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Par Ginette Coté

Avant d'aborder le contenu de ce numéro annuel, j'aimerais vous faire part
de ma réflexion personnelle. Voila plus de vingt ans que je navigue dans
I'univers de l'autisme. A époque de mon premier contact avec le milieu
communautaire, je cherchais de |'aide pour appuyer ma demande de
services scolaires pour mon fils de 4 ans. Il y a maintenant 22 ans de cela.

Mon fils étiqueté déficient intellectuel, autiste « léger » , nétait pas
admissible a I'école spécialisée de son centre de jour. Ce fut le début
des démarches auprés des instances gouvernementales au sein de mon
association régionale. Mon fils a fait son chemin gréce aux intervenants
rencontrés, responsables scolaires, enseignants tout au long de son
primaire, secondaire et cégep. Malgré plusieurs difficultés, je suis
convaincue que ces personnes qui ont accompagné son cheminement
ont été déterminantes. J'ai d'ailleurs rencontré, grace au Prix Gilbert-
Leroux qui récompense les meilleurs projets d'intégration scolaire,
plusieurs intervenants motivés qui m'ont rappelé ceux qui ont marqué
la réussite scolaire de mon fils.

En 2003, quand le premier plan gouvernemental en autisme a été lancé,
j'ai cru que l'objectif était atteint. Je me rappelle m'étre dit que les
parents auraient désormais accés a des services adaptés intensifs sans
avoir a se battre. Cela répondait a ma motivation personnelle : faire
en sorte que les parents n‘aient plus a vivre le vide et trouvent des le
diagnostic les services adaptés pour leur enfant.

Pourtant, méme s'il y a eu plusieurs changements depuis le moment ol
j'ai vécu I'annonce du diagnostic en 1991, je constate le chemin difficile
que doivent encore traverser des parents. Quand je vois ceux, dont les
enfants ont maintenant de 30 a 40 ans, se débattre dans un systéme
incapable d'offrir des ressources de jour ou d'hébergement adaptées,
et ceux qui se voient dans |'obligation de créer des ressources de toutes
sortes pour répondre aux besoins de leurs jeunes adultes, il y a lieu
d'étre inquiets et de s'interroger sur la volonté gouvernementale de
répondre a une clientéle qu'on reconnait maintenant et pour laquelle
on parle désormais de tsunami...

L'éditorial vous trace un apergu de la derniére année : on sent que les
constats se font. Cependant la lourdeur du processus qui ne cesse de
décevoir, constitue un fardeau qui semble insupportable & des familles
qui n'en peuvent plus. L'équipe éditoriale de ce numéro constate avec
reconnaissance la contribution grandissante de ses collaborateurs.
C'est grace a eux que L'EXPRESS existe. Dans cette volonté de
partager leur savoir et leurs recherches récentes afin d’en faire profiter
un lectorat de plus en plus large, ils font partie de ceux qui cherchent a
comprendre l'autisme et le vécu des familles.

Ainsi, quand on documente la consommation de médicaments psy-
chotropes chez les jeunes Québécois, le pourcentage effarant de plus
de 40 % améne les chercheurs a documenter I'efficacité pergue par les
parents de l'usage de psychotropes.

Les fréres et sceurs des personnes ayant un trouble du spectre de
I'autisme, trop souvent oubliés, trouveront leur compte puisque la
Montérégie partage avec nous un projet d'intervention et de soutien

qui s'adresse a eux. Mesdames Vallée Ouimet et Poirier poussent les
choses un peu plus loin en présentant les résultats d'une recherche sur
le point de vue de la fratrie.

Nous vous offrons quatre dossiers : d'abord, les grands constats du Véri-
ficateur général du Québec dans son rapport portant sur les services de
santé et les services sociaux offerts aux personnes ayant une déficience
intellectuelle ou un trouble envahissant du développement.

Ensuite, le témoignage d'un parent particulierement engagé nous rap-
pelle qu'il est possible de mettre en place un régime de protection pour
un adulte autiste par le biais de I'aide juridique. Bien que la Loi ait été
révisée en 1996, peu de familles en sont informées.

La prévention possible de l'autisme via les dernieres découvertes sur le
réle de I'acide folique : une piste a suivre? Et enfin, un article sur les par-
ticularités sensorielles des enfants autistes qui entrainent des retombées
dans leur quotidien.

Aussi dans ce numéro, des projets qui favorisent certainement l'auto-
nomie des personnes autistes. Une recherche-action pour faciliter le
passage de |'école primaire au secondaire par le biais du transfert des
connaissances et une présentation de la méthode SAS, méthode intégrée
dans la pratique des ergothérapeutes pour répondre aux besoins particuliers
des enfants autistes.

Dans la chronique Opinion, deux témoignages éloquents de préoccupa-
tions partagées par un grand nombre de personnes : d'abord, Marie Josée
Cordeau, qui nous fait part du long périple qui I'a finalement menée
a l'obtention d'un diagnostic de syndrome d'Asperger, puis celui du
D" Mottron, expert reconnu pour sa préoccupation du sort des adultes
autistes, qui nous partage son inquiétude face aux difficultés que ceux-ci
rencontrent lorsqu'ils désirent obtenir des services.

En conclusion, les parents d'aujourd'hui disposent dans 16 régions du
Québec des services offerts par les associations régionales, a l'initiative de
parents qui, il y a 30-40 ans, ont mis sur pied des ressources spéciali-
sées : camps d'été, fins de semaine de répit, activités de fins de semaine,
ateliers, etc. Des parents qui n‘ont jamais cessé de s'impliquer pour
améliorer le sort des personnes autistes. lroniquement, les choix gouver-
nementaux ont privilégié les petits, les budgets attendus pour répondre
aux besoins de la clientéle adulte ne s'étant jamais concrétisés.

Ces parents ont maintenant 60-70 ans, ils sont épuisés et inquiets pour
I'avenir. Je tiens a leur rendre hommage pour leur courage et leur ténacité
sans faille. J'invite les parents des plus jeunes a reprendre le flambeau et
a s'engager au sein des associations régionales. Les personnes autistes
peuvent apporter une contribution a la société. Elles méritent qu’on leur
donne la chance d'accomplir leur plein potentiel et d'accéder a une qualité
de vie a laquelle tout étre humain aspire.

Aux autorités gouvernementales, nous disons : les constats sont I3,
I'urgence est reconnue, les moyens sont a définir, les politiques et les
budgets a revoir.



£t 5i on faisait le point!

L'EXPRESS n'étant publié

qu'une fois par année, il est essentiel,
au moment d'écrire I'éditorial,

de regarder en arriére pour tenter

de faire le point sur ce qui s'est passé
entre le dernier numéro et celui

que l'on prépare. Inévitablement,

on relit notre dernier éditorial

et 'on essaie de mesurer 'évolution
en termes d'amélioration

des services aux familles.

Par Jo-Ann Lauzon, directrice générale

(Ou'y a-t-il donc de nouveau depuis avril 2013/

D'abord, en avril, M™ Véronique Hivon, ministre déléguée aux Services sociaux, annongait
un investissement récurrent de 10 M §$ ciblant les jeunes adultes ayant une déficience
intellectuelle, une déficience physique ou un trouble envahissant du développement pour
I'amélioration des services qui les concernent.

Services visés : activités de jour significatives liées a leurs intéréts et adaptées a leur situation
spécifique et solutions de rechange a I'hébergement en établissement institutionnel. Cet
investissement concernait cing régions seulement : Laurentides, Lanaudiére, Laval, Monté-
régie et Outaouais parce qu'elles ont un écart de financement significatif par rapport aux
autres régions. L'appel de projet s'est fait en catastrophe. Le financement a tardé a suivre et
dans plusieurs cas, il n'était pas a hauteur des besoins.

Par la méme occasion, la ministre annoncait la mise sur pied d'un groupe de travail sur
I'organisation des services socioprofessionnels pour les personnes de 21 ans et plus ayant un
trouble envahissant du développement, une déficience intellectuelle ou une déficience phy-
sique. L'objectif était de faire le point sur la situation et de trouver des pistes d'amélioration
adaptées, originales et efficaces pour assurer des services qui répondent aux besoins des
personnes concernées.

Ensuite, en mai est arrivé le tant attendu DSM-V qui a suscité beaucoup de controverses,
encore plus vives que pour les révisions précédentes. Les troubles envahissants du déve-
loppement (TED) sont maintenant appelés trouble du spectre de l'autisme (TSA). Cette
classification introduit une nouvelle approche des TED comme faisant partie d'une méme
famille, celle de l'autisme, mais présentant un éventail de caractéristiques avec une intensité
variable.

En juin, le Vérificateur général du Québec a consacré un chapitre entier, dans son Rapport
a I'Assemblée nationale, sur le programme déficience intellectuelle et troubles envahissants
du développement, un article y est dailleurs consacré dans LEXPRESS. En apprenant la
hauteur du budget qui y est dévolu, soit 868,6 M $ pour 'année 2011-2012, plusieurs ont été
étonnés des nombreuses lacunes constatées dans le programme.

L'automne a été marqué par de nombreuses consultations gouvernementales, il est d'ailleurs
possible que les résultats soient connus lorsque vous lirez ces lignes. Nous y avons participé,
parce que nous avons le devoir de le faire, mais tant pour la Fédération québécoise de l'autisme
que pour ses associations régionales, la motivation n'était pas au rendez-vous, parce qu'encore
une fois nos attentes sont dégues. Une offre de services compléte pour tous les groupes
d'age n'est toujours pas disponible pour les personnes autistes.

En janvier, M™ Hivon qualifiait la hausse fulgurante des cas d'autisme au Québec de tsunami.
Il s'agit la d'une réalité a laquelle nous tentons de sensibiliser le ministere de la Santé et
des Services sociaux depuis au moins une décennie. Pourtant, les derniéres années ont été
consacrées a faire des rapports et des évaluations en tout genre pendant que trés peu de
services concrets étaient mis en place pour soutenir nos familles et pour intervenir auprés
des personnes autistes. Maintenant que le Ministere constate ce qu'il nomme un tsunami, il
serait peut-étre temps de confier un mandat a la Santé publique : comprendre les raisons de
I'augmentation de la prévalence pourrait avoir un impact significatif pour l'avenir.



Le réseau de la santé et des services sociaux
est persuadé datteindre ses objectifs
de standards d'acces. Pourtant, sur le terrain,
les familles et les personnes sont toujours
en attente de services puisque la premiére
intervention prise en compte ne répond

souvent pas au besoin de la personne.

De plus, bien que nous ayons utilisé toutes les tribunes au cours des dix dernieres années
pour faire valoir les droits des adultes autistes, ils sont encore laissés a eux-mémes en trés
grande majorité. Actuellement, il est presque impossible d’obtenir une évaluation diagnos-
tique dans le réseau des services publics pour un adulte chez qui on suspecte de 'autisme.
Bien que nous dénoncions la situation, personne ne semble pouvoir rien y faire. Pour le
ministere de la Santé et des Services sociaux, il semble qu'apres I'age de 5 ans, 'autisme, s'il
n'est pas disparu, se résume a des épisodes de services.

Pour toutes sortes de raisons, plusieurs parents refusent de porter plainte lorsqu‘un établis-
sement n'offre pas les services auxquels leur enfant devrait avoir accés. Ceux que nous avons
persuadés de le faire se sont tous fait débouter. En notre ame et conscience, nous sommes
convaincus qu'il y avait matiére a porter plainte. Malheureusement, les commissaires aux
plaintes ont utilisé les mémes arguments que les établissements. Par exemple, a un parent
qui protestait contre une interruption de services, on a répondu que la contrainte de respon-
sabilité populationnelle obligeait a faire de tels choix. Et la continuité des services, qu’est-ce
qu’on en fait?

Le réseau de la santé et des services sociaux est persuadé d'atteindre ses objectifs de standards
d'accés. Pourtant, sur le terrain, les familles et les personnes sont toujours en attente de
services puisque la premiére intervention prise en compte ne répond souvent pas au besoin
de la personne.

Le Ministere dit s'appuyer sur des études probantes. Celles-ci soulignent I'importance d'une
intervention précoce. Pourtant, dans plusieurs régions du Québec, on priorise maintenant les
enfants de 4 ans pour leur offrir des services d'intervention comportementale intensive afin
de les préparer a la rentrée scolaire. Pendant qu‘ailleurs dans le monde s'ouvre une fenétre
sur la détection précoce, nous laissons nos enfants attendre jusqu'a I'dge de 4 ans.

Durant les cing dernieres années, tres peu de choses ont donc réellement avancé en autisme.
Par ailleurs, les contraintes de reddition de compte font en sorte que nos établissements
doivent répondre aux exigences d'une politique plutét qu'aux besoins des personnes autistes
ou a ceux de leur famille ou de leurs proches. Qu'il s'agisse de services de stimulation précoce
pour les tout-petits, de soutien aux enfants et adolescents d'age scolaire, d'évaluation dia-
gnostique pour les adultes ou de soutien aux familles, les réponses actuelles sont loin d'étre
a la hauteur des besoins.



Le 5 juin 2013, le tome du printemps
du Rapport du Vérificateur général
du Québec a IAssemblée nationale
pour 'année 2013-2014 a été publié.
Celui-ci contenait une vérification de
I'optimisation des ressources portant
sur les services offerts dans le réseau
de la santé et des services sociaux
aux personnes ayant une déficience
intellectuelle (DI) ou un trouble
envahissant du développement (TED).

Par Jacques Robert

Par Jacques Robert, CPA, CA et Carole Bédard, M.B.A.

Rapport du Verificateur général du Quebec

portant sur les services de santé et les services sociaux
offerts aux personnes ayant une déficience intellectuelle ou
un trouble envahissant du développement

Mise en contexte

Cette vérification comportait trois objectifs :

o s'assurer que le ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS) et les agences de la
santé et des services sociaux vérifiées ont établi des orientations ainsi que des priorités et
assument leurs réles et responsabilités quant au continuum de services aux usagers et a
I'évaluation des résultats en matiere de qualité des services;

o s'assurer que les centres de santé et de services sociaux (CSSS) et les centres de réadaptation
en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement (CRDITED) ont
mis en place un continuum de services aux usagers ainsi que des mécanismes favorisant
['accessibilité;

s'assurer que les CRDITED vérifiés offrent des services de fagon économique et efficiente
et mettent en place des mesures qui assurent leur qualité.

La vérification a été effectuée auprés du MSSS, des agences du Bas-Saint-Laurent, de
Montréal et de la Montérégie. Dans chacune de ces régions, un CSSS et un CRDITED ont
fait 'objet de travaux, soit le CSSS de Riviere-du-Loup, le CSSS de la Montagne et le CSSS
Champlain—Charles-Le Moyne ainsi que le CRDITED du Bas-Saint-Laurent, le Centre de
réadaptation de |'Ouest de Montréal (CROM) et le CRDITED de la Montérégie-Est. Des
représentants de la Fédération québécoise des centres de réadaptation en déficience
intellectuelle et en troubles envahissants du développement, d'associations de parents et
d'organismes communautaires ont également été rencontrés.

Dans le rapport, 16 recommandations ont été formulées, dont 9 s'adressent au ministere.

Resultats de la verification

Les travaux se sont articulés autour de trois axes, soit I'offre de services, la gestion des
CRDITED et I'encadrement fait par le ministere et les agences.

Offre de services

Les services offerts aux personnes ayant une DI ou un TED doivent étre accessibles et répondre
aux besoins des usagers en termes d'intensité. De plus, des mécanismes doivent étre mis en
place afin de favoriser la continuité de ces services.



L'obtention d'un diagnostic
ou d’une conclusion clinique
pour les personnes ayant un TED est longue

et ardue pour les trois régions visitées.

Un nombre élevé d’usagers des CRDITED
vérifiés ne recoivent pas les services

dans le délai établi.

Accessibilité

Les politiques ministérielles reconnaissent qu'il est essentiel que I'organisation des services
soit fondée sur la réponse aux besoins des personnes. Les services requis peuvent étre spé-
cifiques (premiére ligne) ou encore spécialisés (deuxieme ligne), ces derniers incluant des
services professionnels tels que ceux relatifs a la psychoéducation, au travail social ou ceux
d'orthophonie et d'ergothérapie.

Les principaux constats ayant trait a I'accessibilité sont les suivants :

o Laccés aux services demeure difficile pour les personnes ayant une DI ou un TED. Le délai
pour obtenir un diagnostic ou des services spécialisés est parfois trés long.

¢ L'obtention d'un diagnostic ou d'une conclusion clinique pour les personnes ayant un TED
est longue et ardue pour les trois régions visitées. D'aprés les personnes rencontrées, le
délai peut étre d'environ deux ans, ce qui inclut 'attente pour avoir acces a I'évaluation et
le temps nécessaire pour que cette derniére soit effectuée.

¢ Un nombre élevé d'usagers des CRDITED vérifiés ne regoivent pas les services dans le
délai établi. Le portrait du ministére quant a I'accés aux services est trés partiel : il ne tient
compte que de la clientele qui attend une premiere intervention, ce qui représente 37 %
des personnes en attente.

Malgré les moyens mis en place par le ministére pour assurer I'équilibre entre les effectifs
requis d'orthophonistes et d'ergothérapeutes et ceux disponibles, plusieurs usagers n'ont
pas acces a leurs services.

Intensité des services spécialisés

Nous avons analysé I'offre de services spécialisés des CRDITED afin de nous assurer que les
mesures en place favorisent 'équité entre les centres de réadaptation et entre les types de
clientéle.

Nous avons noté que l'intensité des services spécialisés dans les CRDITED vérifiés varie
grandement d'un établissement a l'autre et d'une clientéle & l'autre, et que les écarts ne font
pas suffisamment I'objet d'analyses de la part du ministere. Des usagers, notamment ceux
ayant un trouble grave du comportement ainsi que ceux de plus de 21 ans, ont besoin d'une
intensité de services plus grande que celle dont ils bénéficient actuellement.

Le tableau 1 présente l'intensité des services spécialisés offerts par les CRDITED vérifiés
selon I'age de la clientéle. Elle comprend les heures de prestations effectuées en présence
des usagers ou de leur famille par des employés membres du conseil multidisciplinaire de
I'établissement.

Tableau 1
Intensité annuelle moyenne des services par usager pour 2011-2012 (en heures)
Moinsde6ans De 6 a2l ans Plus de 21 ans Moyenne

CRDITED
du Bas-Saint-Laurent 165,9 28,3 100,6 83,6
CROM 173,8 86,6 128,7 118,9
CRDITED
de la Montérégie-Est 17,5 39,8 38,4 48,6

Mentionnons que le conseil multidisciplinaire est composé de toutes les personnes titulaires
d'un dipléme de niveau collégial ou universitaire qui exercent pour I'établissement des
fonctions caractéristiques du secteur associé a ce diplédme (autres que les infirmiéres et
les médecins), fonctions qui sont reliées notamment aux services de santé et aux services
sociaux.



Les mécanismes prévus
pour assurer la continuité des services
n‘ont été mis en place que partiellement
par le MSSS, les agences

et les établissements vérifiés.

Figure1
Répartition du temps des intervenants
cliniques (2011-2012)

Continuité des services

La personne présentant une DI ou un TED a réguliérement besoin de services offerts simulta-
nément par plusieurs intervenants d'un méme ou de plusieurs établissements ou organismes.
Des mesures visant a faciliter la complémentarité et la continuité des services requis s'avérent
donc nécessaires.

Voici les principaux constats concernant la continuité des services :

* Les mécanismes prévus pour assurer la continuité des services n‘ont été mis en place que
partiellement par le MSSS, les agences et les établissements vérifiés. De plus, des zones grises
subsistent quant au partage des roles et responsabilités entre les CSSS et les CRDITED des
régions visitées.

¢ Le plan d'accés définit deux mesures de continuité, soit le plan de services individualisé et
la présence d'un intervenant pivot du réseau. Pourtant, celles-ci sont appliquées en partie
seulement par les établissements vérifiés.

Signalons que le ministere privilégie depuis 2008 certains mécanismes pour assurer la conti-
nuité des services aux usagers. Ce sont le plan de services individualisé, I'intervenant pivot
du réseau de méme que les projets cliniques, les trajectoires de services et les ententes de
services.

