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                NATHALIE POIRIER
            

            
                        
                    
                    
                

            

            

            
                CE MANUSCRIT EST NÉ D’UN APPEL DE PROPOSItions lancé en novembre 2010 à
                    l’intention de la communauté scientifique par le Fonds de recherche du
                    Québec – Société et culture (FRQSC) et son partenaire, le Réseau national
                    d’expertise en troubles envahissants du développement (RNETED), offrant une
                    subvention dans le cadre de l’action concertée L’état de la connaissance et
                        de la reconnaissance de la personne présentant un trouble du spectre de
                        l’autisme (TSA) au Québec. Le premier objectif de cette action concertée
                    était de dégager les similitudes et les différences entre les personnes autistes
                    dans la littérature scientifique.
            

            
                À cet effet, des recensions systématiques des écrits devaient être effectuées
                    afin d’examiner de façon approfondie les publications portant sur les différents
                    thèmes en relation avec le TSA. Neuf thèmes ont été sélectionnés, qui
                    correspondent aux neuf chapitres de ce livre : a) la nomenclature,
                    l’étiologie, la prévalence et le diagnostic, b) les aspects liés à la
                    santé physique et psychologique, c) la famille, d)
                    les interventions à la petite enfance, e) les milieux de garde éducatifs,
                        f) le milieu scolaire, g) les défis de l’adolescence,
                    h) la vie adulte, i) la reconnaissance des droits, les lois, les
                    politiques et les orientations ministérielles.
            

            
                Les articles retenus pour les recensions systématiques ont été déterminés après
                    interrogation de 18 bases de données (AgeLine, APA, Archipel, Biomed, ERIC,
                    Érudit, FRANCIS, Google Scholar, Medline, PASCAL, ProQuest, PsycARTICLES,
                    PsycINFO, PsycNet, Pubmed, SAGE, Repère, Sociological Abstract).
            

            
                Les articles devaient avoir été publiés entre 2005 et 2011 pour assurer un
                    profil à jour des troubles du spectre de l’autisme. Le but de cette recension
                    des écrits scientifiques étant également de présenter la réalité des troubles
                    liés à l’autisme au Québec, les articles produits dans cette province ont été
                    privilégiés, puis on a retenu les articles canadiens. Les articles américains et
                    européens sont venus compléter l’information. Celle-ci est enrichie par d’autres
                    articles répondant aux critères d’inclusion, mais qui ne sont pas ressortis des
                    recherches menées à l’aide des mots clés et des bases de données précédemment
                    décrits. La recherche documentaire s’est achevée lorsque l’information
                    recueillie a semblé suffisamment détaillée et pertinente pour établir une
                    synthèse des connaissances actuelles sur les dix thèmes déterminés.
            

            
                Des mots clés ont été associés à chacun des chapitres. Pour le premier
                    chapitre, portant sur la nomenclature, l’étiologie, la prévalence et le
                    diagnostic du TSA, les mots clés sont les suivants : autisme (angl.
                        autism), trouble du spectre de l’autisme (angl. autism spectrum
                        disorder), trouble envahissant du développement (angl. pervasive
                        developmental disorder), diagnostic (angl. diagnosis), prévalence
                    (angl. prevalence) et évaluation (angl. assessment).
            

            
                Ce premier chapitre, très étoffé, porte également sur l’évolution du concept
                    d’autisme et sur les débats qui l’entourent. Son auteure y décrit le passage du
                    DSM-IV au DSM-5 afin de préciser de façon détaillée la nouvelle définition du
                    trouble du spectre de l’autisme. Par la suite, elle s’intéresse à
                    l’épidémiologie et aux causes probables de la hausse du taux de prévalence.
                    L’étiologie, les facteurs de risque, la surveillance et le dépistage sont
                    exposés. Un tableau des signes d’alerte ainsi qu’un tableau des conditions
                    coexistantes avec le trouble de l’autisme sont présentés.
            

            
                Le deuxième chapitre, portant sur les aspects liés à la santé physique et
                    psychologique, se base sur ces mots clés : autisme (angl. autism),
                    troubles envahissants du développement (angl. pervasive developmental
                        disorder), trouble du spectre de l’autisme (angl. autism spectrum
                        disorder), système immunitaire (angl. immune system), génétique
                    (angl. genetic), épilepsie (angl. epilepsy),
                    troubles gastro-intestinaux (angl. gastrointestinal disorders), maladie
                    cœliaque (angl. celiac disease), sommeil (angl. sleeping habits),
                    obésité (angl. obesity), santé dentaire (angl. dental health),
                    alimentation (angl. eating habits), troubles associés (angl.
                        comorbidities), trouble déficitaire de l’attention avec ou sans
                    hyperactivité (angl. ADHD et attentional deficit disorder),
                    troubles anxieux (angl. anxiety), dépression (angl. depression et
                        mood disorders), dyspraxie (angl. dypraxia), dysphasie (angl.
                        dysphasia), syndrome de Gilles de la Tourette (angl. Tourette
                        syndrome), troubles du comportement (angl. behaviour problems),
                    accès aux soins de la santé (angl. health services) et médication (angl.
                        medication).
            

