, notamment 
par la présence de manifestations telles 
que de l’hypervigilance et la peur de la 
nouveauté. En effet, ces manifestations 
-souvent présentes chez les enfants autistes-
ont pour conséquence de compliquer 
l’introduction de nouveaux aliments et ainsi 
restreindre la variété de mets consommés 
par l’enfant. Également constatée à maintes 
reprises avec l’autisme est la présence 
d’un désordre développemental tel que 
la déficience intellectuelle. Ces désordres 
causent souvent un retard dans la capacité 
motrice orale et nuisent au développement 
de l’autonomie alimentaire. Finalement, la 
mise en situation semble également mettre 
en évidence les problèmes sensoriels 
de Thomas. Le fait qu’il ne supporte pas 
les purées grumeleuses ou les aliments 
solides suggère une défense sensorielle 
(hyperréactivité) au niveau oral, c’est-à-dire 
que le jeune garçon ressent un inconfort, 
voire une répugnance au contact de 
certaines textures d’aliments. Pour illustrer 
un peu plus la situation, l’hypersensibilité 
de Thomas face à une purée grumeleuse 
pourrait se comparer à une soupe dans 
laquelle on aurait ajouté du sable.

L’individualité 
de chaque problématique alimentaire
De tous les problèmes alimentaires, la 
forme la plus fréquente chez l’ensemble des 
enfants, qu’ils soient atteints d’autisme ou 
non, est celle de la sélectivité des aliments 
(aversion alimentaire particulière)10,11. Tout 
critère sensoriel peut être l’objet de cette 
sélectivité, par exemple, comme Thomas, 
la texture d’un aliment. Il peut également 
s’agir de sa couleur, sa température, son 
odeur, et même sa forme ou sa présentation. 
Les enfants atteints du désordre du spectre 
de l’autisme sont reconnus pour avoir une 
aversion plus prononcée des produits 
laitiers et des viandes, surtout en raison de 
leur texture complexe. Toutefois, aucune 
étude ne démontre encore clairement 
que la sélectivité alimentaire des enfants 
autistes est principalement due à une 
hypersensibilité gustative ou tactile 
comme celle de Thomas. Par ailleurs, il 
importe de mentionner que les enfants 
atteints d’autisme présentent beaucoup 

contenues particulièrement dans les 
viandes et leurs substituts ainsi que dans 
les produits laitiers, elles permettent la 
construction de plusieurs composantes 
importantes du corps humain tels les 
muscles. Les protéines contribuent aussi 
au maintien d’une circulation sanguine 
adéquate et assurent le transport de 
plusieurs autres nutriments, hormones et 
molécules en tous genres. 

Les parents au coeur de l’intervention
L’intervention auprès d’un enfant autiste 
présentant de graves problèmes du 
comportement alimentaire nécessite le
support d’une équipe interdisciplinaire 
réunissant nutritionniste, médecin, ergothé-
rapeute et psychologue. Néanmoins, 
la participation parentale est plus 
que nécessaire afin d’adresser cette 
problématique15. En effet, les parents 
d’un enfant atteint d’autisme lui 
fournissent encadrement et environnement 
familier. Étant également les premiers à 
constater d’éventuelles problématiques 
alimentaires, ils possèdent une opportunité 
d’intervention majeure.  La plupart des 
problèmes présents chez ces enfants sont 
de nature adaptative15,17. C’est-à-dire qu’ils 
résultent du dérangement de la routine 
familière de l’enfant et entrent alors en 
conflit avec l’environnement connu de ce 
dernier. Lorsqu’un problème d’une telle 
nature est observé, il devient possible 
en tant que parent de mettre en place 
un plan d’intervention afin de procéder 
à l’intégration progressive d’un nouvel 
aliment ou de faciliter l’acquisition d’une 
habitude alimentaire souhaitée17,18. Par 
exemple, les premières étapes de ce plan 
pourraient consister à familiariser l’enfant 
à la présence d’un aliment en ajoutant 
celui-ci à l’assiette des autres membres 
de la famille. Il pourrait ensuite être 
possible d’introduire l’enfant à de petites 
tâches culinaires impliquant la préparation 
de l’aliment, par exemple le couper, le 
mélanger ou le réduire en purée. Il s’agirait 
finalement d’encourager l’enfant à goûter 
uniquement un petit morceau de l’aliment 
chaque jour et de manière consécutive. 
La plupart des études utilisant ce type 
d’intervention observent des résultats 
positifs, notamment au niveau de 
l’introduction de nouveaux aliments17,18. 
Il est toutefois important de mentionner 
qu’il est fréquent de devoir proposer 
l’aliment plus de 10 à 15 fois avant que ce 
dernier soit accepté plus facilement.



Un autre aspect méritant d’être soulevé 
est celui de l’anxiété parentale. Plusieurs 
parents expriment leur sentiment de 
mécontentement ou d’inquiétude lorsque 
leur enfant est sujet à une problématique 
du comportement alimentaire9,16,19. 
Il convient alors de se rappeler que 
beaucoup d’enfants n’ayant pas de 
diagnostic d’autisme présentent également 
de tels problèmes, bien que ce soit dans 
une fréquence et une gravité moindres. 
Plusieurs experts du domaine de l’autisme 
considèrent que l’anxiété parentale, telle 
que vue précédemment, peut contribuer à 
l’émergence de certains de ces problèmes. 
On doit alors se rappeler que l’acte de 
manger doit être une activité agréable ainsi 
qu’une occasion de partager un moment en 
famille. Ainsi, l’instauration d’une ambiance 
décontractée et positive autour d’une 
tablée peut influencer le comportement 
de l’enfant et peut même favoriser 
une résolution des problèmes présentés 
par celui-ci 9 ,10,20. Cette atmosphère 
facilite également l’implémentation d’une 
intervention adaptative telle que mentionnée 
ci-haut.

Les carottes sont cuites!
À n’en pas douter, les problèmes alimen-
taires représentent une problématique 
dont les conséquences sont souvent 
sous-estimées. Leur prévalence et leur 
gravité étant plus marquées chez les 
enfants autistes, il est d’autant plus 
important de prêter attention aux formes 
que ces problèmes peuvent prendre. 
Mais qu’en est-il de Thomas? Celui-ci ne 
peut avaler autre chose qu’une purée 
lisse. À cet âge, les conséquences de ce 
problème du comportement alimentaire 
sont importantes. Thomas ne reçoit 
probablement pas l’ensemble des 
nutriments essentiels à sa croissance 
et à son développement. Sa situation 
requiert alors l’intervention d’un médecin 
ainsi que celle d’un nutritionniste. C’est 
pourquoi l’évaluation des comportements 
alimentaires d’un enfant ayant reçu 
un diagnostic de désordre du spectre 
autistique doit faire partie intégrante des 
soins et des services proposés aux enfants 
comme Thomas ainsi qu’à leurs parents. 
Une telle évaluation devrait également 
être accompagnée de services permettant 
aux parents d’acquérir les compétences 
nécessaires afin de prendre conscience de 
certaines habitudes alimentaires de l’enfant 
et d’instaurer des interventions structurées 
permettant d’y remédier.
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Retrouver l’équilibre aux repas 
malgré la rigidité alimentaire, est-ce possible?
Toutes les difficultés alimentaires ont des impacts réels sur la qualité de vie des familles aux 
prises avec l’autisme ainsi que sur la santé des enfants. Souvent, elles ont tendance à être banalisées 
ou non prises en compte, surtout quand l’enfant suit sa courbe de croissance normale. Pourtant, 
une courbe de croissance ne montre qu’une facette du développement et est directement reliée à 
l’apport en calories, sans plus. Cependant, les besoins en nutriments ne sont pas nécessairement 
bien comblés, ce qui peut laisser place à des carences à long terme. La plupart de ces dernières 
peuvent être évitées par des ajustements simples, contrôlés par le parent et qui n’exigent 
aucune adaptation de la part de l’enfant. Contrairement au suivi en réadaptation, par exemple 
en ergothérapie, qui vise à modifier les comportements de l’enfant et peut s’avérer ardu, la 
consultation nutritionnelle permet de corriger la situation par des ajustements faits par les 
parents, à l’insu de l’enfant. La correction des lacunes est effective dès que les parents mettent 
les conseils en pratique. En tant que nutritionniste pédiatrique, cette efficacité m’apporte une 
grande valorisation : le résultat sur la qualité de vie est concret et rapide. Une fois les lacunes 
nutritionnelles causées par les difficultés alimentaires bien identifiées, des solutions simples 
sont mises en place. Elles permettent de réduire grandement l’anxiété que tous les parents 
ressentent quand leur enfant ne mange pas normalement ou suffisamment, mais encore plus 
dans le cas de l’autisme. Je suis souvent témoin de belles surprises, comme des répercussions 
sur les autres sphères de la vie, tels un meilleur sommeil ou le soulagement d’inconfort digestif, 
qui apportent une amélioration du comportement général. C’est toute une récompense, tant 
pour moi que pour les parents.

Les changements qui s’opèrent au niveau sensoriel prennent du temps. Pour ma part, pas 
question d’attendre que l’enfant autiste accepte la nouveauté pour travailler à améliorer sa 
santé et sa qualité de vie! On s’adapte aux enfants allergiques en modifiant le menu, il ne 
nous viendrait pas à l’esprit de dire à l’enfant d’y mettre du sien, qu’il est capable de prendre 
l’allergène sans ressentir de symptômes. L’autisme est souvent allergique à la variété et les 
symptômes ressentis sont bien réels!

Les causes
L’enfant peut être rigide pour plusieurs raisons qu’il est important de bien identifier car elles 
n’affectent pas tous les enfants au même degré.

Les causes sensorielles
L’enfant intègre très différemment le goût, l’odorat, la texture ou même la vue des aliments. 
Cette expérience sensorielle va forcément affecter sa réaction aux aliments présentés. L’enfant 
peut être hyposensible, cherchant toujours à recréer une stimulation additionnelle à son expé-
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La rigidité alimentaire d’un enfant autiste 

peut nous en faire voir de toutes les couleurs. 

Mais par définition, la rigidité ne bronche pas, 

alors inutile de s’entêter. Pour survivre, 

le parent est celui qui doit s’adapter, 

comme c’est le cas pour plusieurs autres facettes 

de l’autisme. Il est probablement plus facile 

de s’adapter quand l’on a mieux compris 

les mécanismes qui opèrent… 

Cet article démystifie cette difficulté alimentaire 

et vous propose quelques trucs 

à tenter pour aborder les repas.
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rience de repas, par exemple en en mettant beaucoup dans sa bouche, ou hypersensible 
où toute stimulation le rebute. L’hypersensible a tendance à être plus souvent rigide, mais 
les deux sont possibles. 

Les causes oromotrices ou les « praxies »
L’acte de manger sollicite plusieurs petits muscles, mais aussi plusieurs processus cognitifs. 
Mastiquer exige une répétition de mouvements, et toute une coordination où les aliments 
sont périodiquement ramassés par la langue et ramenés au centre. C’est en soi une orga-
nisation qui peut être plus difficile à acquérir pour l’enfant autiste. Lorsque la mastication 
devient une corvée, où le fait d’avaler créé une certaine peur, ceci peut effectivement rendre 
l’enfant réfractaire à certains groupes d’aliments. Pour régler le problème, il faut aider l’enfant à 
développer ces capacités, et le suivi de professionnels qualifiés peut être nécessaire.

Les causes néophobiques
La peur du nouveau et l’insécurité qu’elle engendre sont à la base de la rigidité alimentaire 
chez plusieurs enfants. Vers l’âge de 3 ou 4 ans, l’on commence habituellement à inculquer 
à l’enfant l’importance de la variété et l’on s’attend à ce qu’il goûte, entre autres, à de nouveaux 
légumes, qu’il mange sa viande. Le jeune autiste n’est pas nécessairement apte à accueillir ces 
nouveaux stimulus au rythme souhaité. Cette situation peut amener une fermeture quant aux 
nouveaux aliments. Cette répugnance pourra être surmontée à un âge plus avancé, mais 
cela nécessitera une bonne dose de patience et de réassurance.

Peu importe la raison de la rigidité, le but est d’assurer la croissance en s’adaptant à l’enfant 
petit à petit, jusqu’à ce que cette partie du développement semble plus accessible. Et il y 
en a probablement pour plusieurs années à trouver des façons d’équilibrer ou d’enrichir le 
menu à partir des aliments acceptés avant que cette difficulté soit surmontée. Mais il faut 
toujours garder espoir. Par expérience, l’assiette des enfants autistes a beaucoup plus de 
chance d’évoluer par la patience et la ruse que par la force ou l’entêtement. Des moyens 
simples et concrets existent pour éliminer la frustration à table, tant pour l’enfant que pour 
les autres membres de la famille, et ils seront différents pour chaque enfant, d’où l’importance 
d’un suivi personnalisé.

Les conseils
Ces quelques conseils de base peuvent orienter le parent qui cherche à améliorer l’expérience 
du repas.

La routine
Les enfants autistes fonctionnent par séquence. Ils doivent vivre le repas d’une façon assez 
stable d’une fois à l’autre. Ce qui se passe avant, ce qui se passe pendant et ce qui se passe 
après, tout est important pour l’autiste. Peu importe la routine, il doit y en avoir une. C’est 
peut-être une routine farfelue, mais si elle fonctionne et vous empêche de vous battre avec 
votre enfant et de le désorganiser à chaque repas, adoptez-la. Par routine, il faut aussi 
inclure le fait de garder les heures de repas assez constantes. Trois repas et deux ou trois 
collations à peu près aux mêmes heures vous aideront à rendre les habitudes et l’appétit 
plus prévisibles.

Limiter le temps de repas
La majorité des enfants a ingéré les calories du repas dans les 15-20 premières minutes. 
Pour un enfant rester assis c’est être immobile, et ce qui n’est peut-être pas un défi pour les 
adultes l’est pour plusieurs enfants, même pour les enfants non-autistes. S’éterniser au-delà 
de ce que l’enfant peut tolérer comme immobilité ne peut que le rendre plus réfractaire aux 
repas. Il anticipera en quelque sorte d’être pris en otage.
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On s’adapte aux enfants allergiques 

en modifiant le menu, il ne nous viendrait pas 

à l’esprit de dire à l’enfant d’y mettre du sien, 

qu’il est capable de prendre l’allergène 

sans ressentir de symptômes. 

L’autisme est souvent allergique à la variété 

et les symptômes ressentis sont bien réels!

Contrairement au suivi en réadaptation, 

par exemple en ergothérapie, qui vise à modifier 

les comportements de l’enfant 

et peut s’avérer ardu, la consultation nutritionnelle 

permet de corriger la situation par des ajustements 

faits par les parents, à l’insu de l’enfant.