Gestion des centres de réadaptation

Les CRDITED doivent offrir des services de fagon économique et efficiente. lls doivent éga-
lement mettre en place des mesures qui assurent leur qualité.

Ressources financiéres et humaines

Dans un contexte ou les ressources sont limitées et ou la demande de services est croissante,
il estimportant que les CRDITED optimisent |'utilisation de leurs ressources.

Or, les CRDITED vérifiés produisent peu d'analyses comparatives de colitsmalgré des écarts
importants entre eux. De plus, ils ne font aucune analyse de la productivité de leurs ressources
humaines ni ne fixent de cibles a cet égard.Pourtant, une portion importante du temps des
intervenants cliniques n'est pas consacrée a des services effectués en présence de l'usager.

La figure 1 illustre la répartition du temps de ces intervenants entre les services assurés en
présence des usagers (rencontres, communications téléphoniques, etc.), les services indirects
(préparation du matériel, consultation clinique, évaluation et rédaction du plan d'intervention
et du plan de services individualisé, tenue des dossiers, déplacement) et les autres activités
(formation, supervision des stagiaires, réunions et taches administratives, etc.).

Qualité des services offerts

Certains mécanismes existent, mais ils ne sont pas intégrés. Les CRDITED vérifiés n‘ont pas
mis en place de processus global pour évaluer la qualité des services offerts aux personnes
ayant une DI ou un TED.

Encadrement du reseau

Un financement accordé en fonction des besoins est un élément clé d'un bon encadrement
du réseau. En 2011-2012, le programme « Déficience intellectuelle et troubles envahissants
du développement » a regu 868,6 millions de dollars. Cette somme inclut un montant parti-
culier destiné au soutien aux familles, soit 19,7 millions.



Toutefois, les ressources pour les services destinés
aux personnes ayant une DI ou un TED
ne sont pas allouées en fonction
des besoins de cette clientéle, pas plus
qu'elles ne tiennent compte
de la hausse significative de la clientéle

présentant un TED ces derniéres années.

Al propos des auteurs
Jacques Robert, CPA, CA
Chargé de projet

Vérificateur général du Québec
Carole Bédard, M.B.A

Directrice de vérification de l'optimisation des
ressources, Vérificateur général du Québec

Allocation des ressources

Le financement des services aux personnes ayant une DI ou un TED est un enjeu important.
Il'a un impact direct sur l'accessibilité, I'intensité, la continuité et la qualité des services
rendus.

Toutefois, les ressources pour les services destinés aux personnes ayant une DI ou un TED
ne sont pas allouées en fonction des besoins de cette clientéle, pas plus qu'elles ne tiennent
compte de la hausse significative de la clientéle présentant un TED ces derniéres années.

De fait, le financement actuel des établissements du réseau de la santé et des services
sociaux est principalement basé sur l'allocation de I'année précédente, laquelle est indexée
en fonction des colits liés aux ressources (donc sur une base historique).

Mesures financiéres pour le soutien aux familles

Les mesures de soutien a la famille offertes par les CSSS permettent d'assister les familles
et les proches aidants des personnes présentant une DI ou un TED. Des subventions sous
forme d'allocations directes leur sont attribuées afin qu'ils aient acces a des services de
répit, de gardiennage et de dépannage.

Nous avons noté que les montants pris en compte dans le calcul des allocations directes
n‘ont pas été revus par le ministere depuis plus de 20 ans. De plus, les critéres d'attribution
varient d'une région a l'autre au regard des mesures de soutien aux familles offertes par les
CSSS vérifiés.

Audition de la Commission de ladministration publique

Le 23 octobre 2013, la Commission de I'administration publique a rencontré les représentants
de cinqg des neuf entités vérifiées, dont le ministére de la Santé et des Services sociaux. Les
membres de la Commission ont étudié les observations figurant dans le rapport du Vérificateur
général et les plans d'action préparés par les entités pour appliquer les recommandations
qui y sont formulées.

La Commission a fait cing recommandations au MSSS, dont celle de produire « un état de
situation sur le suivi des mesures prévues dans son plan d'action et un échéancier détaillé en
réponse aux recommandations du Vérificateur général, au plus tard le 30 avril 2014 ».
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La curatelle est un régime de protection.
Elle vise a assurer légalement
a une personne inapte la représentation
par un parent ou autre proche
qui peut ainsi 'accompagner
et parler en son nom pour défendre
ses droits, et dont le rdle peut ainsi se voir

mieux reconnu par les diverses instances.

L'accés a l'aide juridique n'est que le moyen
de favoriser la mise en place d'un tel régime
de protection, qu'il s'agisse d'une tutelle
ou d'une curatelle, et ce, sans supporter
des frais importants en s'adressant

a un cabinet privé.

Par Lucille Bargiel

Favoriser la mise en place d'un régime de protection
par le biais de [aide juridique

La problématique

Lors de la révision de la Loi sur |'aide juridique et sur la prestation de certains autres services
juridiques en 1996, une des modifications qui lui fut apportée visait a faciliter 'acces aux
services de |'aide juridique dans le cas d'une demande de régime de protection (curatelle,
tutelle) pour une personne prestataire de la Sécurité du revenu. Jusqu'a ce jour, la Loi com-
portait un article stipulant I'obligation de tenir compte des revenus de la personne porteuse
de la demande, soit le plus souvent un parent ou un autre proche. Si cette personne n'était
pas prestataire de la Sécurité du revenu, 'acces était refusé, et ce, méme si I'adulte au nom
de qui elle faisait la demande s'avérait admissible.

Cela entrafnait comme résultat que des parents de bonne volonté devaient assumer des frais
importants pour assurer un régime de protection a leur fils ou leur fille, et ce, méme s'il s'agissait
d'un ou d'une prestataire de la Sécurité du revenu. Par ailleurs, un jeune adulte prestataire de
la Sécurité du revenu qui voulait tenter de faire reconnaitre sa grand-mére inapte, de peur de
la voir dépenser « son » héritage pouvait, lui, avoir accés sans aucun co(it a I'aide juridique.
Témoins de telles aberrations, les avocats de l'aide juridique devaient néanmoins appliquer
la loi telle quelle.

A la suite du refus par l'aide juridique de notre demande pour établir un régime de protection
pour notre fils, cette question m'intéressait particulierement. Ce refus nous avait menés au
comité de révision, d'ol nous étions ressortis avec une information précieuse, soit que la
Loi était sur le point d'étre modifiée. Avec le soutien d'une connaissance, avocat de 'Office
des personnes handicapées du Québec (OPHQ), je me suis penchée sur une proposition de
modification a la Loi, pour ensuite suivre le dossier jusqu’a son adoption deux ans plus tard
et diffuser largement l'information dans le cadre de mon emploi pour une association de
parents.

Au cours des années 2000, le comité des usagers de mon territoire a organisé plusieurs
soirées d'information sur la curatelle, sur les testaments et sur la fiducie. Chacune de ces ren-
contres réunissait prés d'une centaine de parents ou autres proches (dont de nombreux fréres
et sceurs). Une participation aussi nombreuse confirmait le besoin d'information a I'égard
des régimes de protection et des démarches a entreprendre pour leur mise en place. Nous
profitions donc de ces occasions pour transmettre I'information relative a 'aide juridique.

La situation amelioree lors de la révision de la Loi

En 1996, la révision de la Loi venait corriger la situation décrite plus haut en reconnaissant
qu'un régime de protection vise a assurer la protection de la personne inapte, et que



celle-ci devait donc pouvoir y avoir accés
si elle répondait aux critéres financiers de
I'aide juridique. On ne prendrait donc plus
en compte les revenus de qui formulait la
demande, mais de pour qui elle était faite.

Il 'est étonnant et j'ajouterais inacceptable
que prés de vingt ans aprés, des parents
continuent a débourser des frais de 2 000 $
ou 3000 $ pour la mise en place d'une cu-
ratelle privée, alors que leur fils ou leur fille
pourrait y avoir accés gratuitement. A titre
d'exemple, le comité des usagers recevait
récemment un courriel de Chantal qui nous
faisait part de ses démarches en vue de
pourvoir sa fille autiste d'une curatelle. Elle
nous confiait son étonnement d'apprendre,
aprés avoir acquitté une facture de notaire
de 3000 $, qu'elle aurait pu bénéficier de
I'aide juridique.

Chantal avait pourtant tenté d‘obtenir de
I'information avant de procéder, en commu-
niquant dabord avec le Curateur public ou,
nous dit-elle, on lui a suggéré de s'adresser
a un notaire. Informée peu apres qu'elle
aurait pu éviter cette démarche onéreuse,
elle tenta de se plaindre du fait de ne pas
en avoir été mise au courant par le notaire.
Cependant, il semble que ce dernier n‘avait
aucune obligation de l'informer que sa fille
était admissible a |'aide juridique. Elle se
retrouve sans aucun autre recours que de
se joindre a nous pour diffuser l'information
aux autres parents susceptibles de tomber
dans le méme piege.

La Loi sur [aide juridique
et sur la prestation
de certains autres services juridiques

Une recherche sur Internet permet de
constater que plusieurs articles de cette
Loi peuvent étre intéressants pour qui se
préoccupe de la question, dont les articles
cités plus bas. On retrouve dans la section V
du Reglement sur |'aide juridique le texte
suivant :

Celui qui requiert les services juridiques
doit en faire lui-méme la demande, 8 moins
qu'il ne soit empéché de le faire, auquel
cas la demande d'aide juridique peut étre
présentée, en son nom ou pour son béné-

fice, par son tuteur, son curateur, un man-
dataire dans l'exécution du mandat donné
en prévision de l'inaptitude du mandant,
un parent ou un ami.

Si la demande d‘aide juridique a pour
objet d’obtenir pour un tiers l'ouverture
ou la révision d'un régime de protection,
I'homologation ou la révocation du mandat
donné par cette personne en prévision de
son inaptitude ou encore la garde de celle-ci
contre son gré en établissement de santé
ou de services sociaux ou son examen
psychiatrique, celui qui présente cette
demande, a I'égard de ce tiers, est réputé
financierement admissible lorsque ce tiers
est lui-méme financiérement admissible a
l'aide juridique.

Choisir entre curatelle publique
et curatelle privée

La question de l'accés a l'aide juridique ne
représente pas le seul aspect sur lequel les
parents manquent d'information. Beaucoup
d’entre eux ne font pas la différence entre
la curatelle publique et la curatelle privée.
Pour plusieurs, faire une demande de cu-
ratelle équivaudrait a abandonner leur fille
ou leur fils a une structure gouvernementale
(curatelle publique), puisqu'ils ignorent que
la curatelle privée représenterait au contraire
une fagon de protéger leur proche et de
défendre ses droits.

Il'y a quelques années, les personnes ayant
une déficience intellectuelle représentaient
la majorité des personnes sous curatelle
publique. Lere de linstitutionnalisation
favorisait en effet le recours a la curatelle
sur demande du directeur général de 'éta-
blissement. A cette époque révolue, les
parents avaient peu voix au chapitre et les
décisions se prenaient souvent sans leur
avis. Ce n'est plus la réalité d'aujourd’hui,
ol I'on retrouve de plus en plus de curatelles
publiques pour des personnes agées ou
présentant une maladie mentale et une
diminution en ce qui concerne les personnes
ayant une déficience intellectuelle.

Cela ne signifie pas qu'une curatelle ne
soit plus requise, mais les parents peuvent
d'eux-mémes décider de mettre en place
un régime de protection privé (tutelle ou

curatelle) pour leur enfant adulte inapte.
Encore faut-il qu'ils soient informés sur la
question et sur les fagons de procéder. Cela
signifie que les intervenants, professionnels
et autres, dont les associations avec qui ils
sont en contact, devraient s'assurer de leur
communiquer les renseignements néces-
saires a ce sujet. Lexpérience malheureuse
vécue par Chantal démontre des ratés
dans cette transmission de l'information.

La curatelle est un régime de protection.
Elle vise a assurer légalement a une per-
sonne inapte la représentation par un
parent ou autre proche qui peut ainsi
I'accompagner et parler en son nom pour
défendre ses droits, et dont le réle peut
ainsi se voir mieux reconnu par les diver-
ses instances. Avec le vieillissement de la
cohorte de population qui na pas connu
Iinstitution, de plus en plus de fréres et
sceurs seront appelés a exercer ce réle
en remplacement de leurs parents. Il faut
donc s'assurer de leur fournir a eux aussi le
soutien et l'information requis.

Lacces a laide juridique n'est que le
moyen de favoriser la mise en place d'un
tel régime de protection, qu'il s'agisse
d'une tutelle ou d'une curatelle, et ce,
sans supporter des frais importants en
s'adressant a un cabinet privé. Compte
tenu des revenus minimes de leur fils ou
de leur fille, les parents doivent savoir qu'il
ne s'agit aucunement d'un privilége, mais
qu'il s'agit d'un droit confirmé par la Loi
sur |'aide juridique.
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Deux études récentes nous indiquent

que l'acide folique pourrait étre le moyen

le plus simple et le plus efficace jusqu'a présent
pour prévenir lautisme. Il existe une importante
quantité d'information

sur les causes de l'autisme

ce qui a eu pour effet de créer

une certaine confusion informationnelle

aupres de la population.

Peut-on réellement envisager |'acide folique
pour prévenir l'autisme et méme le traiter?
Cette bréve rétrospective vous propose

d'y voir un peu plus clair.

Par Larissa Takser, Darel J. Hunting, Stéphanie Degroote et Roxane Gutzeit-Godbout

L'acide folique :
enfin un espoir pour prévenir
et pour traiter [autisme

Une vitamine pour prévenir une condition aussi grave que [autisme :
est-ce possible?

Au Québec, il n'y a pas si longtemps, un nouveau-né sur 500 avait une malformation reliée a
une carence d'acide folique, soit I'anencéphalie (absence du cerveau) et la spina bifida (malfor-
mation de la colonne vertébrale et de la moelle spinale). Depuis le 1¢" janvier 1998, au Canada,
I'ajout de I'acide folique dans tous les produits issus de grains (farine, péates alimentaires) et la
campagne de sensibilisation ont réduit de 40 % a 80 %, selon la province, le nombre de cas de
ces malformations’. Il est donc clair que I'acide folique joue un réle clé dans le développement
du systéme nerveux central, dont le cerveau, et est capable de prévenir des malformations
cérébrales.

Cependant, nous sommes encore loin de tout savoir sur l'acide folique. Deux études, dont
I'une effectuée en Norvege et éditée en 20132 et I'autre en Californie éditée en 20123, publiées
dans les revues JAMA: the journal of the American Medical Association et The American
Journal of Clinical Nutrition, démontrent que prendre des suppléments d'acide folique avant
la conception et pendant le premier mois de grossesse réduit de 40 % a 70 % le nombre de
cas d'autisme. Les deux études concluent que la recommandation actuelle de 0,6 mg d'acide
folique par jour semble étre insuffisante pour prévenir I'autisme chez les enfants de certaines
femmes.

Bonne dose au bon moment

Non seulement la dose recommandée semble étre insuffisante pour prévenir I'autisme, mais
le moment de la prise d'acide folique est crucial. En effet, méme si tout le monde semble étre
au courant des bienfaits de ce dernier sur la grossesse, trés peu de femmes savent qu'il faut le
prendre avant méme la conception. Trés peu sont conscientes ou averties de ce détail crucial.
Selon les études récentes, seulement entre 14 %* et 28 %* des femmes prennent de |'acide
folique avant de devenir enceintes ou avant de savoir si elles le sont. Donc, commencer 'acide
folique a partir de la 10eme semaine de grossesse ne protege pas contre I'autisme. Et pourtant,
c'est a ce moment que la majorité des femmes commencent a prendre des suppléments, selon
la recommandation du médecin. Il est clair que beaucoup de grossesses sont non planifiées,
mais, & notre avis, une stratégie de communication et de supplémentation auprés des jeunes
femmes en dge de devenir enceinte s'impose.



Non seulement la dose recommandée
semble étre insuffisante pour prévenir I'autisme,
mais le moment de la prise d'acide folique
est crucial. En effet, méme si tout le monde
semble étre au courant des bienfaits
de ce dernier sur la grossesse,
trés peu de femmes savent

qu'il faut le prendre avant méme la conception.

Certains enfants ont un défaut
au niveau du transport de la forme active
de l'acide folique dans le cerveau.
En effet, il est transporté dans le cerveau
par un récepteur spécifique

qui fonctionne comme une serrure.

Pourquoi certaines femmes ont besoin de plus dacide folique que d'autres?

Une fois ingéré a partir de I'alimentation ou d'un comprimé, il se convertit en forme active
qui va circuler dans le sang de la femme enceinte et va étre transmise & I'embryon. A noter
qu'au moment ot |'acide folique joue un réle primordial dans le développement, il sagit d'un
embryon et non d'un feetus. La différence entre les deux est que I'embryon n'a pas encore
d’organes bien distincts. Pour convertir 'acide folique en forme active, nous avons une
protéine (enzyme) qui catalyse cette réaction. Il sest avéré que chez centaines personnes
cette protéine a des variantes génétiques moins efficaces. Il y a donc des femmes qui ont
une protéine moins efficace et qui ont besoin d'ingérer plus d'acide folique pour transmettre
a I'embryon une quantité suffisante de sa forme active. Le manque d'efficacité de cette
protéine est tres répandu (30 % a 50 %) dans la population Caucasienne (de race blanche).

Dailleurs, I'étude mentionnée plus haut, réalisée de 2003 & 2009 en Californie, rapporte
que les femmes avec cette protéine moins efficace peuvent diminuer de moitié le risque
d'autisme chez leurs enfants si leur apport en acide folique est plus élevé que la dose
recommandée. Sila mere et I'embryon ont tous deux la forme moins efficace de la protéine,
le fait de prendre plus que la dose recommandée d'acide folique peut réduire de 70 % le
risque d'autisme.

Le manque d'acide folique aprés la naissance peut-il provoquer ['autisme?

Le méthotrexate est un médicament prescrit dans les chimiothérapies qui empéche la trans-
formation de l'acide folique en forme active et bloque la progression des tumeurs. Certains
enfants traités avec ce médicament pour soigner une leucémie ou une tumeur cérébrale
ont développé les symptémes d'autisme suite au traitement. Cela démontre que l'autisme
peut se développer chez un enfant normal si I'on bloque I'entrée de l'acide folique dans le
cerveau®.

Certains enfants ont un défaut au niveau du transport de la forme active de l'acide folique
dans le cerveau. En effet, il est transporté dans le cerveau par un récepteur spécifique qui
fonctionne comme une serrure. |l a été découvert que certains individus autistes dévelop-
pent des anti-corps contre ce récepteur, en provoquant ainsi un blocage de la « porte » de
passage. Cette condition est appelé « la déficience cérébrale en folates ». La production des
anti-corps contre son propre récepteur est une réaction anormale du systeme immunitaire
contre ses propres cellules. Or on retrouve cette situation chez 50 % a 75 % des enfants
autistes (et chez certains de leurs parents)™®.

Lacide folique comme traitement de certains cas d'autisme

Il existe des cas ou lorsque le médecin donne de |'acide folinique (une forme secondaire de
I'acide folique) a de jeunes enfants autistes ayant ce blocage du transport de l'acide folique
vers le cerveau, ils ont des améliorations des symptémes comportementaux. Il faut aussi
souligner que plus cet acide folinique est donné tot, vers I'age de trois ou quatre ans, plus
les améliorations sont importantes et pourraient méme empécher la régression que l'on
observe chez une partie des enfants autistes®.

C'est pourquoi aujourd'hui, aux Etats-Unis plusieurs médecins essayent de traiter les enfants
autistes avec ce médicament, dans |'espoir de diminuer leurs symptémes et de les rendre
plus fonctionnels. En effet, il semblerait que ce soit les enfants atteints d’autisme sévére qui
ont le plus souvent ce blocage.

Y a-t-il un danger de surdosage dacide folique pour la femme enceinte?

L'acide folique est une vitamine soluble dans I'eau et donc il s'élimine facilement dans les urines.
La dose prescrite aux femmes traitées en clinique d'infertilité peut atteindre de 3 a 5 mg
par jour (comparé aux recommandations 0,6 mg par jour pour les femmes sans risques). Le sujet
de la meilleure dose est toujours un débat dans la communauté scientifique. Certaines études
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démontrent que des fortes doses d'acide folique pendant toute la grossesse peuvent com-
promettre la santé de I'enfant. A notre avis, I'approche doit étre raffinée en fonction des
besoins ponctuels et individuels, c'est-a-dire que si I'apport en acide folique est crucial au
début de grossesse, la dose recommandée pourrait étre ajustée a ce moment seulement.