            
                Ce deuxième chapitre porte sur les problèmes de santé physique liés au trouble
                    du spectre de l’autisme, par exemple l’épilepsie qui est étudiée depuis
                    longtemps déjà pour vérifier sa relation causale ou sa coexistence avec le
                    trouble. Les problèmes gastro-intestinaux et la maladie cœliaque y sont abordés.
                    L’hygiène de vie, incluant l’alimentation, l’obésité et le sommeil, sont ensuite
                    décrits sous l’angle de la présence ou non de ces difficultés chez la personne
                    ayant un TSA. La comorbidité, qui se définit comme étant la présence de
                    plusieurs troubles de santé mentale chez la même personne, est décrite.
                    Plusieurs auteurs rapportent que les troubles anxieux, le trouble déficitaire de
                    l’attention avec ou sans hyperactivité ainsi que les troubles de l’humeur sont
                    de ceux qui peuvent être associés au TSA. La déficience intellectuelle, les
                    troubles du comportement, la dysphasie, la dyspraxie et le syndrome de Gilles de
                    la Tourette peuvent également l’accompagner. L’accès aux soins et à la
                    médication conclut ce deuxième chapitre.
            

            
                Le chapitre portant sur la famille a été rédigé selon ces mots clés : autisme
                    (angl. autism), trouble envahissant du développement (angl. pervasive
                        developmental disorder), annonce diagnostique (angl. diagnosis
                        disclosure), famille (angl. family), mère, père, parent (angl.
                        mother, father, parent), perception (angl. perception), répit
                    (angl. respite), fratrie (angl. sibling), groupe de soutien (angl.
                        support group).
            

            
                Le chapitre qui porte sur l’intervention emploie plusieurs mots clés désignant
                    les enfants qui ont un TSA ainsi que les diverses interventions connues :
                    trouble du spectre de l’autisme (angl. autism spectrum disorder), autisme
                    (angl. autism), trouble envahissant du développement (angl. pervasive
                        developmental disorder), interventions (angl. intervention),
                    petite enfance (angl. early childhood), interventions efficaces à la
                    petite enfance (angl. effective early childhood intervention), ABA, ICI,
                    Lovaas, TEACCH, ESDM, scénarios sociaux (angl. social stories), PECS,
                    Floortime, SCERTS, Son-Rise, More than Words, thérapie hyperbare, ergothérapie
                    (angl. occupational therapy), orthophonie (angl. speech therapy),
                    psychoéducation, diète sans gluten et sans caséine, SACCADE, MIRA, chiens
                    d’assistance.
            

            
                Ce chapitre présente d’abord les interventions préconisées par
                    le ministère de la Santé et des Services sociaux (MSSS) qui trouvent un
                    fondement empirique dans l’analyse appliquée du comportement (AAC), laquelle
                    inclut l’intervention comportementale intensive (ICI) et dont découlent le Early
                    Start Denver Model (ESDM) et le Picture Exchange Communication System (PECS).
                    Puis y sont décrits le programme éducatif Treatment and Education of Autistic
                    and Related Communication Handicapped Children (TEACCH) et les scénarios
                    sociaux™. Le chapitre traite ensuite des approches couramment utilisées auprès
                    des enfants présentant un TSA, mais pour lesquelles aucune validation empirique
                    n’est recensée, telles que le Social Communication, Emotional Regulation, and
                    Transactional Support (SCERTS), le Floortime et le DIR (Developmental
                    Individual-Difference, Relationship-Based), le Son-Rise, le More than Words
                    (approche Hanen) et la méthode SACCADE. D’autres méthodes ou thérapies
                    populaires, mais non conventionnelles et non validées scientifiquement, sont
                    également présentées : les diètes sans gluten et sans caséine, l’oxygénothérapie
                    hyperbarique et les chiens d’assistance MIRA.
            

            
                La recension des écrits portant sur la fréquentation des milieux de garde
                    éducatifs par un enfant qui a un trouble du spectre de l’autisme a été effectuée
                    dans un premier temps par une recherche informatisée sur les banques de données
                    PsycINFO et Google Scholar. Cette recherche a permis de répertorier les articles
                    scientifiques les plus pertinents publiés depuis 2000 portant sur les milieux de
                    garde éducatifs et les services de garde. Cette démarche a permis de se rendre
                    compte que peu d’études concernant la fréquentation de milieux de garde, autant
                    par les enfants typiques que par ceux ayant un TSA, ont été rédigées, ce qui a
                    entraîné une modification de la stratégie de recension des écrits. Les données
                    probantes et les statistiques ont davantage été recensées dans des documents
                    gouvernementaux faisant état de la situation des enfants à l’âge préscolaire
                    ainsi que dans certains livres sur les milieux de garde et sur le trouble du
                    spectre de l’autisme.
            

            
                Fondé sur ces documents, ce chapitre décrit le programme éducatif québécois
                    utilisé par les milieux de garde éducatifs, de même que la fréquentation du
                    milieu de garde par les enfants tout venant et par ceux présentant un trouble du
                    spectre de l’autisme. La subvention qu’ils peuvent obtenir pour bénéficier des
                    mesures exceptionnelles de soutien à l’intégration est ensuite abordée, ainsi
                    que les interventions qui peuvent leur être offertes. La collaboration entre les
                    parents, les milieux de garde éducatifs et les centres de réadaptation en
                    déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement est
                    présentée, tout comme les obstacles à cette collaboration.
            