Promouvoir la nouveauté en dehors des repas
Au repas, l’enfant a besoin de retrouver ses repères. Parfois, il vaut mieux ne pas offrir plus de 
trois aliments et ne pas tenter de modifier plus d’un aliment sur trois. Par contre, les activités de 
cuisine ou d’éveil sensoriel, en dehors des repas, par exemple lors d’une collation (sentir, 
toucher et goûter) auront un impact sur sa réceptivité aux repas, à la longue. Mais il faut être 
patient! On peut être découragé en se disant :  « Ça ne donne rien de lui faire lécher les 
batteurs, il ne mange jamais le gâteau ». Mais s’il le mange un jour ce sera peut-être grâce 
à cela.

Le confort aux repas
Rester assis sur une chaise les pieds pendants n’est pas accessible à tous les enfants autistes. Le 
simple fait de supporter les pieds et donc d’offrir une stabilité, ou de revoir la hauteur de la 
chaise par rapport à la table, peut modifier l’expérience de l’enfant et lui permettre de se 
concentrer sur le repas. La grosseur de la table et tout ce qu’on y met peut aussi être en jeu. 
Pour certains enfants, avoir plusieurs aliments au centre de la table peut être souhaitable, pour 
d’autres, cela provoque une surstimulation visuelle et olfactive. Il faut comprendre les défis 
qu’affronte son enfant pour pouvoir lui faciliter les repas.

Adapter la texture aux capacités
Le fait de couper les aliments trop gros ou d’avoir une trop grosse cuillère peut amener un 
enfant (même non-autiste) à refuser les aliments. Éventuellement, il peut aussi les avaler tout 
rond sans les mastiquer jusqu’à ce qu’il décide enfin de les exclure du répertoire. Quand un 
enfant rejette un aliment, je suggère aux parents de faire cette petite expérience : prenez ce 
que vous avez donné à votre enfant les yeux fermés. Vous aurez une idée plus claire que ce 
qu’il vit dans sa bouche ou du défi que cela peut représenter pour lui.

Limiter les distractions
L’environnement bruyant aux repas (télé, radio, discussions animées…) est une source de 
stress qui influence même l’apport en nourriture de nombreux adultes. Il est facile d’imaginer 
comment l’enfant autiste peut être facilement submergé par les distractions au repas.

Chacun doit y aller avec ses propres intuitions et une démarche essai/erreur nous amène 
éventuellement vers un équilibre. Mais à travers toutes mes expériences professionnelles, 
je suis toujours étonnée de constater à quel point les comportements alimentaires, soi-disant 
déviants, sont en fait une réponse très cohérente à un problème vécu par l’autiste. Les rituels 
alimentaires, manger du papier, vouloir seulement du blanc, éviter les grumeaux, vouloir la 
même assiette, scruter les étiquettes et tant d’autres comportements erratiques sont autant 
de facettes de cette problématique. Cela ne fait pas de sens au premier abord mais, à force 
d’observation et avec une grande ouverture d’esprit, il est possible d’en découvrir le sens 
pour l’enfant... et parfois se rendre à l’évidence, peut-être des années plus tard, que ce 
n’était pas bête du tout! 
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L’éducation sexuelle 

pour les personnes atteintes d’un TSA

Conseils aux familles 

La sexualité des personnes autistes est une thématique qui suscite un intérêt dans la littérature 
scientifique actuelle et depuis longtemps, auprès des familles. Les individus atteints d’autisme 
ou du syndrome d’Asperger présentent un profil sexuel particulier. De façon générale, ils 
démontrent le même intérêt et les mêmes besoins sexuels que ceux de la population typique, 
mais les manifestations et les comportements diffèrent. Leur manque d’habiletés sociales et 
les difficultés de communication qu’ils éprouvent s’ajoutent aux obstacles rencontrés dans 
l’établissement des relations interpersonnelles et sexuelles satisfaisantes.

Le niveau de maturité influence également la sexualité. Chez plusieurs individus avec autisme, 
il subsiste une différence entre l’âge chronologique (l’âge actuel de l’individu) et l’âge déve-
loppemental (écart de quelques années). Cet écart peut affecter la notion de jugement. Les 
étapes d’éducation sexuelle et le matériel doivent donc être adaptés au niveau de maturité de 
la personne et être présentés de façon visuelle et concrète.

L’objectif de cet article est de présenter un ensemble d’informations relatives au développement 
sexuel des personnes avec autisme ainsi que leur besoin en matière d’éducation.

Le répertoire sexuel
Selon De Myers (1979), Haracopos (2009), Hellemans (1996) et Kempton (1993) de 63 à 97 % des 
personnes autistes ont des activités masturbatoires. Dans une recherche auprès de 100 parents 
d’adolescents autistes, Gray, Ruble et Dalrymple (1996) rapportent que 60 % des adolescents 
ont des comportements sexuels et 35 % présentent des comportements sexuels problématiques. 
Les personnes avec autisme peuvent exprimer leurs frustrations par des comportements 
sexuels inappropriés ou agressifs. La présence de conduites sexuelles inappropriées se 
rapporte surtout aux touchers, au comportement d’exhibition, au fétichisme et aux compulsions 
sexuelles. Dès la préadolescence, les interventions sont primordiales afin qu’une fois adultes, 
les individus avec autisme entretiennent des relations interpersonnelles (et sexuelles) plus 
satisfaisantes.

Les relations interpersonnelles
Mis à part l’autostimulation, l’ensemble des conduites sexuelles s’exprime dans un contexte 
relationnel. Ainsi, les personnes avec autisme ou avec un syndrome d’Asperger doivent 
démontrer des comportements socialement acceptables. La communication, les émotions et 
l’intimité sont parmi les composantes essentielles des relations interpersonnelles. Bon nombre 
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Par Isabelle Hénault M.A., Ph.D.

Dr Isabelle Hénault est sexologue et psychologue. 

Elle a obtenu sa maîtrise en sexologie et son 

doctorat en psychologie à l’Université du Québec 

à Montréal. Elle propose des consultations 
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d’organismes et d’écoles. Ses services incluent 

également l’évaluation diagnostique. Dr Hénault 
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Auteure d’un programme d’éducation socio-
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d’individus ont de la difficulté à interpréter 
et gérer leurs émotions (Attwood, 2005). 
De plus, ils peinent à décoder les émotions 
des visages humains (Baron-Cohen, 2002). 
La gestion des émotions et les habiletés 
interpersonnelles sont les éléments clés 
d’une sexualité appropriée et satisfaisante. 
Ces outils s’inscrivent parfaitement dans un 
projet d’éducation à la sexualité.

Quelques éléments 
d’une éducation sexuelle adaptée
•	 Il n’y a aucune corrélation positive entre les 

connaissances et l’intérêt pour la sexualité. 
L’adolescence est une période marquée 
de curiosité et d’exploration. Il est normal 
d’observer une augmentation du désir 
et de la fréquence des comportements 
sexuels à cette période. La participation 
à un programme d’éducation ou à des 
ateliers ne favorisera pas l’apparition de 
nouveaux comportements sexuels.

•	 L’ignorance amène de nombreuses crain-
tes (chez les parents, les intervenants et les 
individus eux-mêmes). Plus la personne 
sera informée à titre préventif, plus elle 
développera sa capacité de jugement. 
Ainsi, elle sera en mesure de mieux 
réagir devant une situation abusive.

•	 Il y a moins de risques qu’un comporte-
ment soit excessif s’il est accepté et bien 
orienté, que s’il est interdit.

•	 Si le désir sexuel ne peut être réprimé dans 
certaines situations, il doit être redirigé afin 
que son expression soit adéquate.

•	 L’éducation sexuelle implique l’apprentis-
sage des habiletés sociales, des émotions 
et de la communication (verbale et non 
verbale).

L’enseignement des habiletés sociales et 
interpersonnelles est hautement profitable à 
la population avec autisme et avec un syn-
drome d’Asperger. En plus d’augmenter la 
qualité des interactions sociales des individus, 
le programme d’intervention permet de 
généraliser les nouveaux comportements 
au milieu de vie des participants.
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Un programme 
qui soutient les apprentissages
Le profil sexuel des adultes
Afin d’élaborer un certain profil sexuel des 
individus avec autisme de haut niveau ou 
syndrome d’Asperger, une recherche auprès 
de 131 adultes provenant du Canada, de 
l’Australie, des États-Unis, du Danemark et 
de la France a permis de mieux comprendre 
les enjeux liés au développement, aux 
conduites, aux émotions et au rôle sexuel des 
individus (Hénault, Attwood et Haracopos, 
2010).

Les résultats démontrent le peu d’expérience 
sexuelle des participants. Ainsi, l’intérêt 
sexuel se développe en moyenne vers l’âge 
de 14 ans, mais c’est à l’âge de 22 ans que la 
majorité des individus vivent leur première 
expérience sexuelle. Le peu d’expérience 
est accompagné de symptômes psycholo-
giques et physiologiques tels la nervosité, 
le sentiment de solitude et d’angoisse. Le ni-
veau de connaissances générales est inférieur 
à celui de la population adulte générale 
et cela, malgré la curiosité évoquée par la 
personne à propos de la sexualité. Le profil 
sexuel des individus avec autisme ou avec 
un syndrome d’Asperger confirme les nom-
breuses différences au plan de la sexualité, 
des expériences et de l’image de soi. Ces 
résultats démontrent l’importance de l’édu-
cation sexuelle et de l’enseignement des 
habiletés sociales.

Afin de répondre aux besoins spécifiques 
des individus, le programme d’éducation 
sociosexuelle (Hénault, 2006) propose des 
interventions individuelles et de groupes, 
axées sur les relations affectives et la 
sexualité. Plusieurs notions sont explorées  : 
l’amour et l’amitié, le respect, l’insécurité, 
les compromis et les intérêts spécifiques. 
Ces apprentissages sont facilités par des 
activités concrètes, des mises en situation 
et des jeux de rôles. Du matériel visuel 
accompagne chaque thème afin d’assu-

rer la compréhension et l’intégration 
des notions. Ce programme s’adresse 
aux adolescents et adultes avec autisme 
et syndrome d’Asperger.

Notions abordées lors des ateliers
•	 L’intimité : les parties du corps et 

les lieux privés.

•	 Le jugement quant aux situations 
sexuelles : le potentiel d’abus, 
comment réagir et prévenir les 
comportements inappropriés.

•	 La santé sexuelle, l’hygiène, l’examen 
gynécologique.

•	 La communication : interpersonnelle, 
intime, l’amour et les relations amicales.

•	 Les effets de l’alcool et des drogues 
sur le jugement et les décisions lors 
des contacts intimes et sexuels. La 
notion de responsabilité.

•	 L’orientation et l’identité sexuelle, 
les désirs et leurs manifestations.

•	 La grossesse, la contraception et 
les responsabilités parentales.

•	 Les infections et les maladies trans-
mises sexuellement. L’utilisation des 
méthodes de prévention.

•	 L’amitié et la reconnaissance des re-
lations abusives. L’équilibre dans les 
relations. 

•	 Les relations dangereuses : les diffé-
rences d’âge, les intentions, l’intimi-
dation et l’agression. 

•	 Les qualités d’une relation saine : le 
partage, le respect, la communica-
tion, le plaisir, les intérêts partagés. 

•	 Les habiletés sociales.

•	 Les règles de sécurité sur Internet 
et dans les médias sociaux.

•	 Les limites et la notion de consen-
tement.

Ouvrage disponible chez Chenelière Education : 
http://www.cheneliere.ca/  et Amazon.ca
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Conclusion
L’enseignement des habiletés sociales et 
interpersonnelles est hautement profitable à 
la population avec autisme et avec un syn-
drome d’Asperger. En plus d’augmenter la 
qualité des interactions sociales des individus, 
le programme d’intervention permet de 
généraliser les nouveaux comportements au 
milieu de vie des participants. Bien que les 
auteurs s’entendent pour souligner l’impor-
tance d’une telle démarche, très peu d’ini-
tiatives ont été entreprises jusqu’ici. L’intérêt 
manifesté par les participants, leurs parents et 
les professionnels qui entourent les personnes 
avec autisme et avec un syndrome d’Asperger 
confirme l’importance d’accéder à du matériel 
concret et interactif. Les résultats positifs 
de la mise en application des programmes 
d’éducation socio-sexuels favorisent une 
meilleure intégration sociale et une qualité 
de vie pour les personnes avec autisme. 
L’accent doit être mis sur le développe-
ment des services liés à l’éducation sexuelle 
dans les différents services et les prises en 
charge. L’information et l’expertise méri-
tent d’être diffusées afin de dédramatiser la 
sexualité et ainsi permettre aux personnes 
autistes, à leur famille et aux professionnels 
d’en bénéficier. 

Témoignage des intervenants

Le programme a permis aux jeunes de socialiser et de s’exprimer ouvertement dans une formule groupe. Cela a 
contribué à augmenter l’estime chez certains et ainsi poursuivre leur relation d’amitié à l’extérieur du groupe. De 
plus, un jeune a nommé qu’il appréciait pouvoir s’exprimer librement sans être jugé. La majorité des jeunes ont 
apprécié l’atelier portant sur les émotions étant donné que l’utilisation d’applications iPad a su instaurer une appro-
che ludique au thème. La majorité des participants se sent mieux outillée pour faire face au développement d’une 
relation d’amitié, voire relation amoureuse. Finalement, les parents ont pu tisser entre eux des liens pendant que 
les jeunes participaient aux ateliers, ce qui a permis l’échange et le partage de leur vécu.

À propos de l’auteure
Hénault, Isabelle, M.A., Ph.D.

Psychologue et sexologue. 

Clinique Autisme et Asperger de Montréal

Témoignages

Ce que les ateliers m’ont apporté, c’est une explication claire de concepts que l’on n’apprend pas à l’école, et des 
règles sous-entendues que l’on ne m’avait jamais expliquées.
 
Depuis que mon fils  a suivi vos ateliers, il adore écouter 30 vies et l’on suit cette émission en famille maintenant. 
Avant il n’aimait pas ce genre d’émissions où il y a des interactions sociales. Je trouve  génial qu’il s’y intéresse, car 
c’est bon pour l’aider à comprendre les interactions sociales de ses pairs à l’école.

Merci pour tout! (la maman)
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Par Laurent Mottron, Md, Ph.D.