Conclusion

Méme si les causes de I'autisme restent obscures, plusieurs études sérieuses convergent
vers 'évidence qu'un manque d'acide folique joue un réle dans le développement de cer-
tains cas d'autisme. Si nous pouvons réellement prévenir I'autisme ou diminuer sa sévérité
par un moyen aussi simple que la prise d'acide folique, la ministre déléguée de la Santé et
des Services sociaux devrait élaborer une stratégie de communication a large échelle et
de dépistage des femmes a risque (par exemple, dépistage génétique) pour adapter les
recommandations a leurs besoins. Nous devrions également effectuer plus de recherche
aupres des familles pour identifier les enfants touchés par une déficience cérébrale en
folates qui pourraient bénéficier d'un traitement efficace. En attendant, si vous planifiez une
grossesse, discutez de cet article avec votre médecin.
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Décharge légale

Cet article n'est pas une recommandation médicale, son contenu est a titre informatif seulement.
Pour toute question concernant la santé de votre enfant ou la votre, consultez votre médecin.
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Sensibilité plus grande que la normale, qui entraine
la détection d'un plus grand nombre de stimuli.
*%

Sensibilité plus faible que la normale, quinuit ala
détection de certains stimuli.

*k%k

Capacité a sélectionner les stimulations auditives
pertinentes a traiter parmi d'autres.

Par Myriam Chrétien-Vincent, erg. Sylvie Tétreault, Ph.D., erg. et Mélanie Couture, Ph.D., erg.

Particularites sensorielles :

Retombées dans le quotidien des enfants TSA

Le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5), paru récemment,
considere les particularités sensorielles comme un des symptdmes appartenant aux criteres
diagnostiques du trouble du spectre de 'autisme (TSA)'. Elles sont intégrées dans la
catégorie des comportements, activités et intéréts restreints et/ou répétitifs. Environ 90 %
des TSA seraient touchés par ces difficultés sensorielles® 3. Plus spécifiquement, les particu-
larités sensorielles réferent aux difficultés & détecter et a traiter les différentes stimulations
de l'environnement, pour ensuite générer des actions appropriées. Ces actions sont variées et
liées au profil de I'enfant. Celui-ci peut présenter de I'hypersensibilité*, de I'hyposensibilité**
ou encore de la recherche de stimulations. Notamment, il est possible d'observer ce dernier
profil lorsque I'enfant bouge rapidement ses mains devant ses yeux. Lhypersensibilité peut se
traduire par I'évitement des sons en plagant les mains sur les oreilles. Par ailleurs, les problemes
d'enregistrement sensoriel, qui s'apparentent a un enfant peu attentif a son environnement ou
hyposensible, sont fréquemment notés chez les enfants présentant un TSA*4.

Plusieurs études ont mis en évidence la fréquence élevée des symptomes sensoriels chez la
population TSA lorsqu’elle est comparée avec une population au développement typique, et
ce, peu importe I'4ge ou la sévérité du diagnostic* > ©. Toutefois, une variation s'observe en
fonction de I'age**. Une augmentation des symptémes est souvent soulignée jusqu'a I'age de
639 ans, suivie d'une diminution aprés cette tranche d'age®. Alors que la sévérité du diagnostic
semble reliée a I'importance des symptémes sensoriels*, les conséquences du potentiel
cognitif ne font pas I'unanimité? 6.

En somme, les particularités sensorielles sont tres présentes dans la population TSA. Elles
occasionnent des réactions en lien avec les caractéristiques de |'environnement physique et
social. Il est pertinent de se questionner sur leurs retombées dans la vie quotidienne. Elles
peuvent entrainer des perturbations sur plusieurs plans, que ce soit le comportement, I'indé-
pendance fonctionnelle, le cheminement scolaire ou la participation sociale.

(omportement

Les particularités sensorielles sont significativement reliées aux problemes comportementaux
chez les TSA”. D'abord, il est primordial de comprendre que les comportements en lien avec
le traitement des stimuli sont difficilement contrélables par I'enfant. En effet, les comportements
des enfants ayant un TSA face aux stimulations auditives sont associés a des réactions phy-
siologiques®. Ces réactions sont complexes et entrainent des manifestations physiques liées
a un inconfort, qui se traduit parfois par un comportement inadéquat. Plus spécifiquement, le
filtrage auditif*** et la recherche de sensations sont modérément corrélés a des problématiques
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Qui se rapporte aux récepteurs qui permettent
de repérer la position du corps dans I'espace.

L'hypersensibilité tactile, olfactive et gustative
semblent fréquemment présentes
chez les enfants ayant un TSA.
Elles se manifestent souvent
par des comportements d'évitement.
Ces particularités peuvent amener |'enfant a
refuser de porter certains vétements, a réagir

fortement lors des soins d’hygiéne ou encore a

présenter des difficultés lors de |'alimentation.

comportementales et émotionnelles®. Par exemple, au parc, I'enfant peut ne pas répondre
a une consigne de |'éducatrice, parce qu'il ne la discrimine pas a travers le bruit des autres
enfants qui crient. Une autre illustration concerne I'enfant qui saute sur les divans pour recher-
cher des stimulations et ainsi atteindre un niveau d'éveil optimal. Dailleurs, les particularités
sensorielles sur le plan proprioceptif**** peuvent aussi contribuer a I'émergence de compor-
tements perturbateurs®. L'enfant ayant des particularités sur ce plan est souvent brusque dans
ses mouvements et peut pousser des objets ou des gens dans le but de combler son besoin.
En outre, les comportements répétitifs et restrictifs frequemment observés chez les personnes
ayant un TSA sont parfois associés aux particularités sensorielles. Il est possible d'envisager
que I'hyperréactivité tactile, visuelle et auditive occasionnent ces manifestations™. L'enfant
peut, par exemple, refuser de porter des mitaines, fixer une lumiére ou refuser d'entrer dans
un cinéma.

De méme, les liens entre 'hypersensibilité et 'anxiété ont aussi été étudiés, car ces problemes
sont souvent présents simultanément chez les personnes ayant un TSA™. Dans certains cas,
I'anxiété peut contribuer a I'hypersensibilité et augmenter le niveau de vigilance et d‘éveil.
Par exemple, si I'enfant est anxieux en présence d'un autre enfant violent dans sa classe, son
niveau de vigilance auditive sera augmenté pour pouvoir détecter l'arrivée de l'autre dans le
local. Cette réaction entraine une inspection constante de l'environnement. Dans d'autres
situations, I'hypersensibilité peut contribuer a I'anxiété si une réaction se généralise a un envi-
ronnement ou une situation spécifique. En fait, I'enfant hypersensible au toucher peut avoir de
la difficulté a faire la file indienne lors des déplacements a I'école. Ces situations sont souvent
anxiogénes, malgré I'absence de stimulations tactiles. Or, I'anxiété n'est pas seulement générée
par l'environnement sensoriel. En effet, des facteurs génétiques peuvent entrer en ligne de
compte™. I est aussi important de savoir que la réponse du systéme nerveux influence le
niveau d'anxiété. Dans ce cas, 'enfant anxieux pendant son cours de natation avec le groupe
peut réagir grandement aux éclaboussures de I'eau dans son visage, méme si elles sont consi-
dérées comme comiques lors du bain avec le parent™.

Indépendance fonctionnelle

Des relations ont été mises en évidence entre les profils sensoriels des enfants présentant un
TSA et leur niveau d'indépendance fonctionnelle dans les activités de la vie quotidienne?. Plus
précisément, 'évitement sensoriel et les performances en motricité fine engendrent des diffi-
cultés au plan de 'autonomie?. D'ailleurs, I'hypersensibilité tactile, olfactive et gustative semblent
fréquemment présentes chez les enfants ayant un TSA'. Elles se manifestent souvent par des
comportements d'évitement. Ces particularités peuvent amener l'enfant a refuser de porter
certains vétements, a réagir fortement lors des soins d'hygiéne ou encore a présenter des
difficultés lors de I'alimentation. Autrement, les difficultés proprioceptives se présentent plus
fréquemment chez I'enfant ayant un TSA. Ces problemes sont associés a une diminution de
la planification motrice et a un manque de contréle postural, qui affectent la réalisation des
activités quotidiennes®. Par exemple, I'enfant trouve 'avant et I'arriere de son chandail péni-
blement, boutonne en tdtonnant sans y arriver ou encore ne stabilise pas suffisamment le haut
de son corps pour faire des manipulations plus fines.

En outre, la sensibilité de la bouche complique la réalisation d'activités, particulierement lors
des repas. En effet, I'hypersensibilité orale fréquemment observée chez les enfants présentant
un TSA peut expliquer leurs difficultés avec les golts, les textures et les odeurs. Elle peut
contribuer a la sélectivité alimentaire'. Par ailleurs, les repas sont aussi des périodes riches en
stimulations sensorielles : le bruit des ustensiles dans les assiettes, les conversations, la sensa-
tion tactile de I'ustensile dans la main..."? Les problématiques d'alimentation sont complexes et
multifactorielles. Considérant cela, I'expertise de plusieurs professionnels peut savérer néces-
saire pour bien saisir les interactions entre les différents éléments. Néanmoins, pour plusieurs
enfants, un lien clair est établi entre les problémes de traitement de l'information sensorielle
et les problématiques alimentaires'. Il est positif de souligner que ces symptémes liés a la



Un enfant peut présenter
des stratégies adéquates d'autocontrole

et bien gérer les stimulations sensorielles en

classe, car il connait les exigences et fait des
efforts pour s'y adapter. Par contre, les parents
peuvent observer des manifestations plus fortes

lors du retour de I'école. Souvent, I'enfant est
fatigué et n'a plus autant d'énergie pour réagir

adéquatement aux différents stimuli.

sensibilité de la bouche sont significativement moins présents chez une population TSA plus
agée’ et que la sélectivité alimentaire en lien avec une hypersensibilité semble généralement
diminuer dans le temps. D'autre part, les enfants avec un TSA présentent significativement
plus de difficultés avec les soins dentaires, autant a la maison que chez le dentiste. En effet,
cette activité peut étre percue comme agressante pour l'enfant avec une hypersensibilité.
De plus, I'environnement sensoriel est aussi complexe et riche dans le cabinet en médecine
dentaire®.

Cheminement scolaire

Comme mentionnées précédemment, les particularités sensorielles semblent davantage pré-
sentes chez les enfants 4gés entre 6 et 9 ans. C'est d'ailleurs a ces dges qu'ils font leur entrée
a l'école, environnement beaucoup plus exigeant et complexe sur le plan sensoriel®. Certaines
données de recherche indiquent que les réactions a certains stimuli pourraient varier selon le
contexte dans lequel se trouve la personne'. Prenons comme exemple un enfant qui ferait
des bruits avec sa bouche. Le parent pourrait ne plus remarquer ce comportement. De son
c6té, I'enseignant pourrait considérer ces sons comme tres dérangeants. Leurs appréciations
et leurs réactions aux comportements de recherches orales differeraient. Inversement, un
enfant peut présenter des stratégies adéquates d'autocontréle et bien gérer les stimulations
sensorielles en classe, car il connait les exigences et fait des efforts pour s'y adapter. Par
contre, les parents peuvent observer des manifestations plus fortes lors du retour de Iécole.
Souvent, I'enfant est fatigué et n‘a plus autant d'énergie pour réagir adéquatement aux
différents stimuli. De plus, il peut chercher a s'apaiser en comblant ses besoins sensoriels de
maniére variée, comme s‘autostimuler sur le plan tactile (faire couler de I'eau sur ses mains
pendant plusieurs minutes) ou rechercher des stimulations proprioceptives (se recroqueviller
dans le coin du divan sous les coussins). Etant donné que |'école exige davantage sur le plan
de la performance et de la socialisation, il est attendu que I'enfant réagisse différemment et
que ses comportements soient percus autrement dans ce contexte.

Il importe d'aborder la capacité de filtrage auditif, qui est souvent déficitaire chez les enfants
présentant un TSA3. Elle se traduit, par exemple, par une difficulté a garder |'attention sur le
stimulus le plus important (la voix de I'enseignant) en présence d'un autre stimulus confondant
(le faible sifflement du systeme de ventilation). D'ailleurs, les difficultés de filtrage auditif
et la recherche de stimulations affectent énormément les performances académiques et
I'attention & une tache cognitive®. Un enfant, qui recherche des stimulations en classe, pourrait
étre en mouvement sur sa chaise, manipuler son matériel scolaire et méme chantonner. Ces
comportements détournent son attention de sa tache et de ses apprentissages. En outre,
I'hypersensibilité tactile est aussi associée a l'inattention et I'hyperactivité®. Cette caractéristique
peut s'expliquer par une difficulté & rester centré sur sa tache, surtout s'il craint d'étre touché
a |'épaule par I'enseignant. Les enfants présentant de I'hypersensibilité tactile seraient aussi
plus actifs dans leurs jeux, comme ils s'investissent davantage dans des activités physiques
individuelles™.

Participation sociale

Une relation importante a été établie entre les symptomes sensoriels et les difficultés sociales
des enfants présentant un TSA de haut niveau'®. Plus précisément, les réponses a certains
types de stimulations ont été identifiées comme altérant davantage le fonctionnement social :
tactiles, olfactives et multisensorielles™. A cet effet, il ressort que le toucher est souvent impliqué
dans les contacts sociaux (taper dans le dos, serrer la main, faire une accolade). Toutefois,
I'implication d'autres sens ne doit pas étre sous-estimée. Il y a une multitude de stimuli en-
gendrés par le contact visuel, la voix, le mouvement du corps et le parfum de I'interlocuteur.
Ces éléments sensoriels peuvent déranger la personne présentant un TSA et affecter ses
interactions sociales.



Des enfants avec des particularités sensorielles
importantes se retrouvent fréquemment
isolés socialement et restreignent souvent
leurs activités en raison
de la présence des autres.

Des auteurs ont mis en évidence
que plus le processus du traitement sensoriel
est atteint, plus I'intensité de la participation
est limitée et plus la variété des activités

de loisir est restreinte.

Sur le plan des jeux et des loisirs, 'enfant avec un TSA, de la naissance a 3 ans, peut avoir
moins d'intérét a explorer activement son environnement ou a rechercher des stimulations
sensorielles qu'un enfant ayant un développement typique®. Pourtant, cette exploration
permet au bambin de faire des apprentissages et de découvrir des jeux de plus en plus
matures. En I'absence d'une recherche sensorielle en jeune age, il est possible d'observer
plus tard l'apparition de ces comportements. Par exemple, I'enfant de quatre ans peut
porter des jouets a sa bouche ou encore laisser tomber un objet au sol a plusieurs reprises.
Ces enfants avec des particularités sensorielles importantes se retrouvent fréquemment isolés
socialement et restreignent souvent leurs activités en raison de la présence des autres'. Des
auteurs ont mis en évidence que plus le processus du traitement sensoriel est atteint, plus
Iintensité de la participation est limitée et plus la variété des activités de loisir est restreinte'.
Ces mémes auteurs ont associé |'hypersensibilité tactile a une participation plus intense
dans les activités motrices individuelles (patin, natation, ski)'. lls estiment que I'enfant qui
a une hypersensibilité au mouvement aura davantage d'activités effectuées a l'intérieur de
la maison'. Par ce comportement, I'enfant évitera notamment les promenades a bicyclette,
les modules de jeux et les jeux de course. Il ressort que les activités de loisir et la socialisation
peuvent étre limitées par les particularités sensorielles de la personne.

Conclusion

La plupart des enfants présentant un TSA ont des symptomes sensoriels qui affectent leur
fonctionnement de maniére variée, selon la nature et I'importance de ceux-ci. Il est essentiel
de considérer que les particularités sensorielles et leurs retombées sont individuelles a chacun
et que les exemples proposés ne peuvent étre généralisés a toute la population TSA.
Considérant cela, les environnements et les activités doivent étre adaptés aux caractéristiques
uniques de |'enfant, tout en favorisant un autocontréle adéquat des réactions, lorsque possible.
Un travail sur les capacités a tolérer et a gérer correctement les stimulations peut étre
proposé a |'enfant. De cette fagon, il sera possible de contribuer a 'amélioration de I'estime
de soi et au bien-étre du jeune. Finalement, l'information fournie aux proches sur les
répercussions des problématiques sensorielles favorisera leur compréhension et |'ajustement
de leurs exigences et contribuera a la réussite et a la participation sociale de I'enfant avec
un TSA.
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Par Laurent Mottron, Md, PhD

La misere des adultes autistes

Je souhaiterais mettre ici de I'avant la misere des services prévus pour les personnes autistes
apres |'age de 18 ans. Mon expérience clinique me rend spécialement averti de la condition
actuelle. Les adultes autistes du Québec, plus de 51 000" personnes, ne regoivent a peu prés
aucun service spécialisé, que ce soit diagnostic, logement, emploi adapté, gestion de crise ou
tout autre service que leur condition exige, sauf dans des situations d'extréme danger ou urgen-
ce. Il existe quelques exceptions ponctuelles dans les domaines de I'emploi, de la réadaptation
et de I'aide aux études. Cependant, de facon générale, les personnes autistes doivent avoir
recours aux systémes de santé, réadaptatifs, pédagogiques, professionnels, communs a l'en-
semble de la population lorsqu'ils ont besoin d'aide. La ou, pour les moins de 18 ans, la plupart
des domaines de support se sont massivement spécialisés (cliniques diagnostiques et de soins
multidisciplinaires, équipes CLSC spécialisées, intervention précoce par les centres de réa-
daptation en déficience intellectuelle et troubles envahissants du développement (CRDITED),
accompagnements pédagogiques) cette spécialisation s'évanouit comme par enchantement a
I'dge de 18 ans. Certains CRDITED/CLSC consacrent bien une partie de leurs ressources a ces
situations, mais la part du lion prise par le support a I'enfance autiste consomme 'essentiel des
ressources du systéme de santé, de I'éducation et de la rééducation. Lautisme reste, encore et
toujours, infantile dans l'esprit du législateur.

Plusieurs secteurs du support aux personnes adultes sont particulierement déficients, et cette
situation s'est récemment aggravée. Pour le diagnostic et le soin, une clientéle historique
de patients avec troubles neurodéveloppementaux et comorbidités psychiatriques (le plus
souvent déficients intellectuels) était supportée par I'équipe de soins de I'Hopital Riviere-
des-Prairies de Montréal, bien au-dela de la mission territoriale de cet hopital, jusqu'a ces
derniéres années. Lorsque, dans la derniere décennie du siecle dernier, la prise de conscience
s'est faite un peu partout sur la planete qu'une population autiste non déficiente existait, cet
établissement I'a également desservie, sur une bien faible échelle toutefois (une cinquantaine
d'évaluations par année). Quelques centaines de personnes en tout, venant de l'ensemble
de la province, ont bénéficié de ces services pendant une dizaine d'années. Cette desserte
d'une population de 0 a 100 ans s'est accompagnée, entre 2000 et 2010, d'une concentration
progressive de I'enseignement et de la recherche en neurosciences sur I'autisme du Québec
francophone dans cet établissement.

Toutefois, deux mesures gouvernementales sont intervenues dans le choix qu’a d(i faire le conseil
d'administration de I'Hopital Riviere-des-Prairies d'un moratoire sur I'accueil de nouvelles deman-
des de consultation psychiatrique ambulatoire. Tout d'abord, l'instauration des plans régionaux
d'effectifs médicaux spécialisés (PREM) a limité la possibilité de recrutement a 12 psychiatres
dédiés uniquement & la population de 0 a 17 ans. En effet, I'hépital - de statut pédopsychiatrique -
n‘avait jamais eu de mandat officiel pour s'occuper d'adultes, en dehors de 22 lits d'hospitalisation.
Le calcul des effectifs psychiatriques a donc été fait a partir de la population de 0 a 17 ans du
territoire de desserte (CSSS Pointe-de-I'lle, Ahunstic et Montréal-Nord).