            
                Le chapitre sur le milieu scolaire a ciblé les mots clés
                    suivants : trouble du spectre de l’autisme (angl. autistic spectrum
                        disorder), autisme (angl. autism), éducation (angl.
                        education), universitaire (angl. scholar), école (angl.
                        school) et scolaire (angl. academic).
            

            
                Ce chapitre aborde la transition du milieu préscolaire vers le milieu scolaire
                    et les évaluations nécessaires pour que l’élève soit dirigé vers la classe
                    répondant le mieux à ses besoins. Les pratiques éducatives efficaces sont
                    ensuite décrites, ainsi que les services complémentaires et l’équipe-école. Ce
                    chapitre se termine par un regard sur l’implication parentale.
            

            
                Le chapitre portant sur l’adolescence est rédigé à partir des mots clés
                    suivants : autisme (angl. autism) et adolescence (angl. teen
                    years), troubles envahissants du développement (angl. pervasive
                        developmental disorders), trouble du spectre de l’autisme (angl.
                        autism spectrum disorder), habiletés sociales (angl. social
                        skills), relations interpersonnelles (angl. relationship),
                    sexualité (angl. sexuality), intérêts restreints (angl. circumscribed
                        interests), interventions/programmes (angl.
                        intervention/programs), soutien social (angl. social
                        support), autocontrôle (angl. self-monitoring), intimidation
                    (angl. bullying), troubles associés (angl. comorbidities), santé
                    mentale (angl. mental health), trouble déficitaire de l’attention avec ou
                    sans hyperactivité (angl. ADHD et attentional deficit disorder),
                    troubles anxieux (angl. anxiety), dépression (angl. depression et
                        mood disorders), troubles du comportement (angl. behaviour
                        problems), école (angl. school), autonomie (angl.
                    autonomy), transitions (angl. transitions).
            

            
                Ce chapitre porte sur les interactions sociales, les relations
                    interpersonnelles et la sexualité. Les activités que les adolescents ayant un
                    TSA font au quotidien sont expliquées. Quelques interventions sont décrites,
                    puis l’intimidation, les troubles du comportement, la santé mentale, la vie
                    scolaire ainsi que l’autonomie sont présentés.
            

            
                Le chapitre décrivant la vie adulte a été rédigé à partir des mots clés
                    suivants : autisme (angl. autism) et adulte (angl. adult),
                    troubles envahissants du développement (angl. pervasive developmental
                        disorder), trouble du spectre de l’autisme (angl. autism spectrum
                        disorder), habiletés sociales (angl. social skills), relations
                    interpersonnelles (angl. relationship), qualité de vie (angl. quality
                        of life), transitions (angl. transitions), admission (angl.
                        admission), éducation (angl. education), scolarité (angl.
                        schooling), collège (angl. middle school), université (angl.
                        university), services (angl. services), accommodement,
                    adaptation (angl. adaptation), emploi (angl. employment),
                    autonomie (angl. autonomy), perception (angl. perception),
                    enseignant (angl. teacher), parent (angl. parent).
            

            
                Ce chapitre présente la prévalence du TSA chez les adultes, les
                    déficits et leurs compétences sociales de ces derniers ainsi que les facteurs
                    susceptibles de les influencer. La transition et la qualité de vie de ces
                    adultes sont abordées. L’admission aux collèges et aux universités, les services
                    offerts et les accommodements possibles sont ensuite abordés. Les programmes
                    favorisant l’accessibilité et l’insertion à l’emploi sont décrits. Le chapitre
                    conclut sur l’autonomie de ces adultes, la situation actuelle, la perception et
                    les attentes de leurs parents.
            

            
                La recherche d’articles et de documents pour ce dernier chapitre s’est faite à
                    partir des bases de données PsycINFO et APA avec les mots clés suivants :
                    trouble envahissant du développement (angl. pervasive developmental
                        disorder), autiste (angl. autism), trouble du spectre de
                    l’autisme (angl. autism spectrum disorder), droits (angl. rights),
                    politique (angl. policy). Un seul article a émergé de cette recherche,
                    soit celui de Sénéchal, Giroux et Forget (2004) portant sur les recours
                    judiciaires des personnes autistes pour la reconnaissance de leurs droits dans
                    des services socio-sanitaires et d’éducation au Québec et au Canada. À partir de
                    cet article, puis d’une recherche sur les sites gouvernementaux québécois et
                    canadiens et de l’Office des personnes handicapées du Québec, les documents ont
                    été trouvés à l’aide des mots clés suivants : trouble envahissant du
                    développement (angl. pervasive developmental disorder), autiste (angl.
                        autism), trouble du spectre de l’autisme (angl. autism spectrum
                        disorder), travail (angl. work), services de garde (angl. day
                        nursery), intégration (angl. integration), école (angl.
                        school), droits (angl. rights), lois (angl.
                    laws).
            