Les deux autismes 
Déficience intellectuelle dans l’autisme
Selon les études qui déterminent dans quelle proportion les autistes ont une vraie déficience 
intellectuelle, l’augmentation considérable des autistes ces vingt dernières années s’est faite 
essentiellement par l’ajout d’autistes « à intelligence normale ». La proportion de ceux avec 
déficience intellectuelle n’a, quant à elle, à peu près pas augmenté. Cette proportion, selon les 
critères actuels de l’autisme, varie considérablement selon les instruments de mesure, de 13 à 54 % 
(CDC, 2012) alors qu’on la chiffrait à 75 % il y a vingt ans. La déficience intellectuelle, ou en tout cas 
ce qui y ressemble, existe donc dans l’autisme du 21e siècle, mais elle est minoritaire.   

 Autisme de haut et de bas niveau 
vs. vraie et fausse déficience
Il est encore habituel, aussi bien en recherche qu’en clinique, d’opposer autisme de haut et de 
bas niveau, avec l’idée que l’autisme de haut niveau est celui qui n’a pas de déficience intellec-
tuelle, et que celui de bas niveau est celui qui en présente une. C’est une mauvaise description 
de ce qui se passe en autisme, pour deux raisons. Tout d’abord, un autiste qui révèlera une 
intelligence normale quand il se mettra à parler, ressemble à un déficient intellectuel avant 
qu’il ne parle. Pourtant, il ne fait en apparence pas grand-chose et est complètement dépen-
dant de son entourage, même pour des choses très simples. Alors pourquoi dit-on qu’il peut, 
malgré cette apparence, être d’intelligence normale? Parce que lorsqu’on pourra le tester, vers 
l’âge de 5 ans, il révèlera un niveau d’intelligence identique aux enfants typiques de son âge. 
Il pourra donc présenter pour quelques années ce que nous appelons une fausse déficience 
intellectuelle. C’est successivement un « autiste de bas niveau » avant 5 ans et un « autiste 
de haut niveau » par la suite. L’intelligence qu’on peut mesurer quand il grandit était déjà là 
les premières années de sa vie d’autiste. On ne la voyait pas, il s’en servait pour de drôles de 
choses, et des fois, pour pas grand-chose, faute d’accéder à un matériel qu’il puisse traiter. 
Mais elle était là.

La notion d’autisme de haut ou de bas niveau est aussi trompeuse parce que cette situation 
de fausse déficience intellectuelle peut exister chez certains adultes, qui restent non verbaux 
et qui pourtant réussissent certaines épreuves d’intelligence à un niveau normal ou supérieur 
(et nous ne parlons pas là d’autistes savants, qui sont plutôt des experts dans un domaine 
spécifique). Ces personnes-là sont comme des aveugles ou des sourds, qui ne révèleraient 
leur intelligence que si on leur propose des problèmes d’une nature qu’ils peuvent traiter. 
Ces adultes sont donc alors simultanément de haut niveau (pour ce qui est des épreuves 
intellectuelles) et de bas niveau (pour ce qui est de leur capacité d’adaptation). Plutôt que 
de haut ou de bas niveau, il vaut donc mieux regrouper les autistes selon trois catégories en 
fonction de leur intelligence : d’intelligence normale, avec une déficience intellectuelle vraie 
et avec une fausse déficience intellectuelle.

Chaque fois que j’ai l’occasion d’exposer des 

résultats de recherche du Centre d’excellence 

en autisme de l’Université de Montréal en dehors 

des congrès scientifiques _ au grand public, 

aux parents d’enfants ou d’adultes autistes, 

ou à des personnes qui œuvrent comme profes-

sionnels auprès de ces personnes _, 

je reçois comme commentaire : tout ceci est bien 

intéressant, vos affaires de forces cognitives, mais 

nous ne voyons pas cela. Nous voyons 

des enfants qui ne parlent pas, ou qui jouent avec 

leurs selles, ou qui se bercent à longueur 

de journée, bref, nous ne les voyons pas, 

les forces dont vous nous parlez. Que notre 

groupe de recherche aurait donc fait carrière 

en choisissant une sorte d’autisme pour riche, 

ou d’autisme propre, perdant ainsi complètement 

de vue ce qu’est vraiment l’autisme, ses besoins, 

ses limites, ses drames. Je voudrais prendre 

l’occasion de mon article annuel dans L’Express 

pour tenter de dissiper un certain nombre 

de malentendus sur l’intelligence autistique.
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Peut-on prédire dès le moment du diagnostic s’il 
s’agit d’une vraie ou d’une fausse déficience 
intellectuelle? Pas encore, mais on a de bonnes 
indications que les enfants qui reconnaissent 
des lettres et les alignent ou les combinent, 
ou qui, sans un mot, rentrent dans des 
ipad, sont de cette dernière catégorie. En 
revanche, on le peut un peu plus tard. Les 
extraordinaires travaux d’Isabelle Soulières 
et de Valérie Courchesne ont montré que 
certains tests d’intelligence permettent de 
révéler ce potentiel chez une partie – la 
moitié - des enfants qui ressemblent à des 
déficients vers 5-6 ans. Cependant, pas chez 
tous. Environ la moitié des enfants non 
verbaux qui vers 6 ans ressemblent encore 
à des déficients (ce qui rappelons-le, ne 
correspond peut être qu’au dixième de 
ceux qui y ressemblaient à l’âge de 2-3 ans) 
échouent à ces tests. Ces enfants sont de 
vrais déficients intellectuels, autistes.

Une génétique différente entre vraie 
et fausse déficience intellectuelle
Des découvertes récentes viennent de 
montrer qu’autisme avec et sans déficience 
intellectuelle (ou selon ce que nous venons 
d’introduire, autisme avec vraie déficience 
d’un côté, et autisme sans déficience appa-
rente et avec fausse déficience de l’autre) 
ce n’est pas du tout la même chose. L’autis-
me avec une vraie déficience est le plus 
souvent accompagné d’une autre maladie 
neurologique d’origine génétique, par 
exemple le X fragile. Dans ce groupe-là, il 
y a autant de filles que de garçons, l’épi-
lepsie est fréquente, ils ont souvent une 
tête plus petite que la norme (surtout chez 
les filles). Lorsque l’on fait des investigations 
génétiques, on retrouve chez eux des petites 
anomalies, essentiellement des morceaux de 
chromosomes en trop ou en moins, impli-
quant chaque fois de nombreux gènes. 
Dans le groupe sans déficience, en revanche, 
il y a jusqu’à huit fois plus de garçons que de 
filles (il y a quelques filles cependant), et 
l’on ne retrouve pas de conditions associées 
(lésions génétiques). De plus, ils ont sou-
vent une tête légèrement plus grosse que la 
norme. On sait pourtant que l’autisme sans 
déficience est aussi une condition génétique, 
mais les variations qui sont à l’origine de cet 
autisme-là sont beaucoup plus difficiles à 
détecter parce qu’elles ne concernent sans 
doute qu’un seul gène différent dans chaque 
cas ou presque.

Mais alors, le terme autisme 
est-il un fourre-tout?
Eh bien, oui. C’en est surtout devenu un 
depuis la soi-disant épidémie. Plus le nombre 
« d’autistes » diagnostiqués augmente et plus 
c’est un fourre-tout. Comme un diagnostic 
d’autisme est un laissez-passer pour les ser-
vices, et l’apparence d’une solution quand 
on ne comprend pas le retard de l’enfant, 
dès qu’un enfant a un problème de sociali-
sation (et toutes les variations du dévelop-
pement en ont un!), il se trouve quelqu’un 
dans le réseau pour demander à ce qu’on 
« élimine l’autisme ». Les outils et les critères 
diagnostiques étant ce qu’ils sont, c’est-à-
dire peu spécifiques, cela fait un « autiste » 
de plus. Au niveau scientifique, au contraire, 
plus personne ne s’attend à ce qu’on trouve 
le même genre de processus à l’œuvre chez 
tous les autistes. Le problème avec cette 
inflation du diagnostic d’autisme, c’est que 
les gens qui portent ce diagnostic sont de 
plus en plus différents entre eux. Il devient 
de plus en plus difficile d’énoncer des règles, 
de proposer des moyens d’intervention 
qui valent pour l’ensemble des « autistes ». 
Lorsqu’on parle de « plan autisme » ou 
« d’intervention précoce pour l’autisme », on a 
à peu près autant de chances de viser juste 
à tout coup qu’on en avait au 19e siècle, 
lorsqu’on proposait des panacées uniques 
pour toutes les sortes de bobos. Et l’on est à 
risque de dire des choses très, très fausses et 
de faire des choses très, très nuisibles pour 
certains enfants ou adultes, alors qu’elles 
pourront s’avérer justes et utiles pour d’autres. 
Ceci, particulièrement parce qu’on inclut des 
autistes avec vraie déficience intellectuelle, 

des autistes avec fausse déficience intel-
lectuelle et des autistes avec intelligence 
standard sous une même appellation, justi-
fiant ainsi la même nature de services.   

Une intelligence qui ne sert à rien?
Il se trouve toujours quelqu’un pour me 
dire, à propos de ces fausses déficiences 
intellectuelles : « et quand bien même il 
le serait intelligent, elle leur sert à quoi, 
leur intelligence, s’ils ne sont pas capables 
d’attacher leurs chaussures? ». Distinguons 
bien intelligence et adaptation. L’intelli-
gence, c’est la capacité de résoudre certains 
problèmes, tandis que l’adaptation, c’est la 
capacité de résoudre spécifiquement les 
problèmes posés par notre monde, comme 
il est. Un aveugle intelligent sait résou-
dre les problèmes spécifiques posés par 
l’obscurité, mais il est pas mal moins bon 
qu’un voyant pour résoudre les problèmes 
posés à la lumière du jour. Pourtant, il n’est 
pas devenu plus sot quand on a allumé 
la lumière. Certains autistes ne peuvent 
résoudre les problèmes posés dans cer-
tains formats, comme le langage oral, ou 
encore, ne peuvent résoudre ce qui n’est 
pas précis, là où il faut deviner, ou quand 
ces problèmes impliquent les intentions et 
les émotions de quelqu’un. En revanche ils 
sont capables de manipuler des structures 
exactes complexes, comme l’alphabet, les 
nombres ou les jeux vidéo. 

Mais pourquoi dire des autistes que leur 
intelligence ne sert à rien, alors qu’on 
admire la manière dont un aveugle retrouve 
son chemin, même s’il renverse sa soupe? 

Appel aux personnes autistes et à leurs parents 

Le Centre d’Excellence en Autisme de l’Université de Montréal centralise la recherche en neurosciences de 
l’autisme au Québec et comprend également des chercheurs de l’UQÀM et de l’Université McGill. Pour des 
recherches prochaines, nous aurions besoin d’avoir accès à de nouveaux participants. Nous sommes surtout 
à la recherche de filles et de femmes autistes (de tous âges et niveaux de fonctionnement), d’enfants 
autistes en dessous de 5 ans (de tous niveaux de fonctionnement), et d’adultes (verbaux). À ce stade, il 
s’agit seulement de s’inscrire dans la base de données de l’Hôpital Rivière-des-Prairies qui regroupe les 
coordonnées des personnes acceptant d’être contactées pour des recherches ultérieures. Cette base a 
reçu l’accord du comité d’éthique de l’établissement. Les recherches bénéficient toutes de subventions 
qui nous permettent de défrayer les déplacements et de compenser les personnes participantes. Le 
laboratoire fait tout son possible pour que la participation à la recherche se fasse en dehors des heures 
de travail ou d’école. 

Contactez Patricia Jelenic , 514-323-7260, ext. 2165
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La question qui vient avec la précédente 
est souvent : « puisqu’ils vivent dans notre 
monde, il faut bien leur apprendre ce qu’ils 
ne savent pas, pour qu’ils s’y débrouillent ». 
Certes, si cela était possible, ce serait plus 
commode pour tout le monde que les 
aveugles voient ou n’aient pas été aveugles. 
Mais une fois qu’ils sont là, et qu’ils sont 
aveugles pour de bon, on l’accepte généra-
lement, alors que l’on continue longtemps 
à essayer – sans plus de succès – que les 
autistes ne le soient pas.  

Conséquences pour l’intervention
L’existence de trois grands groupes 
« d’autistes » vis-à-vis de la question de 
l’intelligence a des conséquences majeures 
pour l’intervention. Pour les personnes qui 
n’ont pas l’apparence de déficience intel-
lectuelle, (soit ceux que l’on appelait des 
« syndromes d’Asperger » qui révèlent très 
tôt leur compétence verbale), comme pour 
les autistes une fois qu’ils se mettent à par-
ler, il n’y a pas besoin de leur apprendre 
les bases de l’adaptation au monde parce 
qu’ils les ont en général acquis. En revanche, 
ils auront besoin de support toute leur vie, 
pas uniquement pour les aspects sociaux, 
mais pour résoudre le type de problèmes 
qu’ils ne savent pas résoudre. Essentielle-
ment ceux liés à la vie de tous les jours, à 
l’intelligence de rue (street intelligence 
comme disent les Anglais) dans laquelle, 
même avec deux doctorats en poche, ils 
ne sont pas très forts.

Pour les personnes avec vraie déficience 
intellectuelle, cela signifie que la complexité 
et la vitesse de ce qu’elles peuvent apprendre 
et des problèmes qu’elles peuvent résoudre 
plafonnent rapidement. Elles progressent, 
mais avec la double limitation de leur 
autisme, qui restreint le type d’information 
qu’elles peuvent traiter, et de leur déficience 
intellectuelle, qui limite la complexité 
de cette information. Même si elles sont 
meilleures dans certains domaines que 
dans d’autres et qu’elles ont des forces 
cognitives sur lesquelles s’appuient les ap-
prentissages, elles n’arrivent pas au niveau 
d’un enfant typique du même âge. Ces 
personnes présentent un retard de déve-
loppement réel, comme celui de ne jamais 
acquérir la propreté, ou de ne pas pouvoir 
faire des jeux vidéo plus complexes que 
ceux réussis par un enfant plus jeune. Ce 

retard, jamais personne dans le groupe de 
l’Université de Montréal (UDM) ne l’a nié, 
lorsqu’il existe. En revanche, ce que nous 
essayons d’introduire dans la communauté 
des intervenants et des parents, c’est que 
ce groupe est minoritaire dans l’ensemble 
des autistes, et que ce qui est vrai pour ce 
groupe d’enfants ne l’est pas pour l’ensemble 
des autistes.