T Ce chiffre est calculé sur la base d’'une population de 7.98 millions d’habitants au Québec, comprenant
6,45 millions d'adultes, et une prévalence cumulée des TSA de 0.8 %



Ensuite, la mise en ceuvre du Plan action
en santé mentale du Québec établit les
lignes directrices de niveau de soins et l'or-
ganisation du systeme de soins en santé
mentale. Ainsi, le guichet d'accés du CSSS
d'appartenance est devenu la porte d'en-
trée aux soins de santé mentale. L'équipe
de santé mentale jeunesse du CSSS est le
lieu d'évaluation et de traitement de premiere
ligne. Chaque CSSS établit un corridor de ser-
vices avec son département de psychiatrie
de proximité, devant y référer la clientéle
ayant des besoins d'évaluation et de trai-
tement en psychiatrie de deuxiéme ligne.
Chaque région universitaire (désignée sous
le terme de RUIS) doit offrir et déployer des
services surspécialisés de troisieme ligne.
Ces derniers donnent accés aux services
surspécialisés en psychiatrie a la demande
du service de psychiatrie de deuxieme ligne.

Il 'est donc devenu évident que les soins
donnés historiquement a la clientéle adulte
I'étaient au détriment de l'accés aux soins
pour la population pédopsychiatrique de
desserte de |'Hopital Riviere-des-Prairies.
En pratique, cela s'est traduit par un moratoire
sur les services donnés aux adultes, et donc
par la fermeture progressive des dossiers
externes adultes, et I'arrét d'ouverture de
nouveaux dossiers d'évaluation et de soins
pour les 18 ans et plus. Consciente de Iimpact
important de ce moratoire surla clientéle adul-
te, la direction de I'hépital entreprenait des
démarches aupres de I'’Agence de santé et
des services sociaux et de ses partenaires
pour avoir le droit a des postes de médecins
supplémentaires, afin de pouvoir desservir
au moins une population de troisieme ligne
adulte. A ce jour, aucun poste de psychiatre
dédié a la population adulte ne lui a été
attribué. Pourtant, le programme autiste de
cet établissement reste convaincu qu'aussi
bien pour le diagnostic, le soin, 'enseigne-
ment que pour la recherche, un service de
troisieme ligne doit desservir les autistes
de tous dges. D'autres mesures pour tenter
de diminuer I'impact du moratoire sont en
cours (formation continue aux psychiatres
d'adultes sous forme de conférences et
stages de formation-mentorat, publications
dans les médias scientifiques). Malgré des
moyens limités, I'Hopital Riviére-des-Prairies
tente donc de continuer, comme il le faisait
dans la premiéere décennie des années

2 000, de diffuser des connaissances a
tous les professionnels du Québec en s'ap-
puyant sur ses activités cliniques.

Malgré ces efforts, la lacune générale de
services de tous ordres pour les adultes est
en train de s'aggraver, par I'absence d'un
service de référence de troisieme ligne
pour cette population. Les demandes de
services sont réorientées vers les médecins
et professionnels de deuxiéme ligne. Un
psychiatre généraliste peut en effet tout a
fait diagnostiquer et suivre une personne
autiste, et des médecins généralistes avec
compétence en psychiatrie s'acquittent
parfois trés bien de cette tache. Toutefois,
au niveau populationnel, cette situation ne
correspond pas a ce qui se retrouve le plus
souvent.

De quoi a-t-on besoin pour le diagnostic
des adultes autistes, au niveau national?
Dans le cas des conditions relativement
rares comme l'autisme, il faut une fréquen-
tation suffisante de personnes ayant la
méme famille de particularités pour que
les psychiatres et autres professionnels
acquiérent et maintiennent une expertise.
Pour que des professionnels qui voient peu
d'autistes puissent diagnostiquer cette
condition, il faut qu'ils puissent étre formés
pendant leurs études et qu'ils maintien-
nent par la suite leur expertise aupres de
professionnels qui en voient beaucoup. Ce
réle est tenu par les services de troisieme
ligne, congus pour ne voir que 5 % de la
population nationale, mais aussi pour dif-
fuser constamment leur expertise aux ser-
vices de deuxiéme ligne. Il faut aussi qu'au
moins un service surspécialisé puisse servir
de recours ultime pour les situations les plus
complexes, ou qui demandent I'expérience
populationnelle la plus large pour étre trai-
tées. Le Plan d'action santé mentale, qui
régit la hiérarchie de 'accés aux soins de
premiére, deuxiéme et troisieme lignes au
Québec, requiert ainsi des réservoirs d'ex-
pertise pour pouvoir fonctionner et réaliser
ses louables objectifs.

Le diagnostic n'est pas le seul domaine
du soin ou la situation des autistes adultes
est problématique. De quoi a-t-on besoin
pour les situations de crises concernant les
adultes autistes au Québec? Avant tout,
d'équipes de crise multidisciplinaires spé-

cialisées, capables d'analyser une situation
et de transmettre des recommandations a
des équipes qui le sont moins, pour le long
terme. En somme, de services d'urgence
développés selon la méme logique que
le Plan d'action santé mentale, mais ap-
pliquée a la gestion de crise des adultes.
A différents niveaux dans la province, des
CRDITED développent dailleurs de telles
équipes mobiles d'intervention (EMI) mais
il existe trop peu de ces services. Lautiste
adulte est régulierement pris dans des
situations de crises multidéterminées,
issues de l'interaction entre des particulari-
tés d'un individu et les contraintes de son
milieu. Dans ces cas, I'essentiel est d'avoir
quelqu'un qui, face a cette situation, agisse
avec de la jugeote et une certaine prati-
que de |'autisme, mais dont la profession
et la spécialisation de départ sont en fait
secondaires par rapport a son intelligence
de la situation, et & sa connaissance de
l'autisme. S'il est psychologue, il le fera
comme un psychologue, s'il est éducateur
il le fera comme un éducateur. C'est la un
des paradoxes de |'autisme adulte : pour
qu'il puisse s'intégrer dans notre société
et ses contraintes, les autistes ont besoin
d'intermédiaires, qui connaissent 'autisme,
qui les connaissent personnellement. Et
cela, quelle que soit leur profession : c'est
la définition méme de l'intervenant pivot.

u'on prenne exemple sur la police ou
Qu’ I | I
les pompiers. Ces personnes, quand elles
sont appelées sur le lieu d'un probléme,
sont régies par une multitude de limites
quant a ce qu'elles ont le droit de faire et
ire. Mai u ,
de ne pas faire. Mais dans tous les cas, ces
limites interviennent une fois qu’elles sont
sur les lieux et qu'avec leur compétence
propre, leur intelligence, leur courage et
les limites inhérentes a leur fonction, elles
ont fait face a une certaine situation. En
I'absence d'équipes mobiles d'intervention
des CRDITED, il n'existe le plus souvent
pas, justement, dautre professionnel
que la police ou les pompiers - ou leur
équivalent dans le systéme de santé, les
hospitalisations « comportementales »
en psychiatrie - pour résoudre une crise.
Il n'existe bien souvent nulle part qu'une
personne autiste, quand elle sait que le
probleme s'en vient, puisse appeler avant
e lacher prise et de se laisser aller a ce
de lach td | I



qui deviendra une urgence réadaptative,
psychiatrique ou policiere. Quand survient
la situation de crise on a, a chaque fois, a
réinventer qui va-t-on pouvoir mettre en
face de la situation. Que la rupture de fonc-
tionnement soit liée a une maltraitance, au
fait que la voiture est en panne, ou a un
probleme administratif ou a un probléme
de santé mentale, il y a dans tous les cas
une crise a résoudre a court terme : cela
n‘attend pas.

Il faudrait pour remédier a cela que le dia-
gnostic ait été posé avant la crise, que la
personne-ressource, /’intervenantpivot, ait
été attachée nominativement a cette équipe,
et qu'on ne se mette pas a hésiter entre qui
fait quoi au moment de la crise. Que donc
les secteurs réadaptatifs, de soin et de
santé mentale puissent agir ensemble dans
leur analyse de la situation, avant de redis-
tribuer les taches pour le long terme. Et sur
le long terme, les équipes mobiles d'inter-
vention devraient pouvoir compter sur un
service d'évaluation psychiatrique afin de
discerner s'il s'agit d'une situation générée
par une pathologie psychiatrique surajoutée
nécessitant alors d'étre adressée au plan
d'intervention. Il est en effet évident pour
quiconque travaille avec l'autisme adulte
qu'adaptation, santé mentale et réaction
au milieu sont inextricablement liées dans
les crises autistiques, et que les situations
claires ne mettant en jeu qu'un de ces
facteurs sont la minorité. En conséquence,
quand il y a un probléme, on ne devrait pas
avoir a se demander qui doit y aller; on
devrait pouvoir faire comme la police et les
pompiers : y aller pour comprendre, parer
au plus pressé et référer ensuite. Toutefois, si
on fait faire ce travail par des professionnels
qui connaissent peu l'autisme faute de for-
mation ou d'exposition, et ne connaissent
pas le patient, ils ne sauront pas comment
y faire face, et devront tout réinventer a
chaque fois. Ou encore plus souvent, il ne
se passera rien parce qu'on ne saura pas
qui appeler ou qu'il faudra six mois pour
constituer I'équipe de crise.

Qui remplit cette fonction actuellement
pour tous les autistes adultes qui ne regoi-
vent pas de services des CRDITED et de
leur équipe d'intervention mobile? Les fa-
milles, essentiellement. Faute d'une politi-
que d'aide au logement autonome congue
a une échelle adéquate, les autistes vivent
généralement chez leurs parents jusqu'a
la plus extréme limite, souvent jusqu'a plus
de 50 ans. Les services de psychiatrie géné-
rale ou d'urgence font aussi leur part avec des
hospitalisations d’urgence, a des colits exor-
bitants et inutiles. Dans certains cas, mais
pour combien d’entre eux, la combinaison
CRDITED, CSSS et santé mentale fonctionne
harmonieusement, nous indiquant donc la
marche & suivre. Mais pour cela, il faut a la fois
un lieu d'expertise, un usage non rigide des
systémes et non pas le réinventer a chaque
nouveau probléme. Ce n'est pas au moment
de l'incendie qu'on achéte le camion des
pompiers.

Les effets malheureux d'un investissement
quasi exclusif sur l'intervention précoce,
combiné a la fragmentation rigide des ser-
vices entre des ministeres dont la division
ne s'applique pas, ou mal, ou pas souvent,
a l'autisme (comme la distinction entre
santé et réadaptation, entre éducation et
réadaptation, entre santé et éducation, en
réadaptation physique et intellectuelle?),
aboutissent a ce que plusieurs dizaines de
milliers de personnes ne bénéficient pas
des connaissances acquises sur leur condi-
tion. Les autistes adultes du Québec vivent,
voire meurent, dans des conditions indi-
gnes d'un pays évolué, ne contribuent pas
a la société a la hauteur de leur compétence,
souffrent et parfois, font souffrir. Je souhaite
profondément que le gouvernement du
Québec ne renouvelle le financierement
suicidaire du « Geste porteur d'avenir » de
2003 de tout miser sur l'intervention préco-
ce, et donc ne perpétue pas cette situation.

Al propos de lauteur

Laurent Mottron, Md, PhD

Professeur titulaire au département

de psychiatrie, Hopital Riviere-des-Prairies
Chaire M & R Gosselin en neurosciences
cognitives de l'autisme

2 Sait-on qu'au Québec, si un enfant autiste a un trouble du langage, et qu'il est traité comme tel, il ne peut plus recevoir de service de réadaptation et vice et versa,
pour une condition comme |'autisme dans laquelle tous les enfants ont initialement un probléme de langage ou de communication? Y a-t-il quelqu'un qui a signé
cette régle, ou s'agit-il-juste d'une machinerie administrative qui fonctionne sans téte?






Déja toute petite, j'étais une gamine a part,
silencieuse, préférant jouer toute seule

dans mon petit monde imaginaire,

loin des autres enfants qui m‘apparaissaient
turbulents, imprévisibles et inquiétants.

Je percevais, impression lointaine,

que je n'étais pas comme eux tous.

A l'arrivée de la trés dépaysante adolescence,
J'ai pris conscience soudainement

que ce n'était pas mon imagination débridée
qui me jouait un vilain tour. J'étais vraiment
aux antipodes des adolescentes couleur fluo
du début des années 80, mes contemporaines,
de leurs babillages incessants sur les garcons,
de leurs projets d'avenir professionnels

ou familiaux, de l'importance vitale

d'une coupe de cheveux seyante et d'un look
parfait. J'étais blafarde, intellectuelle passionnée
de politique étrangere, de théatre russe

du début du siécle et de poésie francaise.

Je me suis aussi fait en chemin

une amie sournoise avec laquelle

je deviendrai inséparable : I'anxiété.

Par Marie Josée Cordeau

Diagnostic au public

ou le chemin de croix d'une aspie en quéte de réponses

Puis I'dge adulte s'est imposé sans possibilité de fuite. J'ai connu mon conjoint, je suis entrée
dans la vie de bureau, mais mon manque d'aptitudes sociales et '¢puisement qui découlait
de chaque rencontre demeuraient aussi mystérieux que |'existence ou non du monstre du
Loch Ness. C'est d'ailleurs en faisant des recherches approfondies sur Internet que le concept
de codes sociaux non-écrits m'est apparu en surbrillance. Et toutes mes recherches menaient
immanquablement vers le syndrome d'Asperger (SA). Lisant sur ce dernier, des petites lu-
mieres scintillantes se sont allumées. Moi autiste? En méme temps, un déni enveloppant me
voilait les yeux.

(uelque part en 2009, premiers pas

Mais le terme « syndrome d'Asperger » me hantait, comme une entité machiavélique qui vient
brasser quotidiennement la coutellerie et cogner dans les cloisons. J'ai relu les manifestations
et je me suis rendue a I'évidence. C'était bien moi. Je fais donc une demande a mon médecin
de famille, qui ne me croit pas un instant, pour un diagnostic. Mais j'insiste. Je tiens bien le
morceau trés serré, pas question de repartir sans une référence médicale a une instance plus
spécialisée.

On me propose donc une entrevue téléphonique de sélection avec une infirmiére clinicienne,
pour savoir si je suis éligible pour un diagnostic avec la psychiatre du département des services
hospitaliers de la ville ol exerce mon médecin traitant. Je m'exécute de bonne grace et mes
attentes sont vraiment grandes. C'est tellement évident pour moi que je m'attends presque a
une confirmation subito presto au bout du fil. Je subis questions par-dessus questions durant
45 minutes, sur mon heure de diner au travail, me privant d'une bonne mastication et de la
quiétude nécessaire dans ce temps d'arrét de mi-journée.

Linfirmiére clinicienne me dit : « Si vous aviez le SA, vous auriez été diagnostiquée durant votre
enfance, c'est comme ¢a que ¢a se passe d'habitude, voyons, madame... ». Moi, rationnelle et
petit professeur pointilleux, comme a mon habitude : « Mais les tests n'existent que depuis le
début des années 90, javais déja 25 ans a I'époque...». Elle, elle ne réagit pas au bout du fil,
cette rationalité extréme et indiscutable ne la fait méme pas chavirer. Je lui détaille mon inca-
pacité a entrer et a maintenir des relations sociales satisfaisantes avec les gens. Je lui explique
mon sentiment d'étre différente, étrangére comme un alien parachuté d'un astre lointain.
Aussi, je lui raconte mes pensées suicidaires récurrentes occasionnées par ce sentiment lourd
d'étre dans un monde qui m'est inéluctablement étranger, mon incompréhension de tout,
méme de |"évidence pour les autres.

Deux semaines plus tard, elle me dira : « Nous avons discuté de votre dossier en comité et la
Dr X ne croit pas que vous ayez le SA, allez dans votre région de résidence, on a détecté une
certaine rigidité chez vous et de 'anxiété. C'est tout. Une bonne thérapie devrait vous aider ».
Dossier clos. Retour a la case départ, pas de réclamation légitime de mon 200 $ sur GO.



Le psychologue ne croit pas un dixieme de seconde
que je puisse avoir un TED, car je le regarde droit
dans les yeux et que je veux créer des liens sociaux.
Ses préjugés sur le sujet sont gros comme le bras
d'un haltérophile de compétition.

Mais a chaque manifestation évidente d’'un TED
chez moi, il dit toujours : « Vous avez un blocage

au niveau des émotions, on doit travailler ca! ».

Janvier 2010, vers le (LSC de ma région

Comme la question de la région ou j'habite semble poser un probleme sérieux aux services
hospitaliers, je fais une nouvelle demande dans ma région de résidence. Je me présente au
CLSC par un glacial samedi matin. On m'ouvre un dossier, on m'écoute bien. Six mois plus
tard, on me rappelle, enfin. Le psychologue de premiere ligne qui me regoit me dit que I'hopital
ne fait pas de diagnostic pour les troubles envahissants du développement, méme si c'est
la raison de ma présence en leurs murs. Mais il veut bien me prodiguer une thérapie. Bien
que dégue, je lui donne sa chance, une fois, deux, peut-étre trois. Il ne croit pas un dixieme
de seconde que je puisse avoir un TED, car je le regarde droit dans les yeux et que je veux
créer des liens sociaux. Ses préjugés sur le sujet sont gros comme le bras d'un haltérophile
de compétition. Mais a chaque manifestation évidente d'un TED chez moi, il dit toujours :
« Vous avez un blocage au niveau des émotions, on doit travailler ¢a! ».

Janvier 201, Riviere-des-Prairies

Mon dossier n'avance pas a mon godt. Informée de I'expertise réputée de I'hépital Riviere-
des-Prairies et de sa clinique spécialisée en autisme, je demande a mon médecin traitant une
nouvelle référence médicale pour étre mise en liste d'attente. On me parle de 18 & 24 mois,
c’est long, mais je veux un résultat fiable, donc je me résigne. La secrétaire m'avise au bout
de 6 mois qu'il est préférable pour moi d'aller dans ma région, car le service devrait étre plus
rapide. Elle m'affirme que les CLSC ont le mandat de premiére ligne en ce qui a trait au
diagnostic de TED. Donc, j'y retourne. Ca sent déja le réchauffé. Ce n'est pourtant que le
début. J'ai une vague d'espoir qui me submerge : ils ont peut-étre compris quelque chose
sur le sujet depuis ma premiere demande.

£té 201, retour au (LSC

Pour une seconde fois, je retourne au CLSC de ma région. Ouverture d'une demande, mémes
questions que la premiere fois. Quelques jours plus tard, un coup de téléphone en plein os
frontal m'avise que mon attente pour un diagnostic sera de 18 mois! La, c'est trop. L'homme
(le mien) se fache net et fait valoir que si on m'avait écoutée en janvier 2010, mes 18 mois
seraient passés et que je serais déja arrivée a la date de mon analyse. Discussion avec le
supérieur immédiat et on finit par me promettre que je devrais passer autour des fétes.
Décembre 2012, on me convoque enfin pour des tests préliminaires pour le diagnostic avec
un psychiatre. Je soupire de soulagement.

Decembre 201 - debut des tests

Enfin, je débute des tests préliminaires. Je suis aux oiseaux, aux anges et a tous les chérubins
que le ciel peut contenir. Enfermée dans une salle a diner des employés vide, accompagnée d'un
frigo qui fait des gargouillis d'estomac en attente d'un copieux souper, je dois me concentrer
sur des centaines de questions qui se répondent avec une échelle de 1 a 5. D'accord, un peu,
beaucoup, pas pantoute. Des questions qui tirent a gauche et a droite : « J'aime faire du mal
a des petits animaux » ou encore « J'entends des voix et je sais que je suis I'¢lu ». Presque rien
relié a des comportements autistiques reconnus.

Je décide de faire confiance a la psychologue. Elle doit étre la pour ca. Je la saoule de souvenirs,
de manifestations flagrantes d’'un SA chez moi, je lui apporte de la documentation éminemment
pertinente qu'elle massure lire, mais elle répete toujours sa cassette au ruban trop usé : « Je ne
suis pas convaincue » ou encore le savoureux « Vous étes consciente de votre état, vous ne
pouvez étre Asperger dans ce cas-la ». Ma lucidité sur ma situation ainsi que ma conscience
de ma différence lui faisaient nier mes certitudes. Je suis bien désemparée. J'en connais plus
qu’elle sur le sujet, ce qui ne devrait pas étre le cas. C'est bien loin d'étre normal.