            
                Le dernier chapitre, qui a pour titre « L’application des droits : réalités et
                    défis », décrit les chartes des droits et libertés de la personne, la notion de
                    handicap, les principes de normalisation, de participation et d’inclusion
                    sociale ainsi que l’obligation d’accommodement. Il s’intéresse également aux
                    lois et aux politiques qui entourent, tout au long de sa vie, la personne ayant
                    un TSA : la Loi assurant l’exercice des droits des personnes handicapées en vue
                    de leur intégration scolaire, professionnelle et sociale, la politique À part
                        entière, la Loi sur les services de garde éducatifs à l’enfance et
                    l’action concertée en matière d’intégration des enfants handicapés dans les
                    services de garde du Québec, la Loi sur l’instruction publique et la politique
                    de l’adaptation scolaire, la Loi sur l’accès à l’égalité en emploi et les
                    programmes d’accès à l’égalité, la Loi sur les services de santé et les services
                    sociaux. L’organisation des services est ensuite examinée ainsi que la justice
                    et le soutien à la revendication des droits. Deux tableaux exposent les
                    associations et les organismes gouvernementaux et les mesures d’aide
                    financière.
            

        

    
        
            

            

            
                
                    NOTE DES AUTEURES
                

                

                
                    Le trouble du spectre de l’autisme (TSA) constitue l’homologue du trouble
                        envahissant du développement. Afin de considérer l’évolution des concepts,
                        et même si certaines distinctions s’imposent dans leurs caractéristiques
                        respectives, l’expression trouble du spectre de l’autisme et son
                        abréviation TSA seront utilisées dans ce livre en référence au
                        trouble du spectre de l’autisme ainsi qu’aux troubles envahissants du
                        développement, et ce, de façon indifférenciée.
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                    ÉTIOLOGIE, PRÉVALENCE
                

                
                    ET DIAGNOSTIC
                

            

            
                MÉLANIE BOLDUC
            

          
                        
                    
                    
                

            

            
            
            

             
                LE TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME (TSA) suscite un intérêt grandissant dans la
                    population et dans la communauté scientifique. Cette situation se reflète entre
                    autres dans la quantité croissante d’informations véhiculées sur le sujet par
                    les médias, les scientifiques et les professionnels de la santé. D’un point de
                    vue épidémiologique, cet intérêt accru explique en partie l’augmentation du taux
                    de prévalence du TSA (Saracino, Noseworthy, Steiman, Reisinger et Fombonne,
                    2010). D’une part, parce que le développement de nouvelles connaissances
                    scientifiques améliore la validité de l’évaluation diagnostique et renforce le
                    dépistage précoce. D’autre part, parce que la médiatisation du TSA sensibilise
                    davantage le public aux bienfaits de l’intervention précoce, ce qui a pour
                    conséquence d’augmenter la demande auprès des professionnels de la santé pour
                    obtenir une évaluation diagnostique afin d’avoir accès aux services offerts. L’effet de ces changements sur la prévalence soulève
                    plusieurs questions, notamment celle de savoir jusqu’à quel point la hausse du
                    taux de prévalence s’explique par la modification des critères diagnostiques du
                    TSA ou par une amélioration de la procédure et des outils d’évaluation. Dans
                    cette optique, ce chapitre a pour objectif de présenter les données et débats
                    récents relatifs au diagnostic de TSA. Dans un premier temps, la terminologie,
                    la nomenclature, l’épidémiologie et l’étiologie seront abordées, ensuite la
                    démarche évaluative et ses différentes composantes seront approfondies.
            

            
                LA TERMINOLOGIE
            

            
                Le mot autisme vient du grec ancien autos, signifiant
                    « soi-même ». C’est le psychiatre suisse Eugen Bleuler qui l’a proposé
                    en 1911 pour désigner une attitude et une adaptation particulières liées à une
                    problématique décrite dans le cadre des schizophrénies. Le terme est réapparu
                    en 1943, à Baltimore, alors que l’Américain Leo Kanner l’utilisa pour décrire le
                    tableau clinique du TSA, à savoir des comportements d’indifférence sociale et de
                    troubles affectifs chez des enfants verbaux et non verbaux (Kanner, 1943). De
                    façon indépendante, mais à la même époque, le pédiatre autrichien Hans Asperger
                    décrivait des comportements semblables chez des adolescents maîtrisant le
                    langage (Asperger, 1944). Ce n’est qu’une trentaine d’années plus tard, en 1980,
                    que l’autisme infantile est apparu dans le Manuel diagnostique et
                        statistique des troubles mentaux (DSM) en tant que catégorie
                    diagnostique distincte (DSM-III ; Association américane de psychiatrie [AAP],
                    1980). En 1994, la catégorie plus générale de troubles envahissants du
                        développement (TED) et ses sous-catégories font leur apparition. Le
                    DSM-IV (AAP, 1994) parle alors d’une triade de symptômes sous-jacents aux TED,
                    soit une altération des interactions sociales, un déficit de la communication
                    verbale et non verbale ainsi que des comportements et des intérêts restreints et
                    répétitifs. Les diagnostics associés au TED sont ceux du trouble autistique, du
                    syndrome d’Asperger, du trouble envahissant du développement non spécifié, du
                    syndrome de Rett et du trouble désintégratif de l’enfance. En plus de comporter
                    quatre nouveaux sous-types, le DSM-IV propose une liste de 16 symptômes pour
                    définir les TED (voir l’encadré qui suit), alors que pour recevoir un diagnostic
                    un individu doit présenter au moins 6 des 16 symptômes.
            