C’est pour le troisième groupe, celui avec 
lequel le groupe de l’UDM a fait le plus 
de travaux scientifiques, que se posent 
les problèmes les plus aigus du choix des 
modalités d’intervention. Ces « fausses défi-
ciences intellectuelles » réussissent certaines 
tâches à un niveau souvent supérieur à celui 
des personnes typiques du même âge, et 
d’autres types de tâches à un niveau très in-
férieur. Avant 5 ans, ils ne parlent pas, mais 
certains savent compter trois ans avant leur 
frère. Plus âgés, ils peuvent lire sans parler 
ou, même s’ils parlent, resteront considé-
rablement plus à l’aise dans des tâches qui 
n’impliquent pas le langage. Ils seront plus 
confortables dans celles qui impliquent des 
formes visuelles ou des règles strictes, que 
dans celles où il faut parler ou deviner une 
solution qui marche à peu près. Les grandes 
questions qui se posent pour ces enfants 
tournent autour des cibles d’intervention : 
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doit-on mettre l’emphase sur les compé-
tences dans lesquelles ils sont les meilleurs 
ou dans celles où ils sont les moins bons? 
C’est pour ce type d’enfant que nous parlons 
de forces cognitives autistiques. L’essentiel 
des travaux du centre d’excellence a 
consisté depuis 15 ans à en établir l’exis-
tence, parce qu’il est utile aux autistes d’en 
faire la preuve et parce qu’ils constituent 
une porte d’entrée pour la compréhension 
du cerveau autiste.

En conclusion? 

Parler, traiter, légiférer, soigner, enseigner de ou 
sur l’autisme comme une entité unique sous 
prétexte que le DSM le suggère amène à 
dire et faire beaucoup de choses fausses. 
Les travaux sur l’intelligence et les forces 
cognitives autistiques du centre d’excellence 
de l’Université de Montréal ne s’appliquent 
peut-être pas à toutes les personnes que la 
psychiatrie, la loi, la réadaptation et l’édu-
cation appellent aujourd’hui « autistes », 
mais ils s’appliquent à un certain nombre 
d’entre eux, et il y a des conséquences pra-
tiques à tirer de cela.



Le Salon de l’autisme des 3, 4 et 5 octobre dernier 
a été une occasion unique pour des centaines 
de parents, professionnels, curieux et badauds 

de découvrir de nombreuses ressources spécialisées 
en autisme et, plus particulièrement, 

les nombreux visages impliqués dans le monde 
de l’autisme au Québec. 

Si le Salon de l’autisme a été, comme tous les salons, 
un espace de présentation d’offres de services, 

de vente, de publicité et de partenariats, il a aussi 
et surtout constitué le premier lieu d’échanges 

et de rencontres sur l’autisme à l’échelle 
de la province. Grâce à la présence d’associations, 

d’entreprises et d’organismes communautaires ainsi 
qu’à de nombreuses conférences, 

cet événement a en effet eu un visage humain, 
ce qui en a fait un vrai succès.

Mais que sont venus chercher les 3 500 visiteurs 
qui ont foulé le sol du Cosmodôme, qu’ils soient 
intervenants, professionnels de la santé, parents 

ou curieux? Ont-ils été comblés, surpris? 
Quels ont été les plus beaux moments du Salon? 

Johanne Leduc, une des deux fondatrices du Salon, 
nous parle de son expérience. 
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Par Annick Lavogiez

Le Salon de l’autisme : 

	 au cœur de l’humain
 

Johanne Leduc  : Vendredi matin, à 9 heures, le premier jour du Salon, nous étions terrifiées 
à l’idée qu’il n’y ait pas de visiteurs et que les exposants regrettent leur présence. Nous nous 
demandions… y aura-t-il du monde? Les gens travaillent… qui viendra malgré tout? Et 
finalement, dès 9 h, c’était plein! Trois fois plus de personnes que prévu sont arrivées dès le 
premier matin. C’était exactement ce que l’on espérait, mais on ne s’y attendait pas. Et ça 
nous a beaucoup émues. Comme nous n’avions pas prévu une telle foule aussi tôt, il nous a 
fallu nous réorganiser pour accueillir les gens et là, c’est leur patience qui nous a touchées. 
Les visiteurs étaient prêts à attendre, ils ne se sont pas impatientés. Ce moment-là, le premier 
jour, la première heure… c’était extraordinaire.  

Et, de manière générale, les visiteurs ont été extraordinaires. J’ai fait plusieurs salons dans ma 
vie, et je n’ai jamais ressenti ça ailleurs. Le Salon de l’autisme avait un air de party de famille. On 
était tous là, tous ces gens particuliers, uniques… et on en a profité pour faire des rencontres, 
pour se confier les uns aux autres. Les gens nous pleuraient dans les bras, c’était vraiment 
quelque chose! Plusieurs ont pris le temps d’attendre pour me voir, pour me remercier. C’était 
très émouvant d’entendre des parents dire « Merci, ce sera plus pareil avec mon enfant demain 
matin ». Une dame est même venue me voir, bouleversée, et m’a confié avoir trouvé, après six ans 
de recherche, un centre de répit! 

Le thème de notre Salon était très sérieux, mais je trouve que l’événement a tout de même eu 
l’air de retrouvailles, d’une grande fête… un peu dramatique, évidemment, mais très positive, 
puisque les gens y ont appris plein de choses. Je crois que les parents qui sont venus ont 
tellement l’habitude de ne rien recevoir qu’ils ont été agréablement surpris d’avoir autant 
d’informations, de ressources, de découvertes. Je crois que les visiteurs étaient contents de 
rencontrer des gens, de parler avec du monde, du vrai monde, pas des répondeurs!

D’ailleurs, je crois que cela s’est senti parmi les exposants. Ils s’aidaient entre eux, ils prenaient 
le temps d’expliquer en détails leurs services et d’envoyer les gens voir leurs concurrents. Les 
visiteurs ont pris en moyenne quatre heures pour faire le tour du Salon, et nombre d’entre 
eux ont souligné le fait que les exposants avaient vraiment pris le temps de leur parler, de 
les écouter. 

Notre rapport aux conférenciers a été incroyable, aussi. Trente-trois conférenciers ont décidé 
de venir donner de leur temps, sont venus entièrement à leurs frais pour témoigner… Comme 
nous ne pouvions pas les rémunérer, c’était un pari risqué. Mais nous avons essayé et nous 
avons même eu une liste d’attente à la fin! Une belle surprise! 

FQA : Y a-t-il eu beaucoup de curieux, de gens qui ne connaissaient pas l’autisme?

J.L. : Pas beaucoup! L’essence même du Salon n’était pas pour les curieux. Nous avons par 
contre eu plusieurs membres éloignés des familles : des grands-parents, des oncles et des 
tantes qui vivaient dans le déni, et qui ont été poussés par leurs proches. Au départ, ce Salon, 
c’était pour la famille. 

La vraie surprise, par contre, c’est qu’autant d’intervenants soient venus. Ils sont arrivés en 
grand nombre vendredi même si c’est un jour de semaine. Cette année, nous adapterons les 
conférences en fonction de ça. 



FQA : Qu’est-ce qui va changer en 2015?

J.L. : Notre travail, maintenant, c’est de tout faire pour attirer ceux qui ne sont pas venus l’année 
dernière, par manque d’intérêt ou de disponibilité. Il y a plusieurs types d’exposants qui 
me paraissent importants : entre autres en électronique, en soins dentaires, ophtalmologie, 
optométrie, sport… Nous aimerions aussi plus de commissions scolaires, d’organismes issus 
du gouvernement, des structures importantes dans l’organigramme du système de l’autisme. 
Huit associations régionales étaient présentes  : c’était vital. Certaines ont été débordées, 
d’autres moins. Nous sommes conscients que cela représente un certain budget de faire venir 
une équipe, mais c’est important pour nous d’aller les chercher pour que les parents aient 
accès à ces services. Comme de nombreux exposants reviennent, nous pensons à agrandir 
l’espace, dans le musée. 

De plus, je veux développer un peu le côté anglophone du salon. Nous aimerions avoir plus 
d’écoles anglophones, ou bilingues, chez nos exposants. Je veux aussi avoir des conférences 
en anglais. Et davantage de témoignages de parents. Certains sont rendus des professionnels, 
ils ont des choses à apporter aux autres. J’ai envie d’avoir des conférences sur les différentes 
méthodes, je suis sûre que ça aiderait beaucoup de parents de comprendre de quoi on parle 
quand on entend TEACCH, PECS… C’est souvent plus ambigu quand on lit de la documentation 
tout seul. Ce serait plus simple de se l’entendre expliquer. Évidemment, nous voudrions aussi 
inviter des conférenciers autistes. Ça prend les trois groupes (professionnels, parents, autistes) 
pour faire le tour de la question. 

Il y a aussi plusieurs détails, dans l’organisation, qui vont changer. Nous avons fait circuler un 
sondage pour savoir ce qui avait plu aux gens, et nous allons l’utiliser pour améliorer certains 
points. Par exemple, nous allons programmer les conférences plus tôt dans la journée. 

C’est important pour nous d’avoir fait ce sondage. En 2014, c’était notre vision, à nous, aux 
organisatrices, à notre entourage. En 2015, on veut que le Salon reflète la vision des gens.
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Témoignage
« Lorsque Mme Leduc m’a approché pour faire partie des conférenciers invités 
au Salon de l’Autisme TSA, j’ai dû me retenir pour ne pas lui couper la parole 

et lui crier un grand OUI avant qu’elle ne termine sa phrase. 
Je suis le fier papa d’un fils autiste qui a dix ans aujourd’hui. 

J’ai créé ma conférence vedette : 
Les Nerfs! Vivre son émotion et choisir ses réactions au travail et ailleurs 

(www.LesNerfs.com) suite à ma réaction au diagnostic en 2009. Ce que j’ai retiré du Salon se 
situe à deux niveaux : premièrement, en tant que conférencier, 

j’ai vraiment eu la chance de pouvoir donner au suivant et le sentiment d’avoir pu faire 
une différence dans la vie de certaines personnes. Ensuite, en tant que parent, j’ai été épaté 
de voir la quantité et la qualité des ressources, toutes plus créatives les unes que les autres, 

pour aider parents et enfants à mieux s’épanouir ensemble! Mon coup de cœur a été 
de rencontrer Caroline Tanguay, une professeure extraordinaire qui a écrit, avec ses élèves en 

classes spécialisées à Sherbrooke, la série de livres : Les chevaliers d’Orac 
(Centre d’impression Productions GGC ltée). Laissez-moi vous dire que mes deux garçons, 

autiste ou non, les ont dévorés! Il me fait chaud au cœur de voir tout le succès 
et l’aide inestimable que ce Salon a pu apporter à tant de gens et c’est un honneur pour moi 

d’y retourner cette année en tant que parent et conférencier. 
Merci énormément à Johanne Leduc et Sylvie Le Guerrier 

de m’inclure dans ce fantastique projet! »

Stéphane Cantin, conférencier

Les gens nous pleuraient dans les bras, c’était 

vraiment quelque chose! Plusieurs ont pris le 

temps d’attendre pour me voir, pour me remercier. 

C’était très émouvant d’entendre des parents dire 

« Merci, ce sera plus pareil avec mon enfant 

demain matin ».  Une dame est même venue me 

voir, bouleversée, et m’a confié avoir trouvé, 

après 6 ans de recherche, un centre de répit! 

Évidemment, nous voudrions aussi inviter 

des conférenciers autistes. 

Ça prend les trois groupes 

(professionnels, parents, autistes) 

pour faire le tour de la question.



Témoignages
« Je suis équithérapeute, fondatrice et directrice d’Equi-Sens, un centre d’équitation 

thérapeutique présent au Salon TSA. Je ne savais pas trop à quoi m’attendre 
et j’ai été agréablement surprise dès mon arrivée en voyant le nombre de kiosques. 

J’ai été tout aussi surprise de voir le nombre de parents qui se sont présentés. J’ai eu la chance 
de faire du réseautage et de faire connaître mon entreprise, mais surtout de faire 

des rencontres : j’ai retrouvé d’anciens participants au programme d’équithérapie que je 
n’avais pas vu depuis plus de cinq ans. Il y a même une cocotte que je n’avais pas vue depuis 

dix ans! Mon cœur s’est rempli d’une vague de motivation pour le futur 
quand j’ai entendu ces parents me dire à quel point le cheval avait marqué et aidé 

leurs enfants. Voir de nouveaux visages qui cherchent des réponses et du réconfort, 
retrouver d’anciennes connaissances qui ont tellement grandi, mais qui veulent toujours 

trouver la recette pour aider le plus possible leur enfant… c’était incroyable!! »

Chantal Soucy, équithérapeute, fondatrice et directrice d’Equisens.

« Je suis un parent d’enfant autiste et j’ai adoré mon expérience au Salon de l’autisme. 
J’ai eu la chance de visiter les kiosques, emmagasiné énormément d’informations 
diverses et rencontré des gens formidables. J’ai eu l’immense plaisir de rencontrer 
lors de ce salon, Mme Nadia Lévesque, auteure du livre Ouvrir mes yeux pour elle. 
C’est une femme extraordinaire pleine d’humanité qui a pris le temps de me parler 

et de s’intéresser à ma situation. J’avais reçu le diagnostic d’autisme de mon fils 
quelques mois auparavant et j’avais beaucoup de difficulté à comprendre ce monde. 

Elle m’a suggéré quelques pistes de solutions qui ont porté fruit. À la suite à notre rencontre, 
j’ai décidé de lire son livre et vraiment j’ai eu un coup de cœur. 

J’avais enfin l’impression que quelqu’un me comprenait. »

Véronique, maman
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à la Fédération québécoise de l’autisme
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Fréquentation d’une classe spécialisée en école ordinaire

Besoins exprimés par les parents
L’objectif
Le but de cette étude est d’analyser l’expérience des parents d’enfants ayant un TSA qui fréquen-
tent une classe spéciale en école ordinaire. L’objectif est de recueillir, par l’intermédiaire d’une 
entrevue semi-structurée, les inquiétudes des parents, leurs préoccupations, leur implication 
et leurs responsabilités quant aux modalités éducatives.

La méthode
Une fiche explicative de la recherche a été placée sur le site de la Fédération québécoise 
de l’autisme (FQA) et 15 mères se sont montrées intéressées à participer. Celles-ci ont été 
rencontrées à leur domicile pour un entretien d’environ une heure et trente minutes. Toutes 
demeuraient dans la grande région de Montréal. 

Les résultats 
Les données concernant les mères et la famille
Les résultats rapportent que la moyenne d’âge des mères ayant répondu à l’entretien est de 39 ans. 
Douze mères vivent en couple et trois sont séparées du père de l’enfant. Une mère a un diplôme 
de cinquième secondaire, quatre ont un diplôme d’études collégiales et dix ont un diplôme univer-
sitaire. Dix mères travaillent à temps plein, deux travaillent à temps partiel, deux sont en recherche 
d’emploi et une se décrit comme une mère au foyer. Huit de ces mères ont un autre enfant à charge 
en plus de l’enfant qui présente un TSA. De cette fratrie, deux présentent un trouble déficitaire de 
l’attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H) et trois ont un TSA. 