Je réalise qu'il n'a pas pris connaissance
de mes 20 quelques pages de notes sur ma vie,
remises a la psychologue, n'a pas consulté les notes
de cette derniére. Il me lit au nez durant 30 minutes
que je vois bien défiler sur I'horloge industrielle
au mur a coté de lui. Je suis le numéro du jour.
Je sens déja que ¢a ne marchera pas fort

entre nous deux.

Deux ans, c'est trés long.
Deux ans a attendre pour se faire dire n'importe quoi,
C'est une mort lente au niveau de |'esprit,
au niveau de I'espoir d‘obtenir
des réponses salvatrices,

C'est sentir que sa vie n'importe a personne.

Janvier 2012, rencontre avec le psychiatre

Le 13 janvier arrive enfin, jour du diagnostic avec le psychiatre. Il fait une tempéte a ne pas
mettre son chat ou son chien dehors. Mais les options me manquent. Je me rends donc a
I'évaluation, par des chemins de campagne aspergés de poudrerie opaque et sentant mes
pneus virevolter effrontément sur des lamelles de neige coulante. J'arrive a I'avance, comme
a mon habitude. Dans la salle d'attente, je suis au bord de la panique. Je regarde sans cesse
ma montre, il a 45 minutes de retard. J'ai I'impression que ma vie va se jouer lors de ce
fatidique aprés-midi d'hiver. Mon anxiété grimpe de plusieurs crans supplémentaires.

Je suis enfin assise dans son bureau. Il ouvre mon dossier avec une certaine nonchalance
et dit : « Tiens, tiens, qu'est-ce qu'on a ici aujourd'hui? ». La, je sens que mes jambes me
lacheraient si je n'étais pas déja assise. Je commence a sentir mon ceeur battre plus vite,
mes mains deviennent moites et le sang bat a mes tempes sur un tempo de techno house
endiablé. Je réalise qu'il na pas pris connaissance de mes 20 quelques pages de notes sur
ma vie, remises a la psychologue, na pas consulté les notes de cette derniére. Il me lit au nez
durant 30 minutes que je vois bien défiler sur I'norloge industrielle au mur a c6té de lui. Je
suis le numéro du jour. Je sens déja que ¢a ne marchera pas fort entre nous deux. Ma tension
monte de deux coches additionnelles. Je me tords un peu les mains, je ne le cache pas, c'est
dans un sens un bon point pour moi.

La rencontre dure deux heures. Tout d'abord, il s‘étonne de ma voix grave et me dit que je
dois avoir des cordes vocales longues. Ce doit étre intéressant, car il y revient a au moins
deux ou trois reprises durant I'entretien. Moi qui ai hate qu‘on attaque le vif du sujet, j'en suis
rapidement découragée. Il me fait raconter encore une fois mon historique familial : parents,
fratrie. Parlant famille, il me fait un long discours sur les arbres généalogiques en me disant
que c'est la pire des arnaques, qu'ici au Québec, la majorité des gens sont les enfants des
voisins ou du laitier et que personne ne sait avec certitude d'ou il vient. Il prend au hasard
deux mots de mon texte d'une vingtaine de pages : pensionnat et harcélement psychologique.
Il tourne en dérision mes explications sur ce dernier point, bien que je lui explique que jai
écrit un livre qui a été publié sur le sujet et qui a bien été requ lors de sa sortie en 2004. Tout
ce que je dis sur tout est diminué, rabroué et ridiculisé.

En sortant son DSM-IV', il m'explique qu'il y a beaucoup de symptémes et de maladies
différentes la-dedans et qu'il est difficile de faire une évaluation sans le moindre doute. Je
vois bien que nous ne sommes pas sortis du bois et qu'aucune clairiére ne se pointe
a I'horizon. J'ai I'impression d'étre dans un mauvais réve. Je me sens prise dans un piége
funeste, en dedans de moi, je veux hurler ma panique, mais je reste figée en statue de sel
comme la femme de Lot.

Ce qu'il me propose comme solution : apprendre a jongler ainsi que la lecture d'un livre de
Serge Marquis (un bon conférencier, insiste-t-il). Il me parle de figures de jonglerie, de la dif-
ficulté a en faire 'apprentissage, et ce, durant un bon 20 minutes bien sonné. Il me conseille
également de sortir sans GPS ni cartes, d'aller me perdre quelque part et réaliser, comme
une illumination « que vous n'en mourrez pas et que personne ne viendra vous grignoter le
bras ». Tout au long de la rencontre, je me sens tournée en ridicule, diminuée et jamais un
seul instant comprise ou écoutée. Désespérée, réalisant que cette étape tant attendue est
vaine, je lui demande en mettant mon manteau ce qu'il mettra sur son rapport. « Je vais
mettre personnalité schizoide, méme si ¢a ne concorde pas ». Je suis trop épuisée pour
contester, mais je me sens un peu morte a l'intérieur. C'est comme demander a boire alors
qu’on est sur le point de mourir de soif et se faire offrir un morceau de bois sec. Le pire, c'est
qu'il ne croit méme pas a ce qu'il va écrire. C'est a partir de la que j'ai saisi que je devais
porter plainte.

! Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, soit en francais le Manuel diagnostique

et statistique des troubles mentaux.
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Diagnostiquée Asperger a I'age de 45 ans,

Marie Josée Cordeau publie un ouvrage intitulé
Le harcélement psychologique au travail mis en
nomination pour le grand prix du livre d'affaires
des HEC en 2005. Elle est aussi l'auteure du
blogue 52 semaines avec une autiste asperger.
Elle s'est donnée pour mission de mieux faire
connaitre le spectre autistique et de faire le pont
entre les modes de pensée et de fonctionnement
autistique et typique (non-autiste).

Deux ans, c'est trés long. Deux ans a attendre pour se faire dire n'importe quoi, c'est une
mort lente au niveau de |'esprit, au niveau de I'espoir d'obtenir des réponses salvatrices,
c'est sentir que sa vie n'importe a personne. Je continue a quelques reprises de consulter la
psychologue qui m'avait fait passer ma préévaluation. J'en ressors vidée a force d'argumenter,
de me faire dire que j'ai tort sur tout ce que je dis, de me faire dire « oui, mais ¢a arrive a tout
le monde de temps en temps ». Elle croit pouvoir trouver un moment dans ma vie ol mon
émotivité et mes relations sociales ont basculé dans le vide, un point tournant avant lequel
j'aurais été tout a fait « normale », une Marie Josée saine que je peux retrouver et redevenir.
Elle ne comprend pas que j'ai toujours été comme je suis. Dés le premier jour. Aprés chaque
séance a ses cOtés, je pleure de désespoir en conduisant ma voiture sur la route du retour.
Je mets fin a la thérapie sans remords : j'en ressens plus de mal que de bien.

Septembre 2012, débuter les procédures

J'amorce par la suite un processus de plainte. D'abord, tel que recommandé, au commissaire
local aux plaintes. On me flatte les cheveux (au sens figuré) en me disant que j'ai raison, que
les services ne sont pas adaptés, que les intervenants ne sont pas assez formés et manquent
de connaissances en lien avec les profils TED adultes. On me dit avec bienveillance que les
choses vont changer, méme si actuellement les ressources sont limitées. Le commissaire
conclut en me disant qu'il verra a me faire un suivi des discussions concernant les améliorations
a venir. Il ne |'a jamais fait, méme si je |'ai relancé par la suite sur son long silence.

Comme le commissaire aux plaintes n'a pas autorité sur les médecins, ma plainte concernant
le psychiatre se retrouve entre les mains du médecin examinateur de |'établissement. Il me
rencontre, rencontre tout le monde impliqué, puis tire sa conclusion. Bien qu'il me mentionne
lors de notre entretien pour son enquéte que le Dr X avait omis d'envoyer son rapport a mon
médecin traitant et me signale que ce n'était pas régulier, il nen fait nulle mention dans son
rapport. Il se contente de protéger son collégue en disant que tout a été fait selon les regles
de I'art, méme si je lui ai mentionné le traitement cavalier dont j'ai été 'objet. Il termine en
soulignant qu'il est d'avis qu'il vaut mieux fermer ce dossier et ne recommande pas la
réorientation de cette plainte a des fins disciplinaires. Bien évidemment, je conteste au comité
de révision. Ce dernier demande un complément d'enquéte au médecin examinateur.

Le médecin examinateur me remet son second rapport avec deux mois de retard sur le délai
annoncé, retard consistant avec toutes les correspondances recues provenant du service
hospitalier. Dans cette lettre finale, il tente de m’endormir en me disant que d'un point de
vue légal et pour des raisons de confidentialité et de contrainte légale, il ne pouvait faire son
complément d’enquéte. Donc mon dossier, que j'appuyais de toutes les informations sans
retenue et sans cachoteries, ne pouvait étre traité, car rejoindre tous les intervenants néces-
saires au traitement de ce dossier créait un probleme légal au niveau de la confidentialité.
C'est le chien qui se mord la queue, le poisson qui tourne sans fin dans son bocal exigu.

Aujourd’hui, j'en suis rendue a chercher justice plus haut. Ce combat, c’est un combat de
principe. Tous les Aspergers vous le diront, aucune odeur ne leur monte au nez en procurant
autant de dégolit que celle de I'injustice manifeste. Je ne sais pas encore ou me menera cette
bataille : refusée au Protecteur du citoyen, plainte fraichement formulée au College des
médecins... On me conseille de porter mon dossier au C.A. de I'établissement. Je retourne
donc taper sur leurs portes, lancer ma voix exaspérée dans leurs corridors, moi qui croyais
que j'en avais fini avec eux. Je retourne les hanter en souhaitant qu'un jour, justice soit
rendue et que tous les autistes adultes puissent obtenir leur diagnostic des services publics.
Je continue, bien que jaie obtenu mon diagnostic au privé : je suis bel et bien Asperger!... mon petit
doigt me l'avait bien dit...



Par Pauline Beaupré, Ph.D et Gabrielle Bouchard

Recherche-action

Faciliter la transition du primaire au secondaire

des éléves ayant un TSA par le transfert des connaissances

Deux années d'expérimentation par le biais d'une recherche-action sur les approches novatrices
aupreés des éléves ayant un trouble du spectre de I'autisme (TSA) ont permis aux intervenantes
du milieu scolaire de développer une expertise et de partager leurs connaissances afin d'en
faire bénéficier un plus grand nombre de personnes. Trois classes d'adaptation scolaire
de I'Ecole primaire St-Joseph & Lévis ont fait partie de ce projet dans le but de faciliter la
transition de I'école primaire au secondaire ainsi que le transfert des connaissances acquises
aux différents intervenants cotoyant ces éléves.

Lun des problemes soulevés par les enseignantes du milieu concernait I'enseignement et l'inter-
vention auprés de ces éléves de facon a les rejoindre dans leur propre cadre de référence in-
terne (Harrisson et St-Charles, 2010). Les enseignantes (Lysanne Bélanger, Anne-Renée Belzile et
Chantal Cayer), les éducatrices (Roseline Aubert, Linda Beaudoin, Gisele Lauzier et Sandra
Martin), la psychologue (Christine Bouffard), la directrice de I'"école (Marie-Lise Lachappelle)
faisant partie de la commission scolaire des Navigateurs & Lévis, ainsi que madame Pauline
Beaupré, professeure chercheure a |'Université du Québec a Rimouski - Campus de Lévis ont
développé une communauté d'apprentissage favorisant ainsi le transfert des connaissances.

Par I'identification et I'expérimentation de différentes approches novatrices telles que le
langage conceptuel, les cartes de concepts et des méthodes de lecture, les intervenants ont
approfondi leurs connaissances et partagé leur expertise aupres des personnes cétoyant ces
éleves facilitant ainsi la transition de I'école primaire a I'école secondaire de ces derniers.

Le transfert des connaissances

Le développement de stratégies en lien avec diverses approches novatrices aupres des
éléves ayant un TSA a permis d'approfondir les connaissances des intervenants, d'adapter
et de préciser les interventions utilisées lors de différentes formations. Parmi ces formations,
on retrouve certaines d'entres elles reliées spécifiquement aux apprentissages telles
que Apprendre a comprendre (Dion, 2010), Apprends-moi le langage (Freeman et Dake,
2010), les réseaux de concepts et cartes heuristiques réalisés grace au logiciel CmapTools,
I'approche Oelwein' (Broun et Oelwein, 2012) et certaines formations reliées au fonctionne-
ment des TSA (le fonctionnement interne, les émotions, 'estime de soi, I'anxiété, langage
conceptuel | et Il et TVA? (Harrisson et St-Charles, 2012).

Par la suite, la mise en commun des connaissances et le partage des expériences d'inter-
vention s'effectuent par I'intermédiaire d'une communauté d'apprentissage regroupant
tous les intervenants du projet. Ainsi, ces différentes rencontres ont grandement favorisé

L'approche Oelwein est une méthode adaptée spécifiquement pour les enfants présentant un trouble de |'autisme. Elle est centrée sur I'apprentissage visuel. Elle
sollicite les forces des éléves et les aide a acquérir des compétences en lecture et en écriture.

Les « TVA » sont les perceptions associées aux modes d'apprentissage des personnes ayant un TSA selon Harrison et St-Charles (2012). Les perceptions externes,
soient le Toucher, le Visuel et I'Auditif, sont la porte d'entrée de I'information. A chacune de ces perceptions, un canal de transmission interne, soit le canal mo-
teur (mode d'apprentissage manuel), le canal cognitif (mode d'apprentissage visuel et gestuel) et le canal langagier (mode d‘apprentissage verbal), permet
de rendre disponible l'information véhiculée par les sens. Ainsi, ce travail de conceptualisation de I'information nécessite 'association des trois
modalités sensorielles (T, V, A) pour que I'information soit enregistrée.



le coapprentissage et le développement
d'outils selon les interventions qui se sont
avérées efficaces ou moins efficaces. Cette
communauté a grandement démontré son
efficacité par le partage des interventions,
des connaissances théoriques et des ré-
férences utilisées, brisant ainsi I'isolement
des intervenants impliqués dans la vie sco-
laire de ces enfants.

Toutefois, ce partage de connaissances ne
s'est pas limité aux acteurs scolaires impli-
qués dans le projet. La transmission des
connaissances s'est aussi effectuée aupres
de personnes qui cétoient ces enfants, soit
les spécialistes, dont les enseignants en
éducation physique et en anglais, les inter-
venants du service de garde et méme les
chauffeurs d'autobus. Ces derniers peuvent
maintenant mieux intervenir et comprendre
les besoins des enfants ayant un TSA. Des
intervenants d'autres écoles ont également
été invités a participer a des rencontres
d'échange.

D'autres stratégies d'échanges ont aussi été
efficaces telles que l'utilisation d'un journal
de bord pour chaque éléve participant. Ce
journal de bord regroupe les stratégies
utilisées aupres de |'éleve en particulier et
bien souvent, la réponse de cet éléve a la
suite de l'intervention utilisée.

De plus, des rencontres de parents apres
les heures de classe ont facilité le partage
des expériences vécues ainsi que des
échanges sur les formations préalablement
recues. Lapplication du contenu de ces
formations a bien siir permis une meilleure
compréhension de I'enfant ayant un TSA.
Dailleurs, les résultats de la recherche ont
démontré que l'utilisation des interven-
tions au quotidien a un impact direct sur le
développement social, affectif et scolaire
de l'enfant.

La transition de |'école primaire a
'ecole secondaire

Pour les éléves ayant un TSA, cette tran-
sition est une étape bien importante de
leur cheminement scolaire et personnel.
L'un des objectifs de cette recherche-
action était de faciliter cette transition par
le développement d'outils et le transfert
des connaissances aux enseignants du se-
condaire.

Différentes stratégies ont donc été mises
en place afin daider ces éléves ainsi que
les enseignants du secondaire a vivre une
transition plus harmonieuse. Parmi ces in-
terventions, les enseignantes impliquées
directement dans le projet ont rencontré
les enseignants du secondaire afin de
discuter des caractéristiques des éléves
qu'ils accueilleront dans le futur et afin
d‘élaborer un carnet de transition propre
a chaque éléeve. Ce cahier de transition,
adapté d'un cahier congu par Annie Hu-
don, ressource régionale en autisme, a été
grandement bénéfique pour les besoins
des éleves quant a la compréhension de
ce qui se passe a I'école secondaire, soit
les transitions, I'heure du diner, les pauses,
etc. L'intégration de I¢léve est donc facili-
tée, ce qui diminue son anxiété. Aussi, une
fiche de renseignements supplémentaire a
été complétée et ajoutée aux informations
déja transmises a l'école secondaire afin de
maximiser les répercussions positives.

La visite des écoles secondaires par 'éleve
ayant un TSA permet a ce dernier de parti-
ciper plus activement a la transition, notam-
ment par la prise de photos de son nouvel
environnement. Enfin, le transfert de maté-
riel aux intervenants du secondaire, que ce
soit des pictogrammes ou des mots de la
méthode Oelwein (Broun et Oelwein, 2012)
s'est avéré nécessaire pour les prochaines
années. Cependant, certaines interventions
telles que les cartes de concepts sur des
notions scolaires ne sont pas transférées
aux enseignants du secondaire, puisque
les intervenantes ont constaté qu'il est plus
efficace de les élaborer directement avec
les éléves. Bref, |a transition au secondaire
est beaucoup plus facile lorsqu'il y a un
partage et un transfert de matériel aux in-
tervenants.

Conclusion

La recherche-action sur les approches
novatrices aupres des éléves ayant un TSA
a non seulement permis d'expérimenter
diverses interventions, mais aussi de trans-
férer les connaissances acquises afin de faci-
liter la transition de |'école primaire a 'école
secondaire. La communauté d'apprentis-
sage s'est donc élargie afin de développer
le partage de connaissances et d'en faire
bénéficier toutes les personnes cotoyant

ces enfants. Ainsi, l'intégration des éléves
au secondaire est d'autant plus facilitée ce
qui diminue grandement |'anxiété y étant
associée.
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Méthode SAS

Développer la cognition sociale

des enfants autistes pour améliorer leur participation sociale

Introduction

Le milieu social représente un monde complexe que I'enfant décode spontanément de fagon
intuitive dés son plus jeune &dge. Ses expériences sociales, effectuées au début dans sa famille,
puis par la suite, dans les groupes de pairs, lui permettront de devenir toujours plus performant
dans son interprétation implicite des actions et réactions d'autrui. Cette compréhension lui
permettra de mieux se percevoir lui-méme, et ainsi de se respecter en tant qu'étre unique,
au sein du groupe de référence. Parmi les éléments impliqués dans notre compréhension du
monde social, la cognition sociale représente une habileté fondamentale, entre autres, pour
le développement de la conscience de soi et de 'autre (Beer & Ochsner, 2006). Pour sa part,
I'enfant avec autisme connait d'importantes difficultés dans la mise en place de cette cognition
sociale. Ces difficultés le portent a avoir des comportements difficilement interprétables ou
mal interprétés par les proches. Il s'ensuit un risque important d'appauvrissement des expé-
riences sociales, qui peut diminuer les chances de développer ultérieurement les habiletés
nécessaires a la compréhension du monde social (Plumet, 2011). Dés lors, il devient fonda-
mental de développer des prises en charge spécifiques de la cognition sociale qui integrent
activement les parents et les familles. Dans un premier temps, les termes de cognition sociale
et de participation sociale seront définis en les mettant en relation avec le fonctionnement de
la personne ayant un trouble du spectre de |'autisme (TSA). Il sera important de comprendre
particulierement le réle que jouent les familles dans le développement de ces deux aspects.
La deuxiéme partie de l'article vise a décrire brievement la méthode SAS en italien
(SviluppoAbilitaSociali) ou SSD en anglais (Social SkillDevelopment), il s'agit d'une méthode
d'intervention ergothérapeutique a caractere transdisciplinaire.

(Ju'est-ce que la cognition sociale?