            

            
                
                LES CRITÈRES DIAGNOSTIQUES DU TROUBLE ENVAHISSANT DU
                        DÉVELOPPEMENT DE TYPE TROUBLE AUTISTIQUE DU DSM-IV
            

                

                
                Un total de six (ou plus) parmi les éléments décrits en 1, 2 et 3, dont au
                    moins deux de 1, un de 2 et un de 3:
            

            
                
                    	
                        
                            Altération qualitative des interactions sociales, comme en
                                témoignent au moins deux des éléments suivants :
                        

                        
                            
                                	
                                    
                                        altération marquée dans l’utilisation, pour réguler les
                                            interactions sociales, de comportements non verbaux
                                            multiples ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        incapacité à établir des relations avec les pairs,
                                            correspondant au niveau du développement ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        le sujet ne cherche pas spontanément à partager ses
                                            plaisirs, ses intérêts ou ses réussites avec d’autres
                                            personnes ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        un manque de réciprocité sociale ou émotionnelle.
                                    

                                

                            

                        

                    

                    	
                        
                            Altération qualitative de la communication, comme en témoigne au
                                moins un des éléments suivants :
                        

                        
                            
                                	
                                    
                                        retard ou absence totale de développement du langage
                                            parlé ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        chez les personnes maîtrisant suffisamment le langage,
                                            incapacité marquée à engager ou à soutenir une
                                            conversation avec autrui ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        usage stéréotypé et répétitif du langage ou langage
                                            idiosyncrasique ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        absence d’un jeu de faire semblant varié et spontané,
                                            ou d’un jeu d’imitation sociale correspondant au niveau
                                            de développement.
                                    

                                

                            

                        

                    

                    	
                        
                            Caractère restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des
                                intérêts et des activités, comme en témoigne au moins un des
                                éléments suivants :
                        

                        
                            
                                	
                                    
                                        préoccupation circonscrite à un ou plusieurs centres
                                            d’intérêt stéréotypés et restreints, anormale soit dans
                                            son intensité, soit dans son orientation ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        adhésion apparemment inflexible à des habitudes ou à
                                            des rituels spécifiques et non fonctionnels ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        préoccupations persistantes pour certaines parties des
                                            objets.
                                    

                                

                            

                        

                    

                

            

            
                Le retard ou caractère anormal du fonctionnement, débutant avant l’âge de trois
                    ans, dans au moins un des domaines suivants :
            

            
                
                    	
                        
                            Interactions sociales ;
                        

                    

                    	
                        
                            Langage nécessaire à la communication sociale ;
                        

                    

                    	
                        
                            Jeu symbolique ou d’imagination.
                        

                    

                

            

                

                
                La perturbation n’est pas mieux expliquée par le diagnostic de syndrome de
                    Rett.
            

                

                
                Source : AAP, 2000, p. 81-88.
            

            

            
                Bien que l’outil diagnostique DSM-IV ait été largement utilisé
                    en Amérique du Nord, plusieurs chercheurs et professionnels de la santé
                    demeurent critiques en ce qui a trait à la nomenclature des TED. Wing, Gould et
                    Gillberg (2011), parmi d’autres, jugent certains critères diagnostiques trop
                    abstraits et généraux. Ainsi, lorsque le DSM-IV fait référence à un manque de
                    réciprocité sociale ou émotionnelle, les concepts ne sont pas définis de façon
                    concrète et opérationnelle, ce qui rendrait la tâche difficile aux cliniciens
                    lorsque vient le temps d’évaluer la présence d’un TED chez un individu.
            

            
                Selon les mêmes auteurs, le DSM-IV n’inclut pas une composante importante dans
                    l’évaluation d’un TED. En effet, les réponses atypiques aux stimuli sensoriels
                    seraient très communes dans l’autisme, mais elles ne sont pas prises en
                    considération dans le diagnostic (Billstedt, Gillberg et Gillberg, 2007). Wing,
                    Gould et Gillberg (2011) ne croient pas que l’atypie sensorielle devrait être
                    incluse dans les critères diagnostiques, car cela exclurait, à tort, plusieurs
                    individus des TED. Cependant, ils proposent que, lorsqu’une personne présente
                    des particularités sur le plan de la modulation sensorielle, celles-ci doivent
                    être considérées comme faisant potentiellement partie d’une condition
                    autistique. Une autre critique concerne le fait que le DSM-IV ne mentionne pas
                    le manque d’imagination chez les personnes présentant un TED, ce qui leur permet
                    difficilement de prévoir la conséquence de leurs comportements et ceux d’autrui,
                    tant sur soi que sur les autres (Wing et al., 2011).
            

            
                La nomenclature du DSM-IV est soutenue par une vision catégorielle des
                    symptômes d’autisme. C’est-à-dire qu’elle propose des différences qualitatives
                    dans le niveau de symptômes entre les personnes présentant un TED et celles qui
                    n’en présentent pas, et à l’intérieur même de la population TED, créant ainsi
                    les sous-catégories connues (Frazier et al., 2010). Toutefois, la
                    légitimité des sous-catégories de TED est remise en question. Les critères
                    diagnostiques de chacun des diagnostics de TED ne seraient pas définis avec
                    suffisamment de précision, de sorte qu’un chevauchement des critères
                    s’observerait. Les TED s’inscriraient donc davantage dans une perspective
                    dimensionnelle, puisque leurs caractéristiques se retrouveraient de façon
                    continue dans l’ensemble de la population, variant d’une absence de symptômes à
                    un trouble complet (APA, 2011). La nomenclature catégorielle du DSM-IV pourrait
                    donc s’avérer inutile d’un point de vue clinique, puisqu’il est rare qu’une
                    personne montrant des symptômes autistiques possède toutes les caractéristiques
                    d’un des cinq TED. L’American Psychiatric Association (APA) s’appuie sur cette
                    prémisse pour éliminer les sous-catégories dans la cinquième version de son
                    DSM.
            