Les données concernant les enfants
Les enfants présentant un TSA sont 14 garçons et une fille. La moyenne d’âge est de 9 ans et 
quatre mois. Les diagnostics diffèrent, trois enfants ont un TSA, cinq sont autistes, un présente 
un syndrome d’Asperger, un enfant a un trouble envahissant du développement (TED) et 
cinq présentent un trouble envahissant du développement non spécifié (TEDNS). L’âge moyen 
de l’obtention du diagnostic est de cinq ans. Huit enfants ont reçu leur diagnostic par un 
pédopsychiatre, six par une équipe multidisciplinaire et un par un psychologue.  Tous les 
enfants communiquent à l’aide de phrases et aucun ne présente de déficience intellectuelle. 
Dix enfants ont un ou plusieurs troubles physiques ou psychologiques associés à leur TSA. 
Ainsi, six ont un TDA/H, quatre ont une dyspraxie, trois un trouble anxieux, deux un trouble 
d’opposition avec provocation (TOP). Un est diabétique, un présente de l’épilepsie et un autre, 
un trouble des modalités sensorielles.

Par Nathalie Poirier, Ph.D. et Catherine Lalancette

Les données sociodémographiques des 15 mères

Âge moyen	 39 ans

Situation familiale
	 En couple	 12 (80 %)

	 Monoparentale	 3 (20 %)

Scolarité
	 Diplôme d’études secondaires	 1 (6 %)

	 Diplôme d’études collégiales	 4 (27 %)

	 Diplôme d’études universitaires	 10 (67 %)

Situation d’emploi
	 Travail à temps complet	 10 (67 %)

	 Travail à temps partiel	 2 (13,5 %)

	 Recherche d’emploi	 2 (13,5 %)

	 Mère au foyer	 1 (6 %)

Fratrie	 8

	 TDA/H	 2 (25 %)

	 TSA	 3 (37,5 %)
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Tous les enfants fréquentent une classe spécialisée en école ordinaire et pour la majorité 
d’entre eux, ce n’est pas la seule école qu’ils ont fréquentée. En effet, un seul enfant a été 
inscrit dans une seule école et la fréquente depuis quatre ans. Les quatorze autres enfants ont 
fréquenté deux écoles (n=9), trois écoles (n=2) et quatre écoles (n=3). Tous les enfants ont au 
moins une année de retard sur leur cursus scolaire. Cinq enfants ont bénéficié d’une année 
supplémentaire en services de garde éducatifs avant de débuter leur préscolaire.

L’entrée scolaire
Onze enfants ont commencé leur scolarité à la maternelle en classe ordinaire. Treize enfants 
ont vécu une journée d’accueil lors de leur entrée à l’école et 12 ont été observés par les 
professionnels de l’école. Toutefois, aucun parent n’a reçu de la part de ces professionnels 
un rapport écrit de ces observations. Concernant le passage de la classe ordinaire à la classe 
spécialisée, cinq mères disent avoir décidé du changement. Trois mères ont été consultées par 
les professionnels scolaires et sept mamans expliquent que c’est la commission scolaire qui a 
déterminé le changement de classe.

L’enseignement et les mesures d’appui
Tous les enfants suivent le programme régulier du ministère de l’Éducation, du Loisir et du 
Sport (MELS). Ce programme est adapté pour tous les enfants. Le bulletin que le parent reçoit 
est celui du MELS, mais toutes les mères rapportent qu’elles connaissent davantage les acquis 
et les compétences de leur enfant alors que l’enseignante présente le portfolio des apprentis-
sages de leur enfant. Les 15 enfants bénéficient d’un plan d’intervention (PI), mais seulement 
dix mères mentionnent y avoir participé activement. Les mères rapportent qu’en général, leur 
participation consiste à signer le plan d’intervention préparé préalablement par l’enseignante, 
la technicienne en éducation spécialisée (TES) et à l’occasion par un professionnel de l’école 
(psychologue, orthophoniste).

L’intégration
Huit enfants sont intégrés avec les élèves du régulier en moyenne deux heures par semaine. 
Les huit enfants le sont en éducation physique, mais deux enfants sont aussi intégrés au service de 
garde, un enfant en français et un autre en mathématique.

Tous les parents souhaitent que leur enfant vive des moments d’intégration, mais quatre mères 
mentionnent que cette intégration ne doit pas être faite à tout prix. Elles précisent que l’inté-
gration doit considérer les besoins et le profil de l’enfant.

Les attentes et les préoccupations
Plusieurs mères (n=6) se disent préoccupées par les services que leur enfant recevra lorsqu’il 
entrera au secondaire. Trois mères souhaitent que leur enfant puisse développer des compé-
tences pour avoir un métier et trois mères s’inquiètent sur l’avenir de leur enfant, en général. 
Deux mamans voudraient que leur enfant soit davantage intégré dans les matières scolaires et 
une autre mentionne que son enfant n’est pas assez stimulé. Enfin, quatre mamans voudraient 
que leur enfant ait plus de services dans le secteur public de la part du milieu scolaire ou du 
milieu de réadaptation.

La conclusion et les recommandations
La majorité des mères vivent en couple, ont un emploi rémunéré à temps complet et ont un 
autre enfant à charge en plus de leur enfant qui présente un TSA. Cinq frères ou sœur présentent 
un trouble psychologique. Les parents ont à gérer plusieurs difficultés dans leur milieu familial.

Les données sociodémographiques des 15 enfants

Âge moyen	 9 ans et 4 mois

Diagnostic
	 TSA	 3 (20 %)

	 Autiste	 5 (33 %)

	 Asperger	 1 (7 %)

	 TED	 1 (7 %)

	 TEDNS	 5 (33 %)

Professionnel donnant le diagnostic
	 Pédopsychiatre	 8 (53 %)

	 Équipe multidisciplinaire	 6 (40 %)

	 Psychologue	 1 (7 %)

Problématique associée au TSA	 10 (67 %)

	 TDA/H	 6 (60 %)

	 Dyspraxie	 4 (40 %)

	 Trouble anxieux	 3 (30 %)

	 TOP	 2 (20 %)

	 Diabète	 1 (10 %)

	 Épilepsie	 1 (10 %)

	 Trouble des modalités sensorielles	 1 (10 %)

Changement d’école 
depuis la maternelle	 14 enfants (93 %)	

	 2 écoles	 9 (64 %)

	 3 écoles	 2 (14 %)

	 4 écoles	 3 (22 %)

Dérogation pour une maternelle à 6 ans	 5 (33 %)



Tous les enfants présentant un TSA communiquent à l’aide de phrases et aucun ne présente 
de déficience intellectuelle. Toutefois, dix enfants ont un ou plusieurs troubles physiques ou 
psychologiques associés à leur TSA. Considérant le niveau léger de leur TSA, c’est à se demander si 
ce n’est pas la problématique associée à leur trouble qui les a conduits en classe spécialisée plutôt 
que leur TSA lui-même. Est-ce que cette problématique associée expliquerait que ces enfants 
doivent suivre un programme adapté en classe spécialisée, ce qui les amène à présenter au 
moins un an de retard sur leur cursus scolaire?

En lien avec les préoccupations des mères, il serait fort judicieux que tous les enfants des 
classes spécialisées puissent lors de la 6e année vivre une transition planifiée et organisée vers 
le secondaire. Il existe des programmes pour le passage au secondaire, mais peu d’ensei-
gnants ou de parents en sont informés. Il serait aussi très pertinent dès la cinquième année 
du primaire que les parents puissent connaître les services et les différents programmes qui 
s’offrent au secondaire pour leur enfant. Ainsi, en complément de l’information verbale, les 
parents pourraient bénéficier d’un document vulgarisé des différentes formations (formation 
préparatoire à l’emploi, formation à un métier semi-spécialisé, attestation de spécialisation 
professionnelle).

Concernant les services en milieu scolaire et en milieu de réadaptation, il serait aussi nécessaire 
de concevoir des dépliants expliquant les divers services offerts en milieu scolaire et en milieu 
de réadaptation pour les enfants, mais particulièrement pour les adolescents qui présentent 
un TSA.
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Recherche-action

Adaptation au stress
Mieux comprendre et soutenir l’adolescent

L’adolescence : 
une période de transition importante
De nombreux défis et changements socioaffectifs surviennent à l’adolescence : transition vers 
l’école secondaire, formation de nouveaux groupes d’amis, établissement de relations amou-
reuses, changements physiques, physiologiques et cognitifs importants. L’adaptation positive 
des adolescents pendant cette période est un facteur de protection de troubles de santé 
mentale à l’âge adulte tels que la dépression et le trouble d’anxiété sociale (phobie sociale) 
(Adam et al., 2010; 2014). 

Près de 40 % des adolescents présentant un TSA répondraient aux critères diagnostiques 
d’un trouble anxieux ou démontreraient des niveaux d’anxiété cliniquement significatifs 
(van Steensel et al., 2011). Cette prévalence suppose un risque considérable de développer 
un trouble lié à l’anxiété au cours de l’adolescence. Toutefois, bien que le diagnostic de TSA 
demeure stable, il est possible d’observer des améliorations comportementales notables au 
cours de cette période développementale (McGovern et Sigman, 2005). Plus spécifiquement, 
des améliorations au niveau des comportements adaptatifs (c’est-à-dire au niveau des activités 
de la vie quotidienne et de la socialisation) seraient plus marquées chez les adolescents étant 
plus engagés socialement avec leurs pairs. Serait-il possible d’établir un parallèle avec l’expérience 
d’adolescents neurotypiques chez qui la satisfaction du soutien social offert par leur entourage 
corrèle négativement avec la présence de symptômes liés à la dépression (Dumont et Provost, 
1999)? Si tel est le cas, les interventions encourageant le développement de facteurs de protection 
favorisant une meilleure adaptation de l’adolescent en situation de stress seraient indiquées.

Le stress à l’adolescence : 
le réflexe de favoriser des stratégies d’adaptation efficaces?
Le stress contribuerait de manière importante et spécifique aux difficultés sociales rencon-
trées par les adolescents présentant un TSA. La solitude et le retrait social pourraient nuire 
aux compétences sociales déjà inhibées chez ces derniers (Corbett et Simon, 2014). En effet, 
les déficits comportementaux associés à la communication, la socialisation, le traitement sen-
soriel et le fonctionnement exécutif peuvent engendrer chez ces personnes une vulnérabilité 
à divers facteurs de stress (Groden et al., 1994; 2006). Ils nuisent, entre autres, au déve-
loppement des compétences nécessaires à une saine adaptation (Groden et al., 1994). Or, les 
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déficits souvent observés dans les compétences sociales inhérentes aux TSA deviennent plus ap-
parents à l’adolescence en raison de la complexité accrue des interactions sociales (Attwood, 
2006; Tantam 2003). Durant cette période développementale, l’adolescent acquerrait une 
conscience de ses difficultés et éprouverait une réticence à interagir avec son environnement. 
Dans un contexte social, on constate une élévation importante de la production de l’hormone 
(le cortisol) liée au système de stress chez les enfants présentant un TSA (Schupp et al., 2013). 
Cette réaction physiologique n’était pas observée chez les adolescents neurotypiques lors de 
cette même interaction ludique avec un pair.

Les enfants présentant un TSA auraient recours plus souvent à des stratégies inefficaces (évitement, 
formes physiques de régulation telles qu’une autostimulation, pleurs ou crises de colère) et 
moins à des stratégies constructives (recherche d’aide ou de réconfort) pour s’adapter au stress 
(Jahromi et al., 2012). Ainsi, les caractéristiques liées au TSA, le vécu de stress lié à certaines de ses 
particularités (comme les rigidités liées à l’horaire, le maintien de la similitude, les déficits au 
niveau de la communication sociale) et le recours à des stratégies inefficaces de gestion de stress 
renforcent potentiellement l’isolement de l’adolescent et le privent de contextes sociaux positifs 
(Tordjman et al., 1998). À cela peuvent s’ajouter des déficits au niveau des compétences sociales 
entravant le maintien d’interactions positives ainsi qu’une interprétation erronée des émotions 
(Groden et al., 2006). Ces difficultés peuvent donc gêner le recours à des mécanismes efficaces 
pour affronter la situation stressante et pour mener à une régulation émotionnelle adéquate 
(Mazefsky et White, 2014). En effet, il est proposé que la référence à des mécanismes d’adaptation 
inefficaces en situation de stress augmenterait le vécu de difficultés comportementales et 
émotives à l’adolescence (Khor et al., 2014).

Dans le cadre d’une étude québécoise auprès d’adolescents ayant un développement neuro-
typique, ceux ayant vécu des expériences quotidiennes importantes en terme de stress, 
mais démontrant peu de symptômes liés à la dépression, présentaient une adaptation 
positive similaire aux adolescents n’ayant pas fait l’expérience de tels évènements stressants 
(Dumont et Provost, 1999). Les auteurs concluent qu’une estime de soi positive et la référence à des 
stratégies d’adaptation centrées sur le problème sont des facteurs de protection contre les effets 
délétères du stress sur la santé mentale (Dumont et Provost, 1999). Par ailleurs, l’incapacité des 
adolescents à s’adapter à une situation de stress serait une inquiétude très importante pour 
près du tiers des parents (Lee et al., 2008). Ainsi, tout en considérant les défis particuliers et 
additionnels que les adolescents présentant un TSA peuvent rencontrer, une meilleure adap-
tation aux stresseurs quotidiens sera favorisée par l’enseignement de moyens pour identifier 
ces situations ainsi que des stratégies d’adaptation centrées sur le problème dans le cadre 
d’un contexte social positif impliquant un groupe de pairs vivant des expériences similaires.

Une étude exploratoire : 
le programme Dé-stresse et progresse ©

Afin de mieux soutenir les adolescents présentant un TSA, une étude du vécu de stress tant 
au niveau physiologique que psychologique a permis d’adapter le programme Dé-stresse et 
progresse. Celui-ci a pour but d’apprendre aux adolescents diagnostiqués d’un trouble du 
spectre de l’autisme à négocier leur stress au quotidien. Avec le soutien du CRDITED de la 
Mauricie et du Centre-du-Québec – Institut universitaire, le Centre d’études sur le stress humain 
(CESH) et l’Etholabs, un projet pilote a été implanté afin d’explorer la pertinence de ce pro-
gramme pour soutenir ces adolescents. 