Pour mieux comprendre le fonctionnement des personnes présentant un TSA, il s'avere
nécessaire de saisir le développement ordinaire des habiletés sociales chez celles qui n‘ont
pas de troubles spécifiques. Cette compréhension est possible grace aux avancées, entre
autres, des neurosciences et de la psychologie sociale. Le terme cognition sociale apparait
dans les écrits autour des années 1990. Tres longtemps réduite aux habiletés de théorie de
I'esprit, elle est bien plus que cela (Nader-Grosbois & Day, 2011). En fait, elle se définit comme
I'étude « du comment » une personne interpréte ses propres expériences subjectives et indi-
viduelles ainsi que les modéles de pensées qu'elle a sur son monde social (Nolen-Hoeksema,
Fredrickson, Loftus, & Wagenaar, 2011). La cognition sociale peut se définir comme I'ensemble
des processus mentaux innés, mais aussi acquis, qui sont impliqués dans le fonctionnement



social. Elle nécessite un haut niveau d'intégration de divers processus tant cognitifs qu'af-
fectifs (Bruneau-Bhérer, Achim, & Jackson, 2012). Elle est directement liée aux habiletés
comme l'attention visuelle, la compréhension des émotions ou des pensées, mais aussi la
compréhension des croyances et des fausses croyances (Nader-Grosbois & Day, 2011).

Figure 1
Schéma explicatif de la cognition sociale selon la méthode SAS

Différents auteurs ont mis en relation les compétences de cognition sociale (ou certaines
de ses composantes) et les habiletés d'adaptation sociale (Baron-Cohen, Hadwin, & Howlin,
2010 ; Deneault, Ricard, Quintal, & Nader-Grobois, 2011 ; Rossini, Cattelan, Di Fulvio, Ru-
delli, Bulgarelli, & Thommen, 2013). En effet, il apparait clairement qu'un probléme lié aux
habiletés sociales chez une personne augmente les risques de stress psychologique, d'iso-
lement social et d'une baisse d'estime de soi. Tout ceci influence négativement la qualité
de vie de la personne elle-méme (Anderson & Beauchamp, 2012). Méme si les origines des
troubles sociaux de la personne avec TSA sont encore étudiées aujourd’hui et ne trouvent
pas de consensus, les notions dérivées de la neuropsychologie et de la psychologie sociale
fournissent des informations essentielles a la compréhension des mécanismes sociaux et
cognitifs en jeu dans la participation sociale. Ceux-ci doivent étre intégrés dans la prise
en charge de la personne avec TSA, dés son plus jeune age et de sa famille (Drecg-Rossini &
Tétreault, 2013). En effet, le développement des habiletés sociales ne se déroule pas de
fagon systématique et spontanée chez I'enfant ayant un TSA. Considérant cela, il devient
impératif d'agir précocement en intégrant activement la famille, afin d'intervenir sur les substrats
neurobiologiques a la base de cette situation (Drecg-Rossini & Tétreault, 2013 ; Thommen,
2010). Les nouvelles théories de la cognition sociale ou de la motivation sociale chez les
personnes présentant un TSA sont pertinentes et doivent étre explorées. A ce propos, dif-
férentes études en lien avec les TSA tiennent maintenant compte des caractéristiques du
développement de la cognition sociale en y intégrant des themes comme la compréhension
émotive, la perception visuelle ou encore la motivation sociale (Thommen, 2010). De plus, la
famille prend une part importante dans ces interventions, puisque c'est au travers d'elle, in
primis, que I'enfant accéde aux activités sociales (Morrison, 2012 ; Mulligan, 2012). Dailleurs,
pour bien intervenir auprés des personnes avec un TSA, les familles doivent étre impliquées
dans les processus de décision et de compréhension (Drecq-Rossini & Tétreault, 2013;
Rossini, Cattelan, Di Fulvio, Rudelli, Bulgarelli, & Thommen, 2013).



Séance de groupe SAS

Methode $AS

Pour répondre aux besoins particuliers de ces enfants, une nouvelle méthode a été intégrée
a partir de 2004 dans la pratique en ergothérapie du premier auteur, soit la méthode SAS
(SviluppoAbilitaSociali) ou approche visant le développement des habiletés sociales. Cette
méthode s'inspire en partie de la théorie de la simulation incarnée du professeur Gallese
(Gallese, 2006) et en partie des connaissances actuelles sur le développement de la com-
préhension des émotions chez les enfants (Albanese & Molina, 2008). Elle s'articule autour
de quatre étapes qui permettent de développer I'ensemble des compétences constituant la
cognition sociale (voir figure 2).

Figure 2
Etapes de la méthode SAS en lien avec les habiletés de cognition sociale

Le matériel de la méthode SAS comprend deux marionnettes représentant des enfants
(Pietro et Maria) et une marionnette adulte. Ces marionnettes ont la particularité d'avoir des
visages avec des émotions interchangeables en fonction de la situation présentée a I'enfant.
Les émotions exprimées peuvent étre la tristesse, la colere, le plaisir ou la peur. D'autres
concepts de cognition sociale sont également perceptibles visuellement tels le concept
« penser » ou le contréle émotif. Ces aides visuelles permettent aux enfants de mieux concevoir
et interpréter les habiletés sociales nécessaires dans leur quotidien.

Les séances SAS se déroulent avec un groupe d'enfants présentant un TSA, leurs parents et
la fratrie, le cas échéant. Cette méthode intégre les principes des approches centrés sur la
famille. En effet, un aspect fondamental de la méthode SAS est d'utiliser des carnets sociaux
qui sont remplis par les enseignants et les parents. Ces notes racontent des épisodes réels
de vie quotidienne a caractéres sociaux qui sont estimés difficiles ou problématiques par
I'enfant lui-méme ou par ses proches. Ces récits de vie sont réécrits en tenant compte de
I'habileté de cognition sociale désirée afin de pouvoir étre interprétés par les intervenants
et les enfants durant la séance de groupe SAS. Par exemple, la photo ci-contre représente
deux enfants qui racontent un récit de vie réécrit selon les compétences de cognition sociale
soit la notion de pensée et la qualité du controle émotif de la tristesse. Dans cet exemple,
Maria désire le livre que lit Pietro. Les enfants peuvent voir sa pensée grace a la bulle accrochée
derriére sa téte. Elle demande le livre a Pietro qui lui répond d'attendre un peu car il veut finir
la page. Cette attente provoque chez Maria une grande tristesse et elle crie apres Pietro :
« Donne-moi le livre. Allez, allez, allez! Donne-moi le livrel » Cette histoire correspond a des
comportements d'un enfant du groupe qui contréle difficilement sa frustration lorsqu'il doit
attendre son tour. Face a cette attitude, Pietro s’en va avec le livre, en colére apres Maria. La
scéne récitée sera alors discutée et interprétée avec les enfants, sous I'écoute attentive des
parents. Elle sera également réécrite par les enfants eux-mémes, durant la séance méme



du SAS, afin d'aider Maria dans sa recherche de solutions alternatives qui lui permettront
de répondre mieux a son désir initial, soit avoir le livre. Il est nécessaire de souligner que
dans ce contexte d'intervention, il n'est pas question de modifier des comportements, sous
prétexte que les codes sociétaux les jugent généralement bons ou mauvais. En revanche,
I'enfant développe les compétences nécessaires a son adaptation sociale. En effet, la co-
gnition sociale est a la base du comportement social adaptatif. Par exemple, dans certains
contextes, il peut étre pertinent d'avoir recours aux mensonges (ex. ne pas faire voir a l'autre
enfant qui se moque, que ces moqueries nous touchent) ou encore a des comportements
de défense physique (ex. pousser un enfant qui cherche a voler notre écharpe quand il n'y
a pas d'adulte proche). Pour étre convaincu de ces nécessités, il suffit d'observer quelques
instants les enfants dans une cour de récréation ou bien dans un parc. Lapprentissage des
comportements ne permet pas uniquement de généraliser l'interprétation du monde social
car c'est par différentes tentatives que I'enfant persiste a réagir au monde qui l'entoure. |l
aide également a intégrer le non-dit, l'intuitif, soit la pointe visible de I'iceberg. C'est a la
base de ce comportement qu'il importe d'agir, soit sur les compétences de cognition
sociale. La cognition sociale rend le comportement adaptable et modifiable en fonction du
contexte social.

Les parents participent a la séance de groupe SAS qui dure 45 minutes. Par la suite, ils
sont invités a une rencontre (30 minutes) de parent-training. Pendant ce temps, les enfants
jouent avec un intervenant a des jeux sensori-moteurs, pour décompresser. Le groupe de
parents est animé par un ergothérapeute formé aux techniques d‘animation de groupe.
Cette personne répondra aux questions des parents et les incitera a se confronter a leur
propre vécu. Elle les aménera a partager leurs expériences et les stratégies utilisées dans leur
quotidien. De plus, I'ergothérapeute donnera souvent des informations quant a la cognition
sociale, les troubles sensoriels, les fonctions exécutives...

Il faut préciser que la méthode SAS a fait I'objet d'une premiére recherche' impliquant plusieurs
partenaires suisses? et italiens®. Trois groupes d’enfants ont été constitués, soit :

1- groupe expérimental composé de 20 enfants présentant un TSA
2- groupe controle composé de 18 enfants présentant un TSA

3- groupe contréle d'enfants neuro-typiques.

Les enfants autistes ont été appariés en fonction de leur score a 'ADOS (Autism Diagnostic
Observation Schedule) (Lord, Rutter, DiLavore et Risi, 2006) et des résultats a I'échelle d'in-
telligence non verbale Leiter-R (Roid et Miller, 1997). Il s'agissait d'enfants verbaux ayant un
age chronologique entre 52 mois et 128 mois. Les enfants autistes du groupe contréle ont
suivi leur programme habituel d'intervention. Les programmes classiques proposés sont
tous basés sur des données probantes en lien avec le traitement de I'enfant autiste. Par
contre, les enfants du groupe expérimental ont été répartis dans cinq ateliers SAS. Dix-huit
séances SAS sur une durée totale de 20 semaines (environ une séance par semaine) ont été
ajoutées a leur programme de traitement.

Trois évaluations standardisées ont été utilisées pour mesurer les résultats attendus : la
TEC (test de compréhension des émotions, version italienne) (Albanese et Molina, 2008),
la ToMStory Book (Blijd-Hoogewys et al., 2003) et I'APL-Medea (Lorusso, 2009). Les deux
premieres évaluent la compréhension des émotions et la théorie de I'esprit. La derniere
mesure les habiletés de pragmatique langagiére. Les trois outils ont été soumis aux enfants
au début de I'expérience et apres vingt semaines. Une nouvelle évaluation a été proposée
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au groupe expérimental apres trois mois d'interruption de traitement SAS afin de vérifier
si les améliorations persistaient. Voici un bref résumé des résultats : les enfants qui ont pu
bénéficier de I'intervention SAS en plus de leur prise en charge habituelle ont montré une
amélioration significative aux trois épreuves. En revanche, les enfants qui n‘ont pas recu cette
intervention spécifique a la cognition sociale ont obtenu des résultats significatifs uniquement
aux épreuves de la ToM.

Tableau 1

Analyse statistique avec le test de Wilcoxon aux trois épreuves, TEC, ToMStorybook et APL
Medea, pour les enfants ayant un TSA

Valeur P (test deWilcoxon)

Groupes Epreuves significativité P<0.05
Enfants sans intervention SAS TEC 0.07

ToM 0.00005

APL 0.18
Enfants avec intervention SAS TEC 0.001

ToM 0.0007

APL 0.0075

Conclusion et perspectives futures

Les résultats obtenus montrent la pertinence de la méthode SAS et documentent son effi-
cacité sur la cognition sociale chez les enfants présentant un TSA. Les recherches ultérieures
sont nécessaires et elles doivent se réaliser avec davantage d'enfants et de familles. Il est
intéressant de constater comme une méthodologie spécifiquement congue pour le déve-
loppement de la cognition sociale peut améliorer les habiletés sociales des enfants autistes.
Ces résultats vont dans le méme sens que Baron-Cohen (2010) qui dit de ne pas essayer
de changer des comportements spécifiques dans des situations elles-mémes spécifiques. Il
suggere plutdt que la mise en place d'interventions ciblant I'amélioration du comportement
social devrait produire des changements plus larges, qualitatifs, et ce, autant pour les com-
pétences sociales que communicatives.
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Par Sophie Plaisance

Une place pour les fréres et sceurs

Le taux de prévalence du trouble du spectre de l'autisme (TSA) ne cesse d'augmenter et de
plus en plus de familles épuisées ont besoin de services. Les intervenantes des CSSS sont
sensibles a cette réalité et répondent le mieux possible a leurs besoins, mais pour elles, la notion
de famille fait surtout référence aux parents et a I'enfant présentant un TSA. Alors que dire des
besoins des freres et sceurs qui vivent également cette réalité pas toujours facile.

Depuis quelques années, notre association s'intéresse spécialement
aux besoins de la fratrie. Nous ne pouvons plus aborder le diagnostic
de TSA, sans inclure le noyau familial dans sa totalité. Nous avons
compris I'importance des besoins des fréres et sceurs en écoutant
parler les parents, lors de nos rencontres dans les groupes de soutien.
Le sujet de la fratrie revenait régulierement. Parfois de fagon positive,
lorsque les parents partageaient a quel point leur enfant sans TSA
semblait plus mature, plus responsable ou plus tolérant que ceux du
méme &ge. Parfois négativement lorsqu'ils partageaient leur sen-
timent de culpabilité, de donner moins d‘attention ou d'étre plus
exigeant envers lui.

Dans le passé, nous avons collaboré a |'animation d'un groupe pour
freres et sceurs de personnes handicapées qui se réunissaient une
fois par mois. Certains participants de ce groupe sont dans le docu-
mentaire « Grandir avec toi » produit par la Fédération québécoise
de l'autisme. Lors de cette expérience, nous avons pris conscience
que les besoins de ces enfants étaient bien réels, mais nous devions
trouver un autre moyen pour y répondre. En effet, nous avions de
la difficulté a trouver et garder des intervenants pour animer ce
groupe. Les enfants n'arrivaient pas a s'investir entiérement dans
les rencontres, car le groupe variait d'une rencontre a l'autre. Aussi
I'horaire nuisait a la concentration des enfants. De plus, nous n’uti-
lisions aucun programme spécifique et le type d'activité variait selon
I'intervenant.

En 2007, M. Hubert Gascon et M™ Jacinthe Aubé, de I'Université du
Québec a Rimouski, ont mis sur pied un programme d'intervention
spécifique pour les freres et sceurs de personnes avec un TSA. Apres
avoir expérimenté ce projet, ils en ont fait don a la Fédération
québécoise de I'autisme, afin qu'elle puisse en faire profiter les autres
associations régionales. Ainsi, en 2011, soutenues par l'appui
financier de la Fondation Butters, nous avons décidé d'expérimenter
ce programme et de |'adapter a notre réalité.

Les trois années passées aupres de ces enfants nous ont permis de
changer notre regard sur l'autisme et la facon de soutenir la famille.
Au début de cette expérience, nous avions une connaissance théorique
des besoins des fréres et sceurs et quelques outils pour les aider,
mais rapidement nous avons di revoir nos certitudes et apprendre a
nous adapter a la réalité de nos groupes.

Depuis le début de I'année 2014, le programme adapté ainsi qu'un
guide pour les interventions auprés des freres et sceurs sont enfin
disponibles. C'est donc avec beaucoup de plaisir que nous partageons
avec vous quelques observations faites lors de ces trois années.

Se regrouper, @changer et se soutenir

Les fréres et sceurs ont besoin de constater
qu'ils ne sont pas seuls dans leur situation.
Le fait de rencontrer d'autres enfants vivant une réalité similaire
leur permet de se sentir moins isolés.

Puisque ces enfants possédent souvent de grandes qualités d'écoute
et d'acceptation des différences, les liens entre eux se tissent rapi-
dement. A titre d'exemple, lors de notre premier camp, une des
participantes était particulierement complexée par sa grandeur, car
elle se faisait souvent intimider pour cette raison. Dans le groupe,
elle est rapidement devenue une leader positive. Voici la réponse
qu'elle a recue lorsqu'elle a partagé son probleme : c'est normal que
tu sois si grande, car tu as tellement un grand cceur! Cette simple
phrase lui a permis de mieux accepter sa différence. A son retour en
classe, elle a réussi a s'affirmer devant les autres!

Nous avons également observé la difficulté de reproduire le soutien
qu'ils se donnent entre eux, dans leur cercle d'amis régulier. Ainsi,
suite au camp, plusieurs enfants ont vécu difficilement le retour a la
maison. C'est donc important de prévoir un suivi ou une ressource
capable d'offrir aux enfants le soutien et I'écoute dont ils ont besoin.



Etre écouté avant de comprendre

La premiére raison qui motivait plusieurs parents a inscrire leur enfant
au projet était leur désir qu'ils aient une meilleure connaissance du
TSA, afin de moins réagir. Par contre, lors de |'atelier sur le sujet, nous
avons constaté que les enfants en connaissaient déja beaucoup!!! Au
début, ils avaient surtout besoin d'étre écoutés et surtout d'exprimer
I'impact du diagnostic de leur frére ou sceur dans leur vie. Une fois
cette période d'échange terminée, ils étaient trés réceptifs a recevoir
de l'information sur la problématique. En fait, I'objectif de cet atelier
était surtout de mieux comprendre afin de moins vivre de frustrations
face a certains comportements. Les questions qui revenaient le plus
souvent étaient les suivantes : Pourquoi mon frére me fait-il mal?
Pourquoi aime-t-il briser mes jouets? Pourquoi obtient-il tout ce qu'il
veut en faisant des crises? Plusieurs participants, surtout nos filles,
avaient tendance a utiliser ces connaissances afin de devenir l'inter-
venant de leur frére ou sceur ayant un TSA (ce qui n'est vraiment pas
souhaitable).

Une perception différente

Un questionnaire complété par les parents et les enfants, ainsi que
des rencontres avec les parents nous ont permis de constater que la
perception des parents est trés différente de celle des enfants. Par
exemple : lors du camp, un des enfants a raconté au groupe que ses
parents nachetaient jamais de jouet a son frére ayant un TSA, parce
que dés qu'il s'amusait avec un jouet, son frére avec un TSA venait lui
prendre, s'en désintéressait rapidement et le brisait. « Lorsque mon
frére brise mes jouets, mes parents ne lui disent rien, car il ferait une
crise. » Il a terminé son récit en disant : « Mes parents m‘achetent
des jouets a moi pour que mon frére puisse les briser... » Lorsque
les parents exposerent la méme situation, sans savoir que leur enfant
I'avait racontée dans le cadre du projet, voici comment ils |a racon-
terent : « Clest trés difficile d'acheter des jouets a notre fils avec un
TSA, car il ne s'intéresse pas a beaucoup de choses. Lorsqu‘on lui
donne un jouet, nous avons l'impression qu'il ne sait pas quoi en
faire. Par contre, nous avons remarqué que lorsque son grand frére
s'amuse avec ses jouets, notre fils avec un TSA porte attention a ce
qu'il fait. Nous encourageons donc nos enfants a jouer ensemble.
Notre grand garcon est tellement patient avec son frére, nous sommes
trés fiers de lui... ».

Les enfants ont dit avoir I'impression de ne pas é&tre vraiment
écoutés par leurs parents, de subir plusieurs injustices,
de se sentir moins importants que leur frére et sceur
ayant un TSA et de se faire punir plus souvent qu'eux.

Pour leur part, les parents nous mentionnaient souhaiter écouter
leur enfant, mais ils avaient souvent I'impression qu'il ne voulait pas
leur parler de ce sujet. Par leurs réponses a nos questions, nous
avons observé que les parents freinaient parfois la communication,
en étant plus souvent en mode solution ou explication lors des
conversations avec leur enfant non TSA plutét qu'en mode écoute
active.

Des trucs adaptes d leur réalité

Au fil de notre expérience, nous avons réalisé que la majorité de nos
outils n‘étaient pas adaptés aux besoins des freres et sceurs. Nous
avions souvent tendance a leur proposer nos trucs d'adultes tels que :
« éloigne-toi de la situation, parle au Je, parle a un adulte, etc. » Gé-
néralement ¢ca ne fonctionne pas trés bien. Alors, au cours de la
deuxieme année, nous avons enseigné des trucs que des freres et
des sceurs, devenus adultes, nous ont partagés. Ils sont tres simples
mais ils ont eu un impact important sur notre groupe. Ce sont des
trucs tels que : avoir un coin sécurisé pour tes objets importants,
sortir de la maison et te changer les idées, écrire tes frustrations et
déchirer la feuille, etc.