            
                LE DSM-5
            

            
                Une nouvelle version du DSM, le DSM-5, a été publiée au printemps de
                    l’année 2013. La révision introduit deux modifications fondamentales dans le
                    diagnostic d’autisme. D’abord, le DSM élimine les sous-types de TED et inclut le
                    trouble autistique et le syndrome d’Asperger sous le diagnostic unifié de
                        trouble du spectre de l’autisme. Ensuite, les trois domaines de
                    symptômes de déficit social, d’atteinte de la communication et de comportements
                    restreints et répétitifs en deviennent deux, soit un déficit de la communication
                    sociale et des comportements restreints et répétitifs.
            

            
                La nouvelle nomenclature répond à l’aspect dimensionnel du concept d’autisme en
                    introduisant la notion de spectre. Plutôt que de classer par catégories, elle
                    permet de préciser le niveau d’atteinte individuel dans les différentes sphères
                    du développement et du fonctionnement, en fonction de l’âge ainsi que de la
                    présence ou non de conditions associées (APA, 2011 ; Lord et Bishop, 2010).
                    Cette modification se base sur des écrits récents mettant en doute la
                    distinction qui existerait entre les sous-catégories de TED. De ce point de vue,
                    les symptômes de TSA constituent davantage un continuum, de sorte que la
                    différence entre les individus présentant un TSA et ceux ne le présentant pas
                    n’est qu’une question de degré d’intensité des symptômes (Constantino et
                        al., 2009). Selon l’APA (2011), la distinction entre les
                    sous-catégories, telle qu’on la trouve dans la quatrième version du DSM, a
                    toujours été inconsistante dans le temps, variable selon les études et souvent
                    associée au degré de sévérité du trouble, du niveau de langage ou
                    d’intelligence, plutôt qu’aux caractéristiques du trouble en soi (APA, 2011). En
                    ce sens, plusieurs scientifiques affirment qu’il est difficile d’établir des
                    tableaux cliniques distincts entre les sous-types de TED (Miller et Ozonoff,
                    2000 ; Klin et al., 2005 ; Lecavalier, 2010 ; Wing et al., 2011).
                    En effet, il existe très peu d’études permettant de les différencier (Verté,
                    Geurts, Roeyers, Oosterlaan et Sergean, 2006 ; Szatmari, 2000). De la même
                    façon, Wing, Gould et Gillberg (2011) croient que, du point de vue clinique, il
                    est extrêmement difficile, voire impossible, d’établir des balises claires de
                    sous-types chez les enfants et les adultes qui présentent des symptômes
                    autistiques. Selon ces auteurs, bien qu’il existe une différence marquée entre
                    le portrait clinique d’une personne qui présente un trouble autistique classique
                    (c’est-à-dire montrant tous les symptômes) et celui d’une personne qui a un
                    syndrome d’Asperger, un grand nombre d’individus possèdent un mélange de
                    caractéristiques de ces deux conditions. Également, Masefsky et Oswald (2006)
                    rapportent que les frontières séparant le syndrome d’Asperger du TED-NS se
                    montrent imprécises. En effet, ni les diagnostics cliniques ni l’utilisation
                    d’outils d’évaluation standardisés ne génèrent un diagnostic
                    fiable en ce qui concerne le TED-NS ou le syndrome d’Asperger. En ce qui a trait
                    au syndrome de Rett, il est exclu du manuel, car les symptômes autistiques ne
                    sont que périodiques et une étiologie génétique a été trouvée (le DSM
                    étant un manuel diagnostique basé sur les comportements). Les enfants chez qui
                    l’on a diagnostiqué ce syndrome, en majorité des fillettes, présentent pour la
                    plupart une anomalie du gène MeCP2 sur le chromosome X (APA, 2011).
            

            
                Bien qu’une nouvelle nomenclature élimine les troubles envahissants du
                    développement, certains auteurs soutiennent l’existence de ces catégories. En
                    effet, des scientifiques défendent la thèse selon laquelle l’autisme de haut
                    niveau et le syndrome d’Asperger sont des troubles qualitativement distincts
                    tant sur le plan comportemental (Poirier et Forget, 1998 ; Wing, 1981) que
                    neurologique (Nayate et al., 2012). Leur argumentaire s’appuie sur le
                    fait qu’il existe une différence dans le développement du langage entre
                    l’autisme et le syndrome d’Asperger, avec un délai dans l’apparition des
                    premiers mots et des premières phrases dans l’autisme et un développement
                    typique du langage dans le syndrome d’Asperger (AAP, 1994). Une distinction en
                    ce sens s’observerait aussi dans la capacité de discrimination auditive,
                    c’est-à-dire l’habileté à distinguer la fréquence d’un son, qui serait meilleure
                    chez les personnes présentant un trouble autistique que chez ceux présentant un
                    syndrome d’Asperger (Heaton, Williams, Cummins et Happé, 2008 ; Jones et
                        al., 2009).
            