Le programme Dé-stresse et progresse a été élaboré par le CESH en collaboration avec des 
intervenants du milieu scolaire. Basé sur les connaissances scientifiques en psychoneuroen-
docrinologie, il rend ces dernières accessibles dans le but d’encourager une reconnaissance 
des réactions physiologiques en situation de stress et propose des moyens validés pour une 
meilleure adaptation. Il enseigne à l’adolescent à reconnaitre et à comprendre ses propres 
facteurs de stress causés par des éléments de nouveauté, d’imprévisibilité, de menace à la 
personnalité caractérisant la situation ainsi que leur sentiment de contrôle sur celle-ci. La 
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nature flexible et participative de ce programme encourage une appropriation des savoirs 
scientifiques vulgarisés et des différentes stratégies menant à une meilleure régulation émo-
tionnelle et à la négociation de stress au quotidien. Le programme ayant fait ses preuves 
auprès d’adolescents sans difficulté développementale (Lupien et al., 2013), l’objectif de ce 
projet pilote est de proposer des adaptations au programme Dé-stresse et progresse afin de 
mieux répondre aux besoins des adolescents présentant un TSA. Sept d’entre eux ont parti-
cipé à ce projet pilote. Les données psychosociales analysées jusqu’à présent proposent entre 
autres, une amélioration de la reconnaissance des émotions suivant la participation aux cinq 
ateliers du programme. L’analyse du fonctionnement physiologique grâce aux échantillons 
de cortisol se fera prochainement et nous permettra de mieux comprendre le vécu de ces 
adolescents. Ainsi, une étude à plus large échelle permettra non seulement d’apporter une 
compréhension additionnelle de leur vécu de stress, mais elle offrira également la validation 
d’un programme prometteur adapté sur mesure.
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Par Chantal Mongeau, Ph.D.

Suicide et TSA : 

la recherche pour soutenir les pratiques

Les pensées, les propos ou les comportements suicidaires sont généralement associés à la 
présence d’une grande souffrance et de détresse psychologique. Ces dernières, vécues par 
les individus, ont aussi des impacts pour la famille, les proches, les services d’aide et les autres 
services sociaux ou de santé impliqués dans le soutien, le suivi et les soins à apporter à ces 
personnes. La problématique suicidaire affecte un nombre important de personnes au Québec 
et ailleurs dans le monde et à cet effet, elle est considérée comme un problème social important. 
Elle concerne l’ensemble de la population et à ce titre, elle touche aussi les personnes qui 
présentent un trouble du spectre de l’autisme (TSA). Un nombre grandissant d’intervenants, 
de proches et de parents rapportent la présence de pensées ou de comportements suicidaires 
parmi ces personnes. 

Bien que la majorité des références à ces manifestations suicidaires soient anecdotiques, elles 
traduisent néanmoins une préoccupation importante. Les personnes assurant une vigilance, 
un suivi et qui apportent leur soutien aux individus qui présentent des pensées, des intentions 
ou des comportements suicidaires peuvent bénéficier des lignes directrices pour l’évaluation 
du risque suicidaire ou de l’intervention développée pour la population générale. Cependant, 
à ce jour, il n’existerait pas d’outils ni de guides de pratiques spécifiquement développés pour 
des personnes présentant un TSA. Alors que l’émergence de cette problématique parmi ces 
personnes constitue une préoccupation grandissante auprès des milieux de pratique, elle apparaît 
comme une question encore peu explorée auprès des milieux de la recherche. 

Chez les personnes ayant un TSA

- Est-ce qu’il s’agit d’une problématique importante?

- Certaines personnes sont-elles plus susceptibles de présenter une détresse suicidaire que 
d’autres?

- Est-ce que certaines périodes de la vie ou des expériences particulières sont associées à 
une plus grande vulnérabilité?

- Existe-t-il des signaux distincts, particulièrement associés à ces personnes, et susceptibles 
de nous aider à détecter la détresse suicidaire?

À ce jour, il semble y avoir plus de questions que de réponses, mais le réseau se mobilise et 
plusieurs initiatives ciblant ces questions ont été développées par différents groupes de chercheurs, 
de cliniciens et de milieux de pratique. 

Constats
Le Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du déve-
loppement (CRDITED) de Montréal a partagé ses préoccupations et ses besoins en ce qui 
concerne le développement des connaissances et l’amélioration des pratiques cliniques avec le 
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milieu académique et d’autres milieux de pratique. Ainsi, en collaboration avec le Centre 
de recherche sur le suicide et l’euthanasie (CRISE) de l’Université du Québec à Montréal 
(UQÀM), il a organisé un forum de consultation d’experts au cours de l’été 2013 afin de 
favoriser les échanges et permettre de mieux comprendre les enjeux associés à la 
prévention du suicide auprès de ces populations vulnérables. Les experts participant à 
cette activité étaient issus des domaines de la déficience intellectuelle (DI) et des TSA, de la 
prévention du suicide et du développement d’outils cliniques. Voici différents constats issus 
de la littérature scientifique et du rapport1 d’activité de ce forum.

Le rapport est disponible en version PDF sur le site Internet du CRDITED de Montréal à l’onglet : Recherche/
Publications de recherche/Rapports

http://internet.crditedmtl.ca/wp-content/uploads/2014/09/Risque-suicidaire-DITSA-Consultation-experts-
20140902.pdf  

Importance de la problématique 

Les études scientifiques portant sur la présence de manifestations suicidaires montrent que 
de 10 à 50 % des personnes ayant un TSA qui ont été ciblées dans les études auraient eu 
des pensées suicidaires (idéations) au cours de leur vie ou au cours des récents mois. Entre 
7 et 35 % d’entre elles auraient déjà fait une tentative de suicide. Les variations rapportées 
quant à la proportion de personnes présentant des manifestations suicidaires pourraient 
s’expliquer par la grande diversité des groupes ciblés par ces études ainsi que par la manière 
dont l’information était obtenue. Les différents groupes étudiés pouvaient être des jeunes 
ou des adultes, avoir bénéficié d’un suivi psychiatrique ou non, avoir eu des antécédents 
de manifestations suicidaires ou non. De plus, la source de l’information pouvait provenir 
directement de la personne, d’un parent ou bien d’un clinicien traitant. Cette diversité est 
représentative des enjeux associés à l’étude et à l’intervention auprès des personnes ayant 
un TSA : celles-ci sont toutes différentes et la manière de s’assurer de la présence ou de 
l’absence des manifestations suicidaires n’est pas uniforme. Elle dépendrait de plusieurs 
éléments, dont la capacité de la personne à s’exprimer. 

Ainsi, bien qu’on ne puisse pas être en mesure de cerner dans quelle proportion les per-
sonnes ayant un TSA présentent des manifestations suicidaires, il apparaît clairement que 
les taux rapportés sont beaucoup plus élevés que ceux recensés auprès de la population 
générale2 et en ce sens, ils soulignent l’importance de la problématique suicidaire auprès 
de cette population. 

Caractéristiques, contextes ou expériences associées
Certaines caractéristiques de la personne, des circonstances ou des expériences de vie 
pourraient constituer des facteurs de vulnérabilité associés à la présence de manifestations 
suicidaires. Bien que peu d’études aient porté sur l’identification de ces facteurs de 
vulnérabilité, les résultats indiquent que, de manière générale, ceux identifiés auprès des 
personnes ayant un TSA seraient similaires à ceux de la population générale. Les éléments 
les plus cités sont la présence de troubles de santé mentale, d’un historique d’hospitalisation 
psychiatrique et d’expériences d’abus et d’intimidation. Notons aussi que la faible estime 
de soi, l’isolement social et l’expérience d’un contexte familial conflictuel ont également été 
associés à la présence de manifestations suicidaires, mais de façon moins significative. 

Les experts consultés dans le cadre du forum ont ajouté à cette liste les expériences de rejet 
et de conflits interpersonnels, l’impulsivité, l’expérience de deuils et de pertes ainsi que la 
présence de changements, dont la transition à la vie adulte ou des changements d’ordre 
personnels (dans le milieu de vie et dans les services). L’annonce du diagnostic peut également 
représenter une forme de deuil face à un mode de vie espéré. Un consensus important a 
émergé des discussions des experts présents au forum à l’effet que  l’impact des facteurs 

1 	 Bardon, C., Morin, D., Ouimet, A.-M. et 
Mongeau, C. (2014). Comprendre et prévenir 
le risque suicidaire chez les personnes pré-
sentant une déficience intellectuelle ou un 
trouble du spectre de l’autisme : consultation 
d’experts. Montréal : CRISE-UQÀM et CRDITED 
de Montréal.

2 	 En 2010 au Québec, le taux de décès par 
suicide est de 13,7 par 100 000 personnes 
(INSPQ, 2013). Quant aux tentatives de 
suicide, les données tirées de l’Enquête 
québécoise sur la santé de la population-
2008 font état d’un taux de 5 sur 1 000 (0,5 %) 
et de 23 sur 1 000 (2,3 %) personnes ayant 
sérieusement pensé au suicide dans l’année 
précédant l’enquête (Ministère de la Santé 
et des Services sociaux, 2011).
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de vulnérabilité serait nettement plus grand et favoriserait davantage la précipitation d’un 
état de crise pour les personnes ayant un TSA que pour la population générale.

Par ailleurs, les experts ont également identifié des facteurs qui agiraient à titre de protection, 
dans la mesure où ils augmenteraient la capacité de la personne à faire face aux situations 
difficiles. Ces facteurs sont la présence d’une famille offrant du soutien, de fortes raisons de 
vivre, la présence d’un réseau élargi de soutien, le dévoilement du diagnostic ainsi que la 
présence d’un sentiment d’appartenance. 

Cette liste, loin d’être exhaustive, est néanmoins trop vaste pour permettre d’orienter des 
pratiques d’évaluation et d’intervention spécialisées. Il apparaît nécessaire de poursuivre les 
démarches de recherche et d’analyse afin de mieux identifier les facteurs qui sont discriminants 
quant à la présence et à l’importance de cette problématique. 

Repérage, estimation de la dangerosité suicidaire et intervention
La littérature scientifique portant sur l’évaluation du risque suicidaire auprès des personnes 
ayant un TSA suggère que le développement de stratégies spécifiques de ces populations 
nécessiterait, entre autres, de prendre en considération les capacités cognitives (particu-
lièrement en présence d’une DI) ainsi que les capacités de communication des personnes 
ciblées. Les experts consultés dans le cadre du forum ajoutent que l’un des problèmes 
posés par l’estimation du risque suicidaire chez ces personnes concerne l’identification de 
l’intention suicidaire. L’intention exprimée pourrait varier selon la manière dont la personne 
comprend la notion de mort, dont son caractère définitif, ainsi que la compréhension de 
la notion du temps (demain est impossible si je meurs aujourd’hui). Aussi, cette intention 
ne serait pas toujours explicite et pourrait se manifester de différentes manières, dont des 
changements d’états par rapport au fonctionnement habituel de la personne. Voici quelques 
pistes proposées par les experts consultés pour le développement d’une approche adaptée 
d’estimation de la dangerosité suicidaire. 

Pistes proposées
•	 Valider la compréhension de la personne quant au sens des mots utilisés.

•	 Utiliser un langage simple et concret (surtout en présence d’une DI) et éviter les questions 
dont la réponse se limite à « oui » ou « non ».

•	 Se référer au niveau de fonctionnement de base de la personne pour l’identification d’un 
changement signifiant la présence de détresse suicidaire.

•	 Recourir à la famille et aux différents milieux de vie et de travail de la personne afin de 
diversifier les sources d’information.

•	 Distinguer les déclencheurs d’une crise suicidaire : il est suggéré de porter une attention 
spécifique aux difficultés engendrées par les changements dans les routines de vie des 
personnes, aux pertes, aux deuils et aux transitions.

Aussi, en présence de propos ou de comportements suscitant de l’inquiétude, il apparaît 
souvent difficile de déterminer si la personne exprime ou non une volonté de mettre fin à 
ses jours et d’estimer le potentiel de réalisation de cette intention. Les experts consultés 
ont, à ce sujet, identifié trois défis qui nuisent ou complexifient l’évaluation de la situation.

La présence de manifestations suicidaires est banalisée

On constate une perception répandue voulant que la problématique suicidaire constitue 
un phénomène rare, particulièrement en présence de DI. L’absence d’une reconnaissance 
explicite de la problématique pourrait limiter la mise en place de suivis et d’interventions ciblant 
spécifiquement la détresse suicidaire.

Bien que peu d’études aient porté 

sur l’identification de ces facteurs 

de vulnérabilité, les résultats indiquent que, 

de manière générale, ceux identifiés auprès 

des personnes ayant un TSA seraient similaires 

à ceux de la population générale. 

Les éléments les plus cités sont la présence 

de troubles de santé mentale, 

d’un historique d’hospitalisation psychiatrique 

et d’expériences d’abus et d’intimidation.

Par ailleurs, les experts ont également identifié 

des facteurs qui agiraient à titre de protection, 

dans la mesure où ils augmenteraient 

la capacité de la personne à faire face 

aux situations difficiles. 

Ces facteurs sont la présence d’une famille 

offrant du soutien, de fortes raisons de vivre, 

la présence d’un réseau élargi de soutien, 

le dévoilement du diagnostic ainsi que 

la présence d’un sentiment d’appartenance.
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L’hétérogénéité des individus

Le TSA regroupe des individus présentant, tout comme dans la population générale, une très 
grande diversité de caractéristiques (capacités intellectuelles, capacités de communication, 
présence d’autres diagnostics, etc.). À cet égard, il apparaît difficile de proposer des outils 
ou des procédures s’appliquant systématiquement à chacune des personnes.

La structure des services et la diversité des mandats entre les établissements 
du réseau de la santé et des services sociaux 

Il apparaît important d’améliorer la collaboration entre les établissements et les services du 
réseau afin de s’assurer du continuum des services pour les personnes.

Les éléments soulevés dans la littérature scientifique ainsi que par les experts consultés 
permettent d’orienter les démarches et les réflexions visant le développement d’une 
pratique spécialisée d’évaluation et d’intervention ciblant la problématique suicidaire pour 
les personnes présentant un TSA. Il apparaît toutefois que la problématique suicidaire auprès 
de ces personnes nécessite d’être mieux documentée et mieux comprise afin de favoriser le 
soutien des pratiques.

Travaux de recherche en cours 

Des processus de recherche, de documentation, de réflexions et de partage des connais-
sances sur cette problématique sont amorcés et se poursuivent. À cet égard, le CRDITED 
de Montréal procède actuellement à la réalisation d’un projet de recherche3 visant à mieux 
comprendre et documenter les manifestations suicidaires auprès des usagers bénéficiant 
des services de l’organisation. L’objectif visé par ce projet consiste également à dégager 
les dynamiques au cœur des manifestations suicidaires ainsi qu’à circonscrire les principales 
modalités de suivi des personnes en présence de telles manifestations pour lesquelles l’organisa-
tion assure des services. Les premiers résultats de cette étude sont attendus au cours de la 
prochaine année.