Nous avons également parlé du réle du CRDITED et des CSSS, indi-
quant que ces intervenants peuvent aussi les écouter et discuter avec
eux afin de trouver des solutions pour améliorer la situation. Ainsi,
nous les avons encouragés a leur parler d'évenements qu'ils vivaient
difficilement avec leur frére ou sceur avec un TSA. Cette référence
leur offrait une issue, leur permettant d'avoir du pouvoir pour changer
la situation sans devenir personnellement les intervenants.

La famille élargie peut aussi jouer un réle important pour la fratrie.
Elle peut s'y réfugier pour prendre un répit de la maison.

Le fait de sortir de la maison et de faire une activité spéciale juste
pour eux favorise I'estime d'eux-mémes. Il est évident que les
personnes de la famille élargie doivent étre sensibilisées au vécu
de ces freres et sceurs ayant un TSA, savoir comment ils peuvent les
aider et comment les écouter. Les enfants auront alors un endroit ot se
confier. lls pourront exprimer leurs émotions négatives, étre entendus
et accueillis sans étre jugés. Ces émotions sont difficiles a vivre. lls
s'en sentent coupables et c’est encore plus intense lorsquon leur dit
qu'ils doivent comprendre, car cela sous-entend qu'ils ont tort de
les ressentir!

fi propos de lauteure

Sophie Plaisance
Coordonnatrice aux services a I'Association régionale autisme et TED Montérégie



Photo : Alexandra, Maude et Lysange

Par Jacinthe Vallée Ouimet, B.Sc. et Nathalie Poirier, Ph.D.

Connaitre et reconnaitre les TSA au Québec :

le point de vue de la fratrie

Afin de mieux comprendre le parcours des familles ayant un enfant présentant un trouble du
spectre de I'autisme (TSA), il importe de s'interroger sur les perceptions que celles-ci ont de
leur enfant et de son diagnostic. Puisque la fratrie est appelée a jouer un réle déterminant dans
la vie de la personne présentant un TSA, il est essentiel de bien cerner son expérience pour
adapter les services recus a sa réalité.

Description du contexte de la recherche

Développer une relation fraternelle avec son frére ou sa sceur ayant
un TSA semble plus difficile en raison méme du diagnostic impliquant
des lacunes sur le plan social et relationnel. En grand nombre, la
fratrie voit toutefois cette relation de maniére positive. Dailleurs, celle-ci
ne présente pas plus de problémes d'ajustement que la fratrie d'enfant
typique’. Il reste que différents facteurs influencent négativement
la relation fraternelle tels que la personnalité de chacun des fréres
et sceurs et le niveau de stress vécu par la mere?. C'est dans |'opti-
que de comprendre la perception de cette fratrie que ce volet de
recherche a pris forme. Ainsi, cette étude constitue une partie des
résultats d'une recherche plus vaste visant a faire le portrait des TSA
au Québec.

Description du volet de la recherche

Les résultats présentés sont tirés de l'analyse de questionnaires
complétés par la fratrie. Les répondants proviennent de différentes
régions a travers le Québec.

Instrument développé dans le cadre de cette étude

Un questionnaire a été élaboré pour éclairer les interrogations de
cette recherche. Le tableau suivant présente un récapitulatif des
thémes abordés avec des exemples de questions y étant associées.
Ce questionnaire a été rempli par 20 personnes faisant partie de la
fratrie de personnes ayant un TSA.

Recrutement

Les participants proviennent de la province de Québec, et ont été
recrutés par l'intermédiaire de la Fédération québécoise de I'autisme
(FQA).

Principaux résultats

Ici, les réponses des participants sont regroupées en fonction des the-
mes du questionnaire. Les répondants sont principalement des filles
(n=14) remplissant le questionnaire en se référant a leur frere (n=14) et
plus rarement a leur sceur (n=6) ayant un TSA. Ils ont entre 6 et 57 ans
alors que la personne présentant un TSA est agée de 6 a 51 ans.

Thémes Exemples

Le diagnostic Quel est le diagnostic de ton frére/sceur?

La santé Est-ce que ton frére/sceur a une maladie?

La famille Quelles émotions as-tu envers ton frére/sceur?

Les répits Est-ce que ton frere/sceur profite de services de répit a

I'extérieur de la maison?

Les interventions Est-ce que ton frére/sceur recoit des interventions

(aide d'une personne qui lui enseigne)?

L'école Ton frére/sceur fréquente quel type de classe?

Est-il/elle bon & I'école?

Les droits, la justice  Est-ce que ton frére/sceur a déja été retiré de la garderie?

La reconnaissance  Est-ce que ton frére/sceur est conscient qu'il a ce trouble?

' Rao, A.P, & Beidel, C.D. (2009). The Impact of Children With High-Functioning Autism on Parental Stress, Sibling Adjustment, and Family Functioning.

Behavior Modification, 33(4), 437-451.

2 Quintero, N., & Mclintyre, L.L. (2010). Sibling Adjustment and Maternal Well-Being: An Examination of Families With and Without a Child With an

Autism Spectrum Disorder. Focus on Autism and Other Developmental

Rivers, W.J., & Stoneman, Z. (2008). Child Temperaments, Differential Parenting, and the Sibling Relationships of Children with Autism Spectrum
Disorder. Journal of Autism Developmental Disorder. 38(9), 1740-1750. Disabilities 25(1), 37-46.



Le diagnostic

Chacun des participants connait le diagnostic de son frére ou de
sa sceur; il s'agit du trouble envahissant du développement (n=7),
du trouble envahissant du développement non spécifié (n=5), d'autisme
(n=4), du syndrome d'Asperger (n=2) ou du trouble du spectre de
l'autisme (n=2). Seules deux personnes sont non verbales. Une minorité
parle peu et 12 personnes utilisent des mots pour communiquer.
Pres de la moitié emploie un outil de communication tel que les pic-
togrammes a l'aide d'un livre ou d'un ordinateur. Le tableau suivant
présente la répartition des personnes ayant un TSA selon la sévérité
de leur trouble et leur age.

Adulte
Homme 51 ans

Adolescent

Primaire

Sévérité Préscolaire
Garcon 6 ans
Garcon 6 ans
Garcon 6 ans
Garcon 7 ans
Fille 11 ans

Garcon 4 ans
Fille 4 ans
Fille 5 ans

Léger Garcon 17 ans

Fille 13 ans Homme 20 ans

Garcon 14 ans

Moyen Garcon 8 ans
Garcon 11 ans

Garcon 12 ans

Sévere Garcon 6 ans
Fille 6 ans
Garcon 8 ans

Garcon 7 ans

Les répondants identifient des forces trés variées chez leur fratrie. |l
s'agit notamment de la mémoire, du francais, des mathématiques,
de l'anglais, de l'informatique, de casse-téte, du sport, d'aider les
autres; certains jeux spécifiques sont aussi nommés.

Certaines difficultés identifiées sont trés liées aux caractéristiques
du TSA telles que les habiletés sociales, I'habileté a s'exprimer, le
jeu, l'imaginaire, les regles et les normes sociales, les intéréts
restreints et les comportements. D'autres sont plus générales comme
le francais, la musique, |'activité physique, les devoirs, la capacité de
s'habiller, 'organisation ou déterminer le bon moment pour cueillir
des fruits.

Les forces nommées par la fratrie sont tres variées
alors que les difficultés recoupent principalement
les critéres diagnostiques du TSA.

Une question visait a préciser ce qui est le plus difficile pour la fratrie.
Les comportements agressifs, les cris, ou la colére sont nommés par
trois répondants. Le fait de ne pas pouvoir faire des activités avec
son frére ou sa sceur ayant un TSA est précisé par trois répondants.
Le comprendre, lui faire apprendre des choses et le ton de sa voix sont
nommeés deux fois. Les autres réponses mentionnées sont : le fait qu'
soit isolé, qu'il n'a pas de soutien, qu'il ne travaille pas, la cohabitation
permanente avec la fratrie, I'acceptation difficile des autres, le
fait d'ignorer s'il comprend le répondant. Une personne rapporte
aussi se faire achaler a I'école parce qu'elle a une fratrie différente.
D'autres mentionnent des comportements plus précis comme le fait
de regarder toujours les mémes films a la télévision, chanter, ou le
voir s'inquiéter de finir ce qu'il a commencé.

Les répondants devaient aussi indiquer ce qui est le plus difficile pour
la personne ayant un TSA. Parmi ceux-ci, trois personnes répondent
ne pas le savoir. Plusieurs nomment la communication, la compréhension
des consignes, l'isolement et le fait de ne pas pouvoir faire ou étre
comme les autres. Un répondant mentionne que c'est difficile pour
lui lorsqu'il se fache puisqu'il est fatigué apres. Une personne a inscrit
arréter de chanter. A la question qui t'a expliqué le diagnostic, la
moitié des répondants indique que c'était leur mere, une personne
dit que c'était son pére et trois mentionnent les deux parents. Quatre
répondants rapportent que c'était une intervenante.

la sante

Seulement trois répondants ont indiqué que leur frére a une maladie
physique ou psychologique. Par contre, huit personnes mentionnent
que leur fratrie ayant un TSA prend une médication ce qui suggere
une sous-estimation de la présence d'une maladie. Les médicaments
nommés sont des antipsychotiques (Risperdal, Abilify et Seroquel),
des psychostimulants (Vyvanse, Ritalin et Biphentin), des anticonvul-
sivants (Depakene), des antihistaminiques (Réactine), des produits
naturels (Mélatonine) et deux médicaments sont nommés sans étre
identifiés.

L'Institut national d'excellence en santé et en services sociaux
(INESSS) indique que les deux médicaments les plus utilisés
par les personnes ayant un TSA sont le Rispéridale
et le Ritalin ce qui corrobore en partie ces résultats.’

Neuf répondants indiquent que leur frére/sceur prend des vitamines.
Parmi celles-ci sont nommés : vitamine C, vitamine D, calcium, com-
plexe B, Oméga 3, Oméga 6, des probiotiques, des suppléments,
des multivitamines.

Sept répondants identifient les allergies suivantes : banane, ceuf,
poisson, pollen, herbe a poux, intolérance au lactose, arachide, chat,
chien, pénicilline et lait de vache.

La majorité des répondants mentionne que leur frére/sceur a des
habitudes spéciales a I'heure des repas. Il s'agit de jouer a table, de
manger beaucoup, de manger la méme chose, de trop remplir sa
bouche, d'étre toujours assis a la méme place, de manger debout,
de manger par bouchée en se levant entre chaque bouchée, de sortir
de table dés qu'il termine de manger ou de ne pas manger selon un
horaire régulier.

Une minorité de répondants dit que leur fratrie ayant un TSA
a des allergies alimentaires, malgré cela, la majorité
a des habitudes particuliéres a I'heure des repas.

Treize répondants rapportent que leur frére/sceur a un pica*. Parmi
les choses mises dans la bouche, ils ont nommé des plantes, souliers
de Barbie, papier, roches, pissenlits, terre, mouchoir, billes, fruits pas
mrs et plastique.

3 INESS (2013). Portrait de l'usage des médicaments chez les enfants et les
adolescents ayant recus un diagnostic de TSA couvert par le régime public
d'assurance médicament. Repéré a http://www.inesss.qc.ca/fileadmin/doc/
INESSS/Rapports/PsychiatriePsychologie/INESSS_Portraitdusage_medica-
ments_TroubleSpectreAutisme.pdf

* Pica : trouble du comportement alimentaire. Absorption d'objets non-comestibles



La majorité des répondants indiquent que leur frére/sceur n'a pas
de diéte spéciale.

Seulement 5 participants identifient que leur fratrie est plus mince
que les autres enfants alors que 3 personnes disent qu'il est plus
gros. Il reste donc 12 personnes qui se situent dans la moyenne.

La majorité des répondants indiquent des difficultés de sommeil
pour son frere ou sa sceur. Ces derniers sont, pour la plupart, propres
le jour et la nuit.

La famille

Une des questions visait a identifier le type d'activités que les parents
font avec la personne ayant un TSA. Ces activités s'averent tres variées
regroupant différents domaines tels que donner des soins, faire des
activités éducatives, des loisirs, des sorties ou des activités de la vie
quotidienne. Seulement deux répondants indiquent que leur fratrie
ne fait pas vraiment d'activités avec leurs parents.

Les activités fraternelles sont tout aussi variées que celles faites
avec les parents.

Il semble que les personnes qui s'occupent le plus de la personne
ayant un TSA soient la mére, le pére, la fratrie et plus rarement un
organisme externe.

Les émotions les plus ressenties envers cette personne par la fratrie
sont, en ordre d'importance : la joie, la fierté et I'inquiétude.

Une grande partie des répondants mentionne apprendre des choses
a leur frére ou sceur. Il s'agit surtout d'enseignement académique,
fonctionnel et de loisirs. Le méme type de connaissances est enseigné
par la personne présentant un TSA, par contre, le volet émotif est
beaucoup plus nommé comme apprendre a étre patient, a étre
persévérant, a aimer inconditionnellement et a voir que la famille
c'est important.

La plupart des familles regoivent de la visite & la maison. A ce moment,
la personne ayant un TSA est le plus souvent décrite comme excitée
et joyeuse. La majorité des familles sont aussi invitées par d'autres,
mais moins souvent qu'ils invitent. Les mémes émotions d'excitation
et de joie sont nommées pour la personne présentant un TSA.

Quinze familles font des activités familiales telles que faire épicerie ou
magasiner. Encore une fois, la joie et I'excitation sont principalement
nommées, mais |'on ajoute aussi la frustration.

Les activités faites avec les parents ou avec la fratrie
sont trés variées. La joie et I'excitation sont les émotions
les plus nommées lors de ces activités.

Trois quarts des familles prennent des vacances et durant celles-ci
des activités diverses sont nommées comme aller au restaurant,
faire du camping, voyager, pécher, aller au parc, etc.

Les répits

Il 'est surprenant de constater qu'un quart des familles profitent de
services de répit a l'extérieur de la maison. Les activités qui sont
faites a ce moment sont des sorties et des choses que la personne
ayant un TSA ne peut pas faire.

Seulement deux répondants mentionnent avoir participé a un groupe
de fratrie de personne ayant un TSA ce qui souligne que le besoin
de soutien de la fratrie est faible ou qu'il est sous-estimé.

Les interventions

La plupart des personnes ayant un TSA regoivent des interventions
et un bon nombre semble aimer ces interventions.

Ce sont les habiletés sociales, la communication et I'autonomie qui
sont principalement travaillées.

['ecole
Une bonne proportion de la fratrie des répondants va a I'école primaire

et la moitié de ceux-ci fréquente une classe spéciale. 33 % de ceux
qui sont en classe ordinaire recoivent I'aide d'une accompagnatrice.

Sur le plan de leurs forces académiques, les mathématiques sont
souvent nommées par rapport aux autres matieres (n=6), mais une
variabilité est observée.

La majorité des personnes a des amis a I'école. Par contre, il semble
que ceux-ci soient fréquentés spécifiquement a I'école. Ainsi, les
personnes invitent rarement des amis et sont elles-mémes rarement
invitées.

Leurs loisirs sont trés variés : natation, karaté, équitation, traineau,
balancoire, marche, glissades, danse, ski, patin, vélo, ordinateur, jeux
vidéo, piscine, gymnastique, musique, parc et autres activités tres
spécifiques.

Les droits et la justice

Cette section visait a savoir si des problemes Iégaux sont souvent
présents compte tenu des difficultés potentielles de la personne
ayant un TSA a intégrer les normes sociales.

Une petite minorité de ces personnes a déja été retirée soit de la
garderie, de I'école ou d'un milieu de stage. Seules deux personnes
ont rencontré des policiers pour les raisons suivantes : s'étre sauvée
de I'école ou étre difficile a I'école.

La reconnaissance

Pres de la moitié des répondants indiquent croire que leur frére ou
leur sceur est conscient de son TSA. Seulement sept personnes croient
qu'il ou elle en souffre. Les raisons estimées de cette souffrance sont
le fait que la personne présentant un TSA est trop consciente, a de
la difficulté a gérer ses émotions, ne pourra pas réaliser ses réves,
s'inquiéte de sa différence, ne peut pas parler ou qu'elle aimerait
faire des sports ou étre normale.

La fratrie qui estime qu'elle n'en souffre pas justifie sa réponse en
disant qu'elle est trop jeune, ne s'en soucie pas, ne parle pas ou est
toujours heureuse.

Pour la plupart, les comportements spéciaux de leur frére ou de leur
sceur ayant un TSA les dérangent. Parmi ces comportements figurent
I'agressivité, le fait de ne pas se laver, de faire des enfantillages, de tirer
la langue, d'étre béte, de faire des bruits, de montrer les dents, de



faire du flapping, de regarder toujours les mémes films et de se
toucher le zizi.

55 % des répondants mentionnent avoir préféré que leur frere ou
sceur n'ait pas ce trouble. Les raisons évoquées recoupent souvent
le désir que ce soit plus facile pour leur fratrie et pour partager des
moments ensemble.

Ceux qui ont mentionné qu'ils n‘auraient pas préféré qu'elle n‘ait pas
le TSA, évoquent principalement I'aimer ainsi.

Une question s'intéressait a connaitre ce qu'il y a de meilleur dans
le TSA de leur fratrie. Les réponses nommées renvoient a son intel-
ligence, sa culture, ses capacités de réussir malgré les difficultés, le
partage, sa joie, le fait qu'elle ne s'inquiete pas avec la vie, qu'elle lui
apprend a étre plus autonome, etc.

La fratrie de personne ayant un TSA estime
que ce qu'il y a de meilleur dans ce trouble est I'intelligence
de son frére ou de sa sceur, sa persévérance,
son esprit de partage, sa joie, le fait qu'il ou elle ne s'inquiéte pas
et lui apprend a étre plus autonome.
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Par Caroline Sirois , Ph.D., Danielle Boucher, Ph.D. Mélanie Turgeon, M.Sc. et Hubert Gascon, Ph.D.

La consommation de médicaments psychotropes
chez de jeunes Québécois ayant un diagnostic de TSA

Une realité a analyser

Le trouble du spectre de |'autisme (TSA) s'accompagne souvent de
symptoémes et de comorbidités (troubles anxieux, troubles déficitai-
res de l'attention, troubles obsessifs compulsifs...) qui compliquent
I'¢ducation et |'accompagnement de I'enfant ou de l'adolescent
ayant un TSA. Bien que |'approche comportementale soit a privi-
légier, les écrits scientifiques suggérent que le recours aux médi-
caments est fréquent, et ce, méme si aucun médicament ne traite
spécifiquement les symptomes clés du TSA. De fait, peu d'éviden-
ces dans la recherche supportent I'apport de la médication dans la
réduction des comportements perturbateurs associés au TSA (Insti-
tut national d'excellence en santé et en services sociaux, 2013). De
ces constats émergent deux questions :

1. Dans quelle mesure les jeunes présentant un TSA au Québec
sont-ils exposés aux médicaments?

2. Quelle est l'efficacité pergue par les parents de I'usage de psy-
chotropes chez leur enfant?

Nous présenterons succinctement les résultats de deux études
qui ont permis de dresser le portrait de I'usage des médicaments
psychotropes aupres de jeunes Québécois présentant un TSA. Ces
résultats nous ont incités a approfondir un aspect trés peu docu-
menté soit celui du point de vue des parents quant a la contribution
de l'usage de psychotropes a I'amélioration du comportement de
leur enfant.

Présentation de ['enquéte TEDDIF

Dans le cadre d'une enquéte’ menée auprés de parents d'enfants
présentant un trouble envahissant du développement ou une déficience
intellectuelle, le questionnaire ayant guidé les entrevues téléphoniques
s'intéressait a la médication et aux troubles associés. L'objectif
général de cette enquéte était d'établir le lien entre le portrait d'une
population constituée de ces jeunes, celui de leur famille et l'utilisation
des services. L'étude visait les jeunes de la naissance a 24 ans et
ayant toujours demeuré dans leur famille. Pour les jeunes d'age
scolaire, le recrutement des parents a été réalisé par l'intermédiaire

de 31 commissions scolaires francophones et anglophones de toutes
les régions du Québec. Pour les jeunes d'dge préscolaire et ceux
ayant de 18 a 24 ans, les répondants ont été recrutés gréce a
la collaboration de six centres de réadaptation en déficience intel-
lectuelle et en troubles envahissants du développement. Ayant été
invités a participer par courrier postal, les parents qui ont consenti
a participer recevaient le questionnaire par la poste, au moins une
semaine avant la tenue de I'entrevue, ce qui leur permettait de bien
s'y préparer. lls sont 443 parents d'enfants ayant un TSA & avoir
consenti, et ce, pour un total de 489 jeunes; 44 familles (9,4 %) ayant
plus d'un enfant présentant un tel trouble. Les entrevues ont eu lieu
de mai 2010 a avril 2011.