            
                En plus des modifications dans la nomination et la nomenclature, le
                    DSM-5 apporte des changements aux critères diagnostiques (voir l’encadré qui
                    suit). De fait, le TSA est défini par deux domaines de symptômes, soit le
                    déficit de la communication sociale ainsi que les comportements et intérêts
                    restreints et répétitifs. Le déficit de la communication et celui des
                    comportements sociaux sont dorénavant considérés comme conjoints, puisque, selon
                    l’APA (2011), ces composantes sont indissociables et représentent une même
                    catégorie de symptômes.
            

            
                Comme pour le DSM-IV, les critères proposés dans le DSM-5 ne font pas
                    l’unanimité. De fait, certains chercheurs croient que ces critères ne sont pas
                    définis en termes de comportements objectifs et observables, ce qui a pour
                    conséquence que seuls les professionnels très expérimentés seront en mesure
                    d’utiliser ces critères de façon efficace (Wing et al., 2011). Selon
                    Matson et ses collaborateurs (2012), le DSM-5 engendre des difficultés
                    supplémentaires pour les diagnosticiens et les développeurs d’instruments
                    d’évaluation. Quelques études ont évalué les nouveaux critères diagnostiques.
                    Elles suggèrent que la révision augmente la fiabilité du diagnostic, en même
                    temps qu’on repère la majorité des cas de personnes ayant obtenu un diagnostic
                    selon les critères du DSM-IV. Cependant, les diagnostics de
                    syndrome d’Asperger et de TED-NS ne sont pas majoritairement reconduits. Du
                    nombre d’individus exclus du diagnostic de TSA, la plupart répondaient aux
                    critères du nouveau diagnostic de trouble de la communication sociale
                    (Gibbs, Aldridge, Chandler, Witzlsperger et Smith, 2012 ; Huerta, Bishop,
                    Duncan, Hus et Lord, 2012 ; McPartland, Reichow et Volkmar, 2012). Par ailleurs,
                    le changement dans l’appellation, qui passera de troubles envahissants du
                    développement (TED) au trouble du spectre de l’autisme (TSA), pourrait mener à
                    des difficultés méthodologiques dans la surveillance du taux de prévalence en
                    augmentation. Puisque différents termes faisant référence à l’autisme
                    coexisteront durant un certain temps, il deviendra laborieux de colliger le taux
                    de prévalence de l’autisme.
            

            

            
                
                LES CRITÈRES DIAGNOSTIQUES DU TROUBLE DU SPECTRE DE
                        L’AUTISME DU DSM-5
            

                

                
                L’individu doit répondre aux critères 1, 2 et 3:
            

            
                
                    	
                        
                            Déficit cliniquement significatif et persistant de la communication
                                et des interactions sociales, tel que manifesté par les critères
                                suivants :
                        

                        
                            
                                	
                                    
                                        déficits marqués dans la communication verbale et non
                                            verbale utilisée dans les interactions sociales ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        manque de réciprocité sociale ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        difficulté à développer ainsi qu’à maintenir une
                                            relation avec les pairs, appropriée pour le niveau de
                                            développement.
                                    

                                

                            

                        

                    

                    	
                        
                            Modes de comportements, d’activités et d’intérêts restreints,
                                stéréotypés et répétitifs, comme manifestés par au moins deux des
                                énoncés suivants :
                        

                        
                            
                                	
                                    
                                        comportements moteurs ou verbaux stéréotypés, ou
                                            comportements sensoriels inhabituels ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        adhérence excessive à des routines et à des patrons de
                                            comportements ritualisés ;
                                    

                                

                                	
                                    
                                        intérêts fixes et restreints.
                                    

                                

                            

                        

                    

                

            

                     
                

                
                Les symptômes doivent être présents tôt dans l’enfance, mais peuvent ne pas
                    être totalement manifestés tant que la demande sociale n’excède pas les
                    capacités limitées.
            

                

                
                Source : APA, 2011 ; traduction libre.
            

                

               
                Le trouble du spectre de l’autisme constitue l’homologue du trouble envahissant
                    du développement. Afin de considérer l’évolution des concepts, et même si
                    certaines distinctions s’imposent dans leurs caractéristiques respectives,
                    l’expression trouble du spectre de l’autisme et son abréviation TSA seront utilisés dans ce livre en référence au trouble
                    du spectre de l’autisme ainsi qu’aux troubles envahissants du développement, et
                    ce, de façon indifférenciée.
            

            
                LE TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME
            

            
                Bien que le remaniement des critères diagnostiques et de la classification de
                    l’autisme soit récent et malgré la complexité du TSA, certaines particularités
                    fondamentales tendent à caractériser ce trouble. De manière générale, il existe
                    un consensus entre les experts dans le domaine quant aux déficits fondamentaux
                    retrouvés dans le TSA. Ce dernier est caractérisé par un développement atypique
                    de la communication, de la socialisation, du jeu, de l’imagination et de la
                    variété des intérêts et des comportements (DSM-IV : AAP, 1994 ; DSM-5 : APA,
                    2011). Selon l’APA, le TSA se définit par un déficit persistant dans la
                    communication et l’interaction dans différents contextes ainsi que par des
                    comportements répétitifs ou, encore, par des activités ou des centres d’intérêt
                    restreints. Si les manifestations du TSA surviennent habituellement au cours de
                    la petite enfance, elles peuvent également apparaître plus tardivement, lorsque
                    la demande sociale excède les capacités de la personne (APA, 2011).
            