Le CRDITED de Montréal a également initié un projet d’envergure bénéficiant d’un financement 
des Instituts de recherche en santé du Canada et qui est piloté par M. Brian Mishara de 
l’UQÀM, avec une équipe de chercheurs issus de milieux universitaires et de milieux de 
pratique4. Ce projet, qui regroupe à ce jour des partenaires de cinq CRDITED5, de milieux 
hospitaliers6, de Suicide Action Montréal et de l’appui du Réseau national d’expertise en 
troubles du spectre de l’autisme, vise à poursuivre l’étude du phénomène du suicide chez 
les personnes ayant un TSA ou une DI et à procéder au développement et à l’évaluation d’un 
outil d’estimation du risque suicidaire qui soit adapté à ces populations. Ce projet se déroulera 
sur une période de trois ans.

La prévention du suicide touche tout le monde!
On s’en parle… Il apparaît important de sensibiliser et d’impliquer les personnes issues des 
différents milieux et réseaux œuvrant auprès des personnes ayant un TSA, dont les familles, 
les proches, les milieux scolaires, les milieux de travail et les milieux d’intervention, afin d’assurer 
que les besoins exprimés soient entendus.

On se pose des questions… Les constats effectués à ce jour incitent à légitimer le doute que 
l’on pourrait ressentir en présence de manifestations suicidaires et à travailler sur la recon-
naissance des signes qui pourraient être exprimés. 

On cherche des pistes de solution… Il est souhaitable de développer une approche adaptée 
aux personnes ayant un TSA ou une DI et qui soit concertée avec les différents partenaires 
impliqués auprès d’elles.

La prévention du suicide est nécessaire auprès de tous et tout le monde peut être impliqué. 
Les réflexions et travaux entrepris en lien avec cette problématique témoignent de la volonté d’un 
réseau et de partenaires de mieux répondre aux besoins des personnes ayant un TSA de 
manière spécifique et adaptée.

3 	 Morin, D., Ouimet, A.-M., Mongeau, C., & 
Fortin, D. (2013). Les manifestations suici-
daires chez des personnes ayant une DI ou 
un TED : Exploration du phénomène dans 
un contexte d’offre de services spécialisés. 
Devis de recherche (CÉRC-0172). Montréal : 
CRDITED de Montréal.

4 	 Mishara, B., Bardon, C., Morin, Di., Weiss, J, 
Proulx, R., Morin, Da., & Mérineau-Côté, J. 
Comprendre et estimer le risque suicidaire 
chez les personnes présentant une DI ou un 
TSA. (IRSC 2014-2017).

5 	 Montréal, Laval, Québec, Chaudière-Appa-
laches, Montérégie-Est.

6 	 Institut universitaire en santé mentale de 
Montréal, Hôpital Rivière-des-Prairies.

En présence de propos ou de comportements 

suscitant de l’inquiétude, il apparaît souvent 

difficile de déterminer si la personne exprime 

ou non une volonté de mettre fin à ses jours 

et d’estimer le potentiel de réalisation 

de cette intention.
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Par Danielle Boucher, inf. Ph.D., Hubert Gascon, Ph.D., Caroline Sirois, Ph.D. et Maude Garant, M.A.

Avantages et inconvénients des psychotropes 
chez un enfant ayant un TSA

Perception des parents
. 

Méthode
Cette recherche descriptive s’est déroulée de mars à octobre 2014 dans différentes régions 
du Québec. Les participants sont des parents d’un enfant ayant un diagnostic de TSA âgé 
de 9 à 16 ans et sans déficience intellectuelle. La collecte de données a été menée au moyen 
d’entrevues téléphoniques d’une durée maximale d’une heure. Le recrutement des participants 
a été réalisé avec la collaboration de la Fédération québécoise de l’autisme qui a transmis 
l’information à ses membres par le biais de ses différents moyens de communication. De plus, 
un total de 60 envois postaux a été acheminé à des parents membres de l’organisme Autisme 
Québec ainsi que du Regroupement L’Arc-en-ciel. Les parents intéressés à participer étaient 
invités à communiquer avec les chercheurs. Les participants recevaient le guide d’entrevue 
avant la tenue de l’entretien téléphonique. Cette recherche a obtenu l’approbation du comité 
d’éthique de la recherche de l’UQAR (CÉR-79-514). 

Les données recueillies ont fait l’objet d’une analyse de contenu basée sur l’approche de Fishbein 
et Ajzen (1980). Les perceptions de chaque participant ont été classées selon ces trois thèmes : 
avantages et inconvénients, réactions de l’entourage (approbation/désapprobation) concernant 
le choix des parents d’utiliser des psychotropes et facteurs qui facilitent ou qui rendent difficile 
leur utilisation. Elles ont été par la suite regroupées en tenant compte du type de médicaments 
auquel elles réfèrent. Le nombre de mentions pour chaque regroupement a été calculé et les 
perceptions ont été ordonnées en fonction de celles mentionnées le plus souvent. Ces étapes 
ont été effectuées par deux examinateurs qui ont classifié, de façon indépendante, les catégories 
de perceptions afin de parvenir à un accord sur leur libellé et leur ordonnancement.

Résultats
Participants
Un total de 25 mères et de deux pères de jeunes ayant un TSA ont participé à la recherche. 
Les parents sont âgés de 30 à 52 ans (moyenne = 42,3 ans). Ils proviennent de huit régions du 
Québec dont les principales sont Chaudière-Appalaches, Capitale-Nationale et Montérégie. 
La majorité vit en couple avec l’autre parent de l’enfant. L’âge des jeunes se situe de 9 à 16 ans 
et la moyenne est de 11,4 ans; 21 sont des garçons, six des filles. Les jeunes se répartissent 
en trois groupes, soit ceux qui prennent de la médication (n=18), ceux qui ont déjà pris de la 
médication et qui n’en prennent plus (n=6) et enfin ceux qui n’ont jamais pris de médication 

Près de la moitié des jeunes Québécois ayant un 
diagnostic du trouble du spectre de l’autisme (TSA) 

utilisent au moins un psychotrope 
(Sirois et al., 2013). Il existe toutefois 

peu de données sur l’efficacité de ces médicaments 
dans cette population. Aucune médication 

ne traite le TSA (INESSS, 2013). Le point de vue 
des parents relativement à l’usage et à l’efficacité 
des psychotropes chez leur enfant ayant un TSA 

n’a pas fait l’objet d’études. Il est pourtant essentiel 
de connaître ces éléments afin d’assurer un usage 

optimal de la médication chez cette population. 

L’objectif de la recherche est d’identifier 
les perceptions des parents d’un enfant 

ayant un diagnostic de TSA à l’égard de l’utilisation 
de psychotropes. Dans le cadre de cet article, 

nous présenterons les avantages 
et les inconvénients perçus à l’utilisation 

des médicaments psychotropes. Dans une théorie 
explicative de l’adoption d’un comportement 
telle que la théorie du comportement planifié 

(Ajzen, 1991), les avantages et les inconvénients 
constituent des croyances qui influencent l’attitude 
des personnes à adopter un comportement. Cette 

théorie a guidé la démarche de cette recherche.
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(n=3). Les résultats présentés dans le cadre de cet article concernent les deux premiers groupes. 
Les psychostimulants, prescrits pour traiter un trouble du déficit d’attention et d’hyperactivité, 
sont le type de psychotropes le plus utilisé auprès des jeunes; 10 en prennent. Les antipsychotiques 
suivent; ils sont consommés par neuf jeunes. Enfin, les antidépresseurs et les stabilisateurs de 
l’humeur sont consommés respectivement par deux jeunes. Sur les 18 jeunes qui prennent des 
médicaments, quatre en prennent plus d’un.

Prise de médicaments psychotropes
De nombreux avantages ont été identifiés par les répondants dont l’enfant prend un ou des 
médicaments psychotropes. Le tableau 1 présente les avantages et les inconvénients de la 
prise de psychotropes pour les jeunes tels que rapportés par les parents. Outre les avantages 
inscrits dans le tableau 1, certains avantages ont été mentionnés à une seule reprise : la fin des 
comportements d’automutilation, la prévention des crises d’épilepsie, un meilleur fonctionnement 
à l’école, et une plus grande conscience du jeune de ses problèmes de comportement et de 
son environnement. En contrepartie, les deux tiers des répondants identifient des inconvé-
nients à la prise de psychotropes pour leur enfant (Tableau 1). Certains inconvénients ont été 
mentionnés à une seule reprise : effets sur la santé, sur l’humeur, dilatation des pupilles, jugement 
des autres enfants, mauvais goût du médicament, contre-indication aux anovulants pour régler 
le cycle menstruel, diminution de la capacité à faire des apprentissages et prise d’un deuxième 
médicament causée par les effets secondaires du premier médicament. Malgré les inconvénients, 
la presque totalité des répondants est satisfaite des effets positifs de la médication et ne remet 
pas en cause son utilisation.

Les répondants ont également été interrogés sur les avantages et inconvénients de la médication 
pour eux-mêmes et leur famille. Le tableau 2 présente ces résultats. L’amélioration du climat 
familial s’explique pour certains parents par une meilleure écoute des consignes de la part du 
jeune alors que pour d’autres, cela se concrétise par des relations plus harmonieuses entre 
les membres de la famille ou la possibilité de planifier des activités en famille. En plus de ces 
avantages, d’autres impacts positifs ont été mentionnés à une seule reprise  : maintien de 
l’enfant dans la famille, possibilité de le laisser seul pour de courtes périodes, poursuite d’un 
cheminement scolaire en accord avec les valeurs des parents et meilleur déroulement de la 
période des devoirs.

En contrepartie, les résultats indiquent que la prise de la médication n’est pas exempte de préoc-
cupations pour les répondants, car plusieurs demeurent inquiets de leurs impacts négatifs à 
long terme (Tableau 2). Pour les répondants dont l’enfant est affecté par une baisse d’appétit, 
cette situation exige une vigilance particulière et nécessite l’adoption de stratégies visant à 
réduire l’impact de cet effet négatif. Les parents qui doivent composer avec des ajustements 
de la médication expriment qu’il s’agit d’une source de préoccupation importante puisque le 

Tableau 1	  
Avantages et inconvénients de la prise de psychotropes pour le JEUNE

Perception des avantages	 Fréquence	 Perception des inconvénients 	 Fréquence
	 de mentions		  de mentions

Diminution des crises	 7	 Diminution de l’appétit et impact sur la croissance	 7

Plus grand bien-être 	 7	 Prise de poids	 3

Amélioration du sommeil	 5	 Somnolence	 2

Diminution de l’anxiété	 5	 Plus amorphe	 2

Amélioration de la concentration	 5	 Problèmes de sommeil	 2

Plus calme	 4

Amélioration des habiletés sociales	 4

Diminution des tics	 3

Fréquentation d’une classe régulière	 3

Amélioration des résultats scolaires	 3
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Prise et arrêt de psychotropes
La très grande majorité des répondants dont l’enfant a pris un ou des médicaments psycho-
tropes et en a cessé l’utilisation affirme que les effets négatifs de la médication étaient plus 
importants que les effets positifs. Un seul répondant exprime une ambivalence compte tenu 
de la difficulté à évaluer les effets de la médication sur son enfant. Le principal avantage évoqué 
en lien avec la prise de psychotropes pour le jeune est l’amélioration de la concentration. 
Les inconvénients sont beaucoup plus nombreux (Tableau 3). De plus, plusieurs autres effets 
négatifs ont été soulignés à une reprise. Il s’agit des sautes d’humeur, des maux de tête, des 
palpitations cardiaques, des hallucinations, des obsessions, d’un état d’hypervigilance, d’un 
malaise non identifié, d’une tendance à s’isoler, de l’apparition de tics et de troubles obsessifs 
compulsifs (tocs), d’une transformation de la personnalité, de l’augmentation de l’anxiété, d’un 
état amorphe et d’une absence de progrès chez le jeune durant la prise de la médication. 
La diversité des inconvénients rencontrés témoigne de la complexité des effets secondaires 
potentiels des psychotropes. Plusieurs avantages à l’arrêt de la médication pour leur enfant 
sont notés et la plupart sont liés à la cessation des effets secondaires (Tableau 3). D’autres avan-
tages à l’arrêt des psychotropes sont rapportés à une seule reprise tels que l’assurance qu’une 
médication n’est pas prise pour les mauvaises raisons et la répulsion du jeune pour la prise 
de médicaments. Alors que la moitié des parents a mis une croix définitive sur l’utilisation de 
médicaments psychotropes, l’autre moitié n’exclut pas la possibilité que leur enfant en prenne 
à nouveau si certaines conditions, telles qu’un suivi médical adéquat ou une médication dont 
les effets seraient concluants pour l’enfant, étaient rencontrées. 

choix du bon dosage et du bon médicament constitue un processus complexe et qu’ils doivent 
porter le poids de leur décision.

Tableau 2	  
Avantages et inconvénients de la prise de psychotropes pour le RÉPONDANT et la FAMILLE

Perception des avantages	 Fréquence	 Perception des inconvénients 	 Fréquence
	 de mentions		  de mentions

Amélioration du climat familial	 11	 Préoccupation en lien avec les conséquences

Tranquillité d’esprit 	 4	 de la médication	 7		

		  Organisation au quotidien liée à la prise du médicament	 6

		  Préoccupation en lien avec l’ajustement de la médication	 3

		  Problèmes financiers	 2

		  Accompagnement de l’enfant en lien 

		  avec ses difficultés de sommeil	 2

Tableau 3	  
Avantages et inconvénients de la prise de psychotropes pour le JEUNE 
lors de la prise de psychotropes et suite à l’arrêt de la médication

Perception des avantages	 Fréquence	 Perception des inconvénients 	 Fréquence
lors de la prise de psychotropes	 de mentions	 lors de la prise de psychotropes	 de mentions

Amélioration de la concentration	 2	 Agressivité	 3

		  Perte d’appétit	 2

		  Symptômes dépressifs	 2

		  Difficultés à dormir	 2

Perception des avantages	 Fréquence	 Perception des inconvénients 	 Fréquence
suite à l’arrêt des psychotropes	 de mentions	 suite à l’arrêt des psychotropes	 de mentions

N’affecte pas sa croissance	 4	 Difficultés de concentration	 2

Il apprend à faire face à ses difficultés	

à partir d’autres moyens	 2

Ne modifie pas sa personnalité	 2

Pas d’effets secondaires	 3
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Le tableau 4 présente les avantages et les inconvénients pour le répondant et la famille pour 
le groupe dont l’enfant a déjà pris des médicaments et en a cessé l’usage.