Présentation de |'etude réalisée par I'llESSS

Llnstitut national d'excellence en santé et en services sociaux
(INESSS) a produit un portrait de I'usage de certains médicaments
chez les enfants et les adolescents couverts par le régime public d'as-
surance médicaments (RPAM) du Québec et ayant recu un diagnostic
de TSAZ?. L'étude a été réalisée a partir des banques de données ad-
ministrées par la Régie de I'assurance maladie du Québec (RAMQ).
La population a I'étude était composée de jeunes agés de 2 a 17 ans
ayant recu leur diagnostic, selon ces banques de données, au cours
de la période allant de leur naissance jusqu'au 31 décembre 2009.
L'usage des médicaments psychotropes par ces enfants et adoles-
cents a été évalué pendant I'année 2010 a l'aide de la banque de
données sur les services pharmaceutiques facturés par les pharmaciens
a la RAMQ dans le cadre du RPAM.

Resultats

Parmi les 489 individus présentant un TSA inclus dans I'enquéte TEDDIF,
228 (47 %) utilisaient un médicament psychotrope (Tableau 1).
Un résultat similaire a été obtenu dans I'étude de I'INESSS, puisque
parmi les 2 986 individus, 1 206 (40,4 %) ont utilisé un psychotrope
en 2010 (Tableau 7). Dans les deux études, les jeunes enfants dgés
de 2 a 5 ans étaient beaucoup moins susceptibles d'étre exposés

! Le rapport de I'enquéte TEDDIF (Troubles Envahissants du développement, Déficience Intellectuelle et Familles) sera accessible en ligne sur certains sites Internet,
dont celui de la Fédération québécoise de |'autisme (FQA). Etude menée par Hubert Gascon (UQAR), Donna Anderson (Santé Canada), Johanne Boisjoly (UQAR),
Colette Jourdan-lonescu (UQTR) et Sylvie Tétreault (U. Laval). Pour toute information : hubert_gascon@ugar.ca

2 Le rapport de I'INESSS est disponible a cette adresse : http://www.inesss.qc.ca/fileadmin/doc/INESSS/Rapports/PsychiatriePsychologie/INESSS_Portraitdusage_
medicaments_TroubleSpectreAutisme.pdf



aux médicaments (19 % et 14,3 %, respectivement), alors qu‘environ
un enfant sur deux utilisait de tels médicaments vers I'dge de 10 ans.

Fait a noter, seulement 55 % de tous les utilisateurs de médicaments
psychotropes avaient au moins un diagnostic psychiatrique tel que
rapporté par le parent répondant dans I'enquéte TEDDIF. Cette
disparité entre la proportion d'utilisateurs de médicaments et le
nombre d'individus ayant un ou plus d'un diagnostic psychiatrique
associé devra étre davantage étudiée.

Tableau 1

Proportion d’individus consommant au moins un médicament psychotrope
selon les groupes d’dge - comparaison des résultats entre les deux études

Proportion d'individus utilisant
au moins un médicament psychotrope

Groupes d'age Enquéte TEDDIF Etude de I'INESSS
2a5 11/58 (19 %) 57/400 (14,3 %)
649 56/128 (44 %) 317/883 (35,9 %)
10a12 61/121 (50 %) 323/721 (44,8 %)
13415 52/86 (61 %) 341/652 (52,3 %)
16a17 20/39 (51 %) 168/330 (50,9 %)
18425 28/57 (49 %) Non évalué

Les médicaments utilisés dans le trouble déficitaire de I'attention
avec ou sans hyperactivité constituent la classe de psychotropes la
plus fréquemment utilisée (Tableau 2). Environ le tiers des jeunes
présentant un TSA consomme ce type de médicaments. Plusieurs
individus consomment également des antipsychotiques, alors que
les antidépresseurs et les médicaments contre l'insomnie et I'anxiété
sont moins fréquemment utilisés.

Tableau 2

Proportion d’individus utilisant les classes de médicaments psychotropes
les plus fréquentes

Enquéte TEDDIF Etude de I'INESSS

Médicaments utilisés dans | 174/489 (36 %) 797/2986 (26,7 %)
le TDAH

Antipsychotiques

65/489 (13 %) Antipsychotiques atypiques ou
halopéridol :

538/2986 (18,0 %)
Antipsychotiques typiques
(sauf halopéridol) :
73/2986 (2,4 %)
Antidépresseurs de la classe
des inhibiteurs sélectifs du
recaptage de la sérotonine :
139/2986 (4,7 %)

Autres antidépresseurs :
140/2986 (4,7 %)
Benzodiazépines :
125/2986 (4,2 %)

Antidépresseurs

26/489 (5 %)

32/489 (7 %)*
Benzodiazépines seulement
9/489 (2 %)

Anxiolytiques
et hypnotiques

*Comprend la mélatonine, un produit favorisant le sommeil disponible sans prescription

Ces deux études ont permis de décrire le profil d'utilisation des mé-
dicaments psychotropes chez les jeunes présentant un TSA. Chacune
des méthodologies comportait des avantages et des limites. Par
exemple, 'enquéte permettait de connaitre l'usage réel de médica-
ments prescrits, mais également I'usage de médicaments offerts en
vente libre, notamment la mélatonine. Par contre, I'étude est suscep-
tible d'étre biaisée par le fait que le parent répondant peut omettre de
rapporter tous les médicaments utilisés, et ce, méme en ayant recu le
questionnaire au préalable. En contrepartie, les données des banques
administratives de la RAMQ ne sont pas sensibles aux biais de rappel
des parents et permettent de rendre compte de tous les produits
qui ont été remis par le pharmacien. Toutefois, 'information indique
seulement que le médicament a été facturé : il est impossible de
déterminer si la personne fait réellement usage de son médicament,
ni de connaitre la maniére dont elle en fait usage. Aussi, les produits de
vente libre ne sont pas répertoriés dans les banques administratives.
Enfin, les banques de données utilisées ne donnent pas de rensei-
gnements sur I'ensemble des enfants et des adolescents du Québec,
mais seulement sur ceux dont les parents sont couverts par le régime
public d'assurance médicaments (environ 40 % de la population
de la province). La population qui bénéficie d'un régime public est
quelque peu différente de celle qui bénéficie d'un régime privé
d'assurances médicaments. En somme, les deux études, avec leurs
devis différents, étaient complémentaires; les limites de chacune
des deux méthodologies étaient partiellement comblées par I'autre.
Comme les résultats des deux études convergent vers les mémes
constats, le portrait de l'usage des médicaments semble assez juste.

Cette description connait toutefois des limites : il nest pas possible
de statuer sur le caractére approprié des prescriptions, ni sur les
motivations a utiliser des médicaments.

Perspective de recherche

Considérant le constat de l'usage répandu de psychotropes dans
ces études, ce phénomene laisse entrevoir un questionnement
quant aux effets attendus et observés par les parents a 'égard de
cet usage. Les résultats de 'enquéte TEDDIF indiquent que la majo-
rité des enfants sous médication psychotrope présente encore des
comportements problématiques. Un projet de recherche dirigé par
la chercheure Danielle Boucher est actuellement amorcé dans le but
de documenter l'efficacité pergue par les parents de l'usage de psy-
chotropes sur le comportement de leur enfant. Le projet vise aussi a
mieux comprendre comment les parents ont introduit cette médica-
tion dans les soins a leur enfant.

Cette recherche exploratoire est effectuée auprés d'une trentaine
de parents d'un enfant ayant un TSA sans déficience intellectuelle et
agé entre 11 et 14 ans. Cette cible du groupe d'dge est justifiée par
le fait qu'il a été observé dans plusieurs écrits scientifiques que des
comportements problématiques sont exacerbés dans le contexte de
la transition de I'école primaire a |'école secondaire. Aussi, selon les
résultats présentés au Tableau 1, il s'agit d'un groupe d'age ou la
proportion de jeunes qui utilisent au moins un médicament psycho-
trope est tres élevée. Les données seront recueillies lors d'entrevues
semi-structurées d'une durée d'environ une heure, en face a face ou
par téléphone.



Les résultats de cette recherche permettront d'identifier les perceptions
des parents quant a l'usage des psychotropes et de leur motivation a y
recourir. De plus, les données seront réinvesties dans |'¢laboration
d'un questionnaire psychosocial qui sera distribué a un plus large
échantillon. Les résultats pourront permettre aux professionnels de
mieux comprendre les attentes des parents quant a l'usage de ces
médicaments.
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Par Céline Chatenoud, Annie Paquet et Jean-Claude Kalubi
Avec le soutien de Roxanne Guilbert

(ompétence parentale envers un enfant présentant un TSf
Enjeux individuels et sociétaux

Le vécu des familles : vers une conception centrée sur [adaptation

Le milieu familial joue sans contredit un réle crucial dans le soutien
au développement de I'enfant présentant un trouble du spectre de
I'autisme (TSA) ; il est a la base de son intégration et de sa vie sociale'.
Les parents constituent des acteurs centraux dans la vie de ces en-
fants, étant les principaux aidants et offrant leur soutien en continuité
dans le temps?. Aussi, dés le plus jeune &dge de I'enfant (12-18 mois),
le soutien parental apporté pour répondre aux besoins quotidiens
de I'enfant avec un TSA apparait important et perdure bien souvent
au-dela de celui que peuvent donner d'autres parents ayant un enfant
a développement typique ou ayant un autre handicap®. Ainsi, force
est de constater que peu de troubles de |'enfance semblent étre
aussi exigeants pour un pére ou une mére que les TSA. Dés lors,
plusieurs études ont permis de constater que ces parents* vivent un
niveau de stress, d'anxiété ou encore de dépression significativement
plus élevé et un bien-étre incontestablement moins bon que les
parents d'enfants a développement dit ordinaire®.

Toutefois, tel que décrit par différentes recherches récentes, le
TSA n'est pas uniquement synonyme de négativité. Il peut aussi
étre une source d'espoir, de projets, de développement personnel
et de contentement. Des conséquences positives sont associées au
fait de vivre avec une personne atteinte d'un TSA. En effet, malgré
I'épreuve familiale a laquelle ils sont confrontés, nombreux sont les
parents et les membres de la famille qui affirment ressortir enrichis
de l'expérience et qui décrivent avoir développé des stratégies
d'adaptation hors norme pour faire face aux difficultés associées
au TSAS. Par exemple, des parents acquiérent de nouvelles forces
psychologiques alors qu'ils font face aux exigences émotionnelles
liées a la situation de leur enfant’. Certains d'entre eux témoignent
également des bénéfices éprouvés quotidiennement, qui se traduisent
par des joies immenses a l'issue de chaque gain développemental
de la part de leur enfant, particulierement dans le domaine social®.
Ces expériences positives sont autant d’encouragements a pour-
suivre les efforts malgré les nombreux obstacles au maintien de
I'équilibre familial. Elles sont des occasions d'enrichissement face
aux défis liés aux difficultés de I'enfant, de prime abord difficile-
ment surmontables’. Elles redonnent espoir et aident a prendre du
recul et a entrevoir la situation de fagon plus positive. Il faut donc

souligner I'extréme combativité des membres de la famille et 'aptitude
des parents a développer des capacités d'adaptation porteuses pour
I'enfant’®. Dans ces cas, ils ne sont pas décrits comme subissant les
conséquences du TSA de leur enfant, mais au contraire comme des
personnes déployant des ressources pour faire face aux défis et aux
obstacles™.

Soutien d ladaptation parentale et a l'amélioration de la qualité de
vie des familles

Cet article, de méme que les autres activités de notre équipe™,
se situe en filigrane de ces constats négatifs et positifs relatifs au
quotidien des familles qui vivent avec une personne ayant un TSA.
Il s'appuie sur une revue critique des articles scientifiques des dix
derniéres années touchant ces familles. Cette revue de littérature
a été réalisée par des chercheurs provenant de cing établissements
universitaires québécois et européens, rassemblant des expertises
dans différents domaines (éducation, psychoéducation, psychologie)
aupres de groupes d'age et au regard de problématiques diverses.

Forts de notre travail d"équipe, nous proposons dans cet article une
réflexion sur un facteur d'influence considéré comme indéniablement
important dans la recherche sur I'adaptation et la qualité de vie de
ces familles, soit la perception par les péres et les meéres de leur
réle en tant que parent®. Cette proposition s'articule en deux volets.
Dans un premier temps, le regard que les parents posent sur eux-
mémes concernant leur capacité a influencer le développement et le
fonctionnement de leur enfant sera discuté en termes de sentiment
de compétence. Dans un deuxieme temps, le regard que la société
porte a I'égard de ces enfants et de leurs parents, ainsi que leur
influence mutuelle seront abordés. Ces deux apports permettront
de réfléchir aux leviers du changement pour faciliter 'adaptation et
améliorer la qualité de vie des familles.

Le sentiment de compétence comme facteur d'influence interne a

['adaptation parentale
Un des constats majeurs qui se dégage des recherches est qu'il est

important pour les parents d'acquérir et d'actualiser leurs compétences
parentales vis-a-vis de leur enfant ayant un TSA et de percevoir un



sentiment d'auto-efficacité parentale dés I'annonce du diagnostic™,
et au fil du temps™. En fait, plusieurs recherches établissent un lien
étroit entre la perception que le parent a en ses propres capacités,
son niveau d'implication au sein des programmes et des interven-
tions proposées pour son enfant’, son niveau de connaissance du
TSAY, ainsi qu'avec son niveau de stress ressenti.

En effet, les parents qui se sentent plus compétents et qui arrivent a
planifier et a atteindre les objectifs fixés, tant pour I'enfant ayant un
TSA que pour le reste de la famille, ont tendance a montrer moins
d'anxiété et sont moins soucieux de fagon générale™®. Par ailleurs, leur
implication dans les interventions permet d'augmenter leur sentiment
de confiance en soi". Au contraire, les parents qui rapportent avoir
moins de compétences parentales ressentent davantage de détresse.
lls ont plus de difficulté & comprendre les problemes développe-
mentaux de leur enfant et, par conséquent, s'y adaptent de fagon
moins efficace®. Leur tendance a s'impliquer dans I'éducation de
leur enfant est moindre elle aussi, puisqu'ils ne pensent pas pouvoir
y apporter une contribution significative?'. Le sentiment de compé-
tence peut également étre affecté négativement par les troubles du
comportement manifestés par I'enfant??. Un parent pourrait, en ce
sens, se juger efficace de fagon générale, mais se révéler dépourvu
devant les difficultés spécifiques reliées au TSA.

Cela peut étre le cas des familles ol I'on trouve plusieurs enfants, et
ol le sentiment de compétence parentale et d'autoefficacité peut
varier d’'un membre de la fratrie a I'autre. En effet, certaines méres
ont rapporté se sentir moins efficaces auprés de leur enfant ayant un
TSA qu'auprés de celui au développement neurotypique?®. De plus,
une faible efficacité ressentie par la mére durant une période prolon-
gée est un facteur de risque pour le développement de symptémes
dépressifs élevés et durables®.

En somme, le sentiment de compétence et d'autoefficacité apparait
central dans la réflexion sur le soutien a apporter aux familles et il
s'agit, pour les intervenants, d'en cultiver chacune de ses manifesta-
tions comme levier du changement pour les familles®.

Le regard de la société comme facteur d'influence externe
a l'adaptation parentale

Pourtant, si l'adaptation des parents est intimement reliée a leurs
connaissances relatives au trouble tel que manifesté chez chacun
de leur enfant et a la perception de leurs propres capacités il faut
remarquer qu'ils sont également tributaires du regard que les mem-
bres du réseau social restreint ou élargi de la famille portent sur
les TSA et sur les pratiques éducatives parentales. Le manque de
compréhension envers les manifestations diverses du TSA et envers
la fagon dont les parents interviennent auprés de leur enfant peut
étre vécu comme une stigmatisation de la part des parents®. Ainsi,
la gestion de certains comportements présentés par I'enfant dans
des lieux publics est rapportée comme étant une importante source
de stress par plusieurs parents, en raison notamment du regard que
les autres peuvent poser sur leur enfant et sur eux-mémes?. Méme
s'ils se disent « préts a lutter jusqu'au bout pour leur enfant »%, cer-
tains parents peuvent a n'importe quel moment expérimenter des
situations publiques déplaisantes, difficiles et embarrassantes®. Des

parents d'enfants ayant un TSA font le constat du manque de com-
préhension au sein de la société et du manque d'un mode de vie
« normal »%. Certains préferent donc éviter les situations dans les-
quelles leur enfant pourrait étre perturbé®. D'autres assument un
réle de médiateur entre la société et I'enfant, rappelant les regles
sociales a leur enfant et expliquant a I'entourage les comportements
de ce dernier. Les parents doivent ainsi gérer l'incertitude que peuvent
ressentir les inconnus par rapport aux comportements étranges et
inhabituels de leur enfant ayant un TSA, tout en gardant une identité
positive. Dans cet effort de recadrer les difficultés de leur enfant,
les parents travaillent pour changer les normes de la société, pour
qui le « différent » pose probléme, et militent contre I'exclusion®. |
s'agit en quelque sorte de se prémunir contre |'ignorance de l'autre,
en devenant soi-méme vigilant et soucieux de répondre a tous les
besoins de I'enfant et de faire respecter son droit de vivre comme
tout un chacun dans notre société®.

Conclusion

La mére et le pére peuvent étre considérés comme le maillon fort
du réseau de soutien entourant la personne ayant un TSA. lIs sont
les principaux agents facilitant la participation sociale singuliére de
cette derniére au sein de la société. De fait, il apparait essentiel que
les parents et dans un méme élan, que les enfants ayant un TSA
soient soutenus dans leur adaptation quotidienne face aux caracté-
ristiques de ce trouble par les intervenants en santé, en éducation,
en réadaptation et en services sociaux.

Un versant de ce soutien consiste a offrir aux parents dés le plus
jeune age de l'enfant, et minimalement a I'issue du processus
diagnostique, des occasions multiples d'actualiser et développer
des compétences parentales et un sentiment d‘autoefficacité au
quotidien®. Rappelons ici I'importance a cet escient de recourir a
une perspective systémique pour aborder les besoins complexes de
ces enfants et de leurs familles et les soutenir dans leur processus
d'adaptation, tout au long du cycle de vie de la famille®. Ce modeéle
permet de dépasser une perspective déficitaire de la famille des
personnes ayant un TSA afin de considérer chacun des membres du
coté de ses forces et de ses capacités d'adaptation; ceci dans une
vision d'amélioration du bien-étre, de la résilience ou encore de la
qualité de vie.

Le second versant de ce soutien est celui de la sensibilisation de la
société aux défis inhérents a la participation sociale de la personne
ayant un TSA, encore trés peu connus ou reconnus par le public en
général et par le systéme d'éducation®. Tel que décrit plus haut, la
pression et les responsabilités liées au fait d'avoir a informer, voire
éduquer la communauté en regard des TSA et des caractéristiques
qui y sont associées aménent souvent les parents a se sentir iso-
lés et il peut alors apparaitre difficile pour certains d'entre eux de
construire une identité parentale positive, notamment en se sentant
efficaces¥. Il s'agit donc de muiltiplier les efforts de collaboration
entre les professionnels de différentes disciplines et secteurs, les
familles et les acteurs de la communauté dans |'objectif d'améliorer
la compréhension du TSA et ses répercussions dans la vie de la
personne et de sa famille.



Au final, un équilibre dans le soutien offert aux familles reste a
trouver afin que la responsabilité de participation sociale des
personnes ayant un TSA ne repose pas seulement sur des facteurs
internes a la famille, tel le développement de compétences paren-
tales, mais aussi sur des facteurs externes, comme l'acceptation de la
différence de trajectoire de vie par la société.
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