Tableau 4	  
Avantages et inconvénients de la prise de psychotropes pour le RÉPONDANT et la FAMILLE
lors de la prise de psychotropes et suite à l’arrêt de la médication

Perception des avantages	 Fréquence	 Perception des inconvénients 	 Fréquence
lors de la prise de psychotropes	 de mentions	 lors de la prise de psychotropes	 de mentions

Aucun		  Démunie face aux ajustements 

		  dans le dosage des médicaments	 1

		  Effets secondaires qui génèrent 

		  de l’anxiété pour les parents	 1

		  Sentiment de culpabilité	 2

Perception des avantages	 Fréquence	 Perception des inconvénients 	 Fréquence
suite à l’arrêt des psychotropes	 de mentions	 suite à l’arrêt des psychotropes	 de mentions

Ne pas avoir à gérer la prise quotidienne		  Décision d’aller à l’encontre	

d’une médication	 2	 des recommandations médicales	 1

N’a pas à s’inquiéter de l’impact		  L’enfant demande une attention constante	 1

d’un éventuel arrêt de la médication	 1

Pas d’ajustement de la médication	 1

Ne pas avoir à subir les effets secondaires 	 1

Moins de rendez-vous médicaux	 1

Discussion
Ces résultats permettent de dégager certains constats. Il semble y avoir plus d’avantages 
que d’inconvénients, selon les répondants, à utiliser des psychotropes visant à améliorer l’état 
de l’enfant. Selon les propos des répondants, les principaux avantages dans l’amélioration 
du comportement résident dans la diminution des crises (ex. : diminution de l’anxiété, fin de 
l’automutilation) et dans un plus grand bien-être perçu chez l’enfant. De plus, la majorité des 
répondants ont observé un avantage considérable pour la famille avec une amélioration de 
la vie familiale. Les inconvénients les plus mentionnés sont la perte d’appétit et l’impact sur 
la croissance avec la prise de psychostimulants chez l’enfant. Dans une moindre mesure, le 
principal inconvénient serait la prise de poids avec l’utilisation du Risperdal (antipsychotique). 
Les psychostimulants et les antipsychotiques constituent les classes de psychotropes les plus 
fréquemment utilisées, ce qui fut observé par Sirois et al. (2013). Leur efficacité observée par 
les répondants a d’ailleurs été démontrée dans des recherches expérimentales pour diminuer 
notamment l’hyperactivité et l’irritabilité (Reichow, Volkman & Bloch, 2013; Marcus et al., 2009; 
Owen et al., 2009). 

Malgré le fait que les avantages soient plus nombreux que les inconvénients, les témoignages 
des répondants reflètent une certaine complexité liée à l’utilisation de psychotropes. D’abord, 
selon leurs propos, l’amélioration de la condition de l’enfant serait observée par mode essais/
erreurs. Un même médicament peut avoir des effets très différents d’un enfant à l’autre. Pour 
certains répondants (6), le traitement pharmacologique a dû être cessé, car il y avait plus 
d’inconvénients (ex. : agressivité) que d’avantages; les effets indésirables dépassaient les effets 
recherchés. Il peut y avoir des écarts dans l’effet perçu d’une même classe de psychotropes. 
L’utilisation de psychotropes entraîne une réorganisation de la vie quotidienne familiale. Les 
répondants se disent préoccupés par le respect de l’horaire de la prise de la médication, 
l’ajustement de la dose et les conséquences des effets secondaires qui requièrent une attention 
constante. Par ailleurs, près de la moitié des répondants rapportent des lacunes dans le suivi 
médical. Pour certains, il n’y a pas d’accompagnement médical suite au diagnostic et pour 
d’autres, il n’y a pas de suivi médical suite à l’introduction des psychotropes. Les suivis 
médicaux diffèrent d’une région à l’autre, mais le point commun est le manque de services 
spécialisés en TSA regroupant des intervenants multidisciplinaires pour assurer un suivi auprès 
de la famille. 



Les résultats de cette étude seront réinvestis dans le développement d’un questionnaire 
quantitatif qui permettra de collecter des données auprès d’une population plus vaste. Les 
observations des parents à travers ces résultats permettent de mieux renseigner les profes-
sionnels de la santé sur les attentes des parents et sur leurs préoccupations en lien avec les 
effets secondaires de l’utilisation de psychotropes chez leur enfant avec un TSA. 

Conclusion
Cette étude documente le point de vue des parents quant aux avantages et aux inconvénients 
à l’utilisation de psychotropes chez leur enfant, ce qui, à notre connaissance, n’avait pas été 
publié au Québec. Ces informations sont utiles pour mieux comprendre l’attitude des parents 
à l’égard du traitement pharmacologique qui présente, selon plusieurs répondants, des avantages 
chez l’enfant et sa famille, mais qui demeure une source de préoccupations tant dans l’application 
que dans le suivi.
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Par Annick Lavogiez

Les coups de cœurs littéraires 2014
	 de la Fédération
Autisme et littérature font généralement bon ménage, comme nous l’ont montré par le passé 
notamment Élisabeth Émily ou Johanne Leduc, avec Autisme? Pour nous, l’essentiel est invisible 
et La souffrance des envahis. En effet, tous les ans, des romans, fictions, témoignages ou nou-
velles complètent le paysage de connaissances sur le trouble du spectre de l’autisme (TSA), 
habituellement fourni par des guides, outils pratiques et autres recueils destinés autant aux 
professionnels qu’aux parents. Mamans enjouées ou épuisées, pères inquiets ou protecteurs, 
autistes en colère, épanouis ou incompris, familles heureuses ou désunies, autant de personnes 
touchées de près ou de loin par l’autisme qui ont envie, un jour ou l’autre, de prendre la plume 
pour partager leurs expériences. Et c’est à travers leurs mots simples, leurs mots du quotidien, 
que l’on apprend comment l’autisme chamboule une vie. 

Du misérabilisme, dans ces écrits, vous n’en trouverez pas. De la colère, des ras-le-bol, des vagues 
de tristesse, évidemment, souvent. Des rires, des anecdotes, de la tendresse, de l’amour, en 
grande quantité. Et parfois, de tous ces témoignages riches et touchants, certains s’élèvent 
encore davantage au rang de petits bijoux qu’on aimerait vous offrir. À vous, parents, pour 
vous faire sourire quand le quotidien devient un peu lourd à porter; à vous, intervenants, pro-
fessionnels, pour vous faire rêver quand la science prend trop le dessus et à vous, curieux qui 
veulent en apprendre plus sur les multiples facettes de l’autisme, nous vous recommandons 
trois petits chefs d’œuvres littéraires parus en 2014 : Deux garçons à la mère de Guylaine Guay, 
publié aux éditions Libre Expression, F84.5 de Camille Cornu publié chez Jacques Flament 
éditions et Éloge du voyage à l’usage des autistes et de ceux qui ne le sont pas assez de Josef 
Schovanec, publié par Plon.

F84.5 ou le cri du cœur 
F84.5 est le récit d’une jeune femme de 25 ans qui apprend qu’elle est autiste après des 
années de doutes et d’incompréhension, de décalages sociaux et d’apprentissage à la dure. 
Ce qui devrait être pour elle une libération n’est en fait qu’un pas de plus vers la différence, 
une différence qui blesse, mais qui s’apprivoise, notamment avec les mots : «  J’allais mal, 
d’ailleurs je n’allais nulle part. Quelque chose en moi se rebellait. Le cerveau et ses divergences 
se sont retrouvés enfermés, décortiqués. Je fus déclarée autiste, c’est à dire beaucoup trop 
saine d’esprit pour une société pervertie. Ma seule guérison était de changer le monde, sous 
les pavés la plage, réédition. » 

Roman touchant et poétique, essoufflant et délicat, appel à la tolérance de la différence, 
journal intime condensé, ce livre explore le diagnostic comme une porte qui s’ouvre vers 
tant de questions qui ne trouveront pas de réponses. Le lecteur assiste à l’apprentissage de 
la narratrice, l’évolution de son rapport au monde, de sa vie de femme, de ses amours, de 
ses questionnements  : « Je suis un être humain. Je suis une femme, je suis autiste. Je suis 
homosexuelle. Je suis Française. Je suis cobaye, je suis floue. Je me cherche, je trébuche en 
tentant de sauter à pieds joints dans une case, une étiquette, marelle de l’identité. Il faudrait 
que quelqu’un m’appelle, il me faudrait un regard amoureux. Il me faudrait sortir des souvenirs 
d’un amour qui dévorent le présent ».



Véritable combat contre les clichés, l’intolérance, les étiquettes qu’on vous pose et qui créent 
des fossés entre vous et les autres, F84.5 est écrit dans un style scandé et un rythme essoufflant, 
incantatoire. Et c’est ce style justement si particulier, ces longs passages à la ponctuation très 
libre, qui donne tout son poids à ce récit qui se lit d’une traite. Une impression d’urgence s’en 
dégage, comme si les mots et l’auteure avaient tous deux autant besoin de sortir du cadre de 
la grammaire, des règles, pour atteindre réellement le cœur de ce qui est important : le droit 
à la différence. 

Citation 
« Stigmatisation! : je ne regarde pas dans les yeux, j’ai une voix particulière, je fixe certains détails, ça suffit à terroriser 
les gens. Certains mots sont dangereux! : handicap, maladie, déficience. Différence aussi! : aveu de non normalité. 
Juste une configuration singulière, un fonctionnement spécial, comme un ordinateur qui aurait une configuration 
différente, on ne peut pas mettre exactement les mêmes logiciels, mais d’autres qui auront les mêmes fonctions. Il 
faut juste prendre la peine d’apprendre à les manier. Et les autistes sont pas fournis avec le mode d’emploi, mais on 
peut se renseigner un minimum. » 

F84.5

De l’importance du voyage au cœur de l’autre
Josef Schovanec 

Josef Schovanec pourrait bien être l’autiste le plus célèbre de France : docteur en philosophie, 
polyglotte, écrivain et conférencier, cet employé de la Mairie de Paris a été le représentant 
français des autistes de haut niveau en 2012. Connu pour son intelligence, son humilité et son 
humour, Schovanec nous avait déjà séduits avec son exploration des conventions sociales 
dans Je suis à l’Est. Après nous avoir démontré toutes les difficultés que peut rencontrer une 
personne autiste en France, après nous avoir expliqué avec gaucherie et intelligence que 
la normalité n’est qu’un point de vue, il récidive l’aventure littéraire avec Éloge du voyage 
à l’usage des autistes et de ceux qui ne le sont pas assez, un récit qui parle, entre autres, 
d’ouverture à la différence. 

Parce que le voyage, « mieux que nulle autre thérapie, rend obsolètes les traumatismes passés », 
Josef Schovanec nous entraîne au bout du monde, dans différentes cultures, où paysages et 
façons de vivre sont uniques et où les différences sont parfois normalités. Loin de la France, 
dans un ailleurs qui évolue au fil du temps, la différence de Schovanec s’estompe, disparaît : 
étranger, il est l’autre, non par son diagnostic, mais par sa seule présence dans un pays qui 
n’est pas le sien. Avec une grande intelligence, un regard acéré et une grande ouverture d’esprit, 
Schovanec semble ainsi explorer toutes les facettes de la grande question « Faut-il partir pour 
être soi? ».

Chaque page de ce délicieux roman montre à quel point le voyage fait partie intégrante de 
la vie de l’auteur, qui sait réellement en parler comme personne. Ce grand timide qui a du 
mal à rentrer dans un restaurant parisien dévoile avec talent l’humanité que l’on rencontre en 
quittant ses pénates et en prenant des risques… dont celui de découvrir l’autre.

Citation 
« Vous vous sentez moche? Peut-être faites-vous même partie avec moi des gens peu favorisés par Dame Nature? 
Peu importe. Ce qui passe ici pour un défaut pourra devenir une qualité ailleurs. » 

Éloge du voyage à l’usage des autistes et de ceux qui ne le sont pas assez
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Deux garçons à la mère ou l’humour avant tout

C’est à la rentrée 2014, alors que nous attendions avec hâte le Salon de l’autisme tout 
en découvrant, médusés, le projet de loi 10, que Guylaine Guay nous a offert un magnifique 
cadeau : Deux garçons à la mère. Dans ce premier roman, l’animatrice, conférencière, comé-
dienne, chroniqueuse et « maman lionne », présente son histoire familiale faite de hauts et 
de bas, avec ces deux petits extraterrestres, comme elle les surnomme avec amour : Léo et 
Clovis. 

Léo, 13 ans, l’« enfant volcanique », est un autiste verbal en pleine adolescence qui dit toujours 
la vérité. Toujours. Même quand il s’agit de souligner que ce qui l’empêche d’écouter ce que 
vient de dire sa mère, c’est en fait… la grosseur de ses seins. Aux côtés de Léo grandit Clovis-
la-toupie, 11 ans, charmante « petite mite-mangeuse-de-papier » qui a un faible culinaire pour 
les factures qui traînent et les pages de bandes dessinées. 

Mais Deux garçons à la mère, ce n’est pas juste l’histoire de Léo et Clovis, c’est aussi celle de 
Guylaine, la femme, l’amoureuse, la battante, celle qui doutait avant d’embrasser cette vie 
inattendue. Avec une grande dose d’autodérision et de sincérité, elle revisite son enfance, sa 
jeunesse, l’arrivée des enfants et le quotidien… sans rien enjoliver! Elle évoque évidemment 
le deuil de l’enfant idéal, les commentaires désobligeants des inconnus, mais aussi la lutte 
constante pour obtenir des services, les mille paliers de gouvernement à convaincre pour 
recevoir des subventions, les listes d’attente qui n’en finissent plus, et aussi ce doute immense 
qui ronge tous les parents : l’avenir. 

Malgré tout, Deux garçons à la mère est loin d’être triste : c’est un message d’amour, d’espoir, 
d’adaptation. Dans la plus grande franchise, Guylaine Guay, en revisitant les coups bas et les 
coups durs, les fous rires et les douceurs, nous accueille avec simplicité et sincérité dans son 
cocon et c’est avec un grand plaisir qu’on s’y installe pour quelques heures de lecture. 

Tous ces romans sont évidemment disponibles dans notre centre de documentation. 
Qu’attendez-vous?

Citation
« Certains apprennent à parler l’espagnol, moi j’apprends 
à parler l’autisme. Une langue qui me fait voyager dans 
un pays que je ne connaissais pas, un pays qui n’existe sur 
aucune carte. Ma famille est un continent à découvrir. Le 
grand voyage à la rencontre de mes enfants. Sans valises ni 
sacs à dos, sans passeports ni itinéraires, juste avec beau-
coup de d’amour et de patience. J’aurais pu décider de 
voyager lourd, de traîner dans mon sac le déni, l’amertume 
et le désespoir, mais voyager léger me redonne des ailes. 
J’ai accepté la mission et j’irai jusqu’au bout du voyage. » 

Deux garçons à la mère