            
                Lorsqu’on fait référence aux centres d’intérêt restreints ou aux comportements
                    répétitifs, il peut s’agir, entre autres, d’un discours ou de mouvements
                    répétitifs ou stéréotypés, d’une adhérence inflexible à des règles, de
                    comportements ritualisés ou d’une résistance au changement. Ce domaine de
                    symptôme peut aussi se manifester par un intérêt limité sur lequel la personne
                    se focalise de manière anormalement intense, comme dans le cas d’une grande
                    préoccupation pour un objet auquel il est inhabituel de s’attacher. Il peut
                    s’agir également d’une hyper- ou d’une hyporéactivité sensorielle, comme une
                    indifférence à la douleur, aux températures extrêmes ou une réponse inhabituelle
                    à des textures ou à des sons particuliers. De même, on peut observer un attrait
                    pour des aspects précis de l’environnement sensoriel, qui se manifestent par des
                    comportements tels que sentir ou toucher excessivement des objets ou par une
                    fascination pour les lumières ou pour les objets qui tournent.
            

            
                Le second domaine de symptômes est l’altération de la communication sociale.
                    Celle-ci peut se manifester par une difficulté dans la réciprocité sociale et
                    émotionnelle, par exemple une conduite sociale anormale, un échec à suivre une
                    conversation, une pauvre démonstration des affects et des troubles dans
                    l’initiation sociale. Il peut aussi y avoir une altération dans les
                    comportements de communication non verbale, comme des difficultés
                    dans la compréhension et l’utilisation de la communication non verbale. De plus,
                    la personne peut présenter une difficulté à établir et à maintenir des relations
                    sociales qui correspondent à son niveau de développement.
            

            
                Bien que le TSA compte seulement deux domaines fonctionnels déficitaires, cette
                    condition complexe découlant d’un ensemble de variations neurodéveloppementales
                    du fonctionnement cérébral peut s’exprimer par un large éventail de symptômes.
                    Les personnes présentant un TSA forment un groupe hétérogène tant par la
                    variabilité dans la manifestation des symptômes et le degré de fonctionnement
                    que par la présence ou l’absence de conditions médicales, psychologiques ou
                    psychiatriques associées. Le tableau clinique du TSA varie aussi en fonction des
                    capacités cognitives de l’individu, du niveau de langage atteint et de l’âge.
                    Selon ces critères, on dit d’un individu présentant un TSA qu’il est de haut
                    niveau de fonctionnement, généralement, lorsqu’il possède un bon potentiel
                    intellectuel et des habiletés langagières. Et l’on dit d’un autre qu’il est de
                    bas niveau de fonctionnement, généralement, lorsque son potentiel intellectuel
                    est limité, de même que son langage. Aucune délimitation claire n’est tracée
                    entre ces deux catégories, qui demeurent officieuses. L’APA définit plutôt trois
                    niveaux de sévérité selon le niveau de soutien dont a besoin l’individu
                    présentant un TSA.
            

            
                L’ÉPIDÉMIOLOGIE
            

            
                L’intérêt accru que l’on connaît actuellement à l’égard du TSA tient notamment
                    à l’augmentation du taux de prévalence de ce trouble. Le nombre d’enfants
                    recevant ce diagnostic s’est accru de façon marquée dans l’ensemble des pays
                    industrialisés au cours des dernières décennies. Il y a une dizaine d’années,
                    environ un enfant sur 2000 recevait un diagnostic de TSA (Fombonne, 2003, 2005 ;
                    Rutter, 2005). Au Québec, depuis 2000, la prévalence du trouble double tous les
                    quatre ans. Ainsi, un enfant sur 115 présente actuellement un TSA, ce qui
                    correspond à une hausse de près de 650 % en seulement dix ans (Noiseux, 2011).
                    En Montérégie, au Québec, un rapport de surveillance du TSA chez les enfants
                    de 4 à 17 ans fréquentant un milieu scolaire public et recevant plus de dix
                    heures de services ou d’accompagnement confirme également une augmentation
                    substantielle du nombre d’enfants atteints de ce trouble (Noiseux,
                    2010 et 2011). En 2007-2008, il y avait cinq fois plus d’enfants avec un TSA que
                    huit ans auparavant, ce qui correspond à une prévalence d’un enfant sur 169. Les
                    données de 2009-2010 montrent pour leur part qu’un enfant
                    sur 94 a reçu un diagnostic de TSA (Noiseux, 2011). Ces données concordent avec
                    les taux de prévalence obtenus aux États-Unis. En effet, les Centers for Disease
                    Control and Prevention (CDC) situent le ratio d’enfants autistes
                    à 1 sur 88 (CDC, 2012). Selon cette étude, le TSA est présent chez tous les
                    groupes raciaux, ethniques et socioéconomiques. Cependant, on note une
                    différence marquée dans sa fréquence d’apparition entre les garçons et les
                    filles. Le TSA serait cinq fois plus fréquent chez les garçons (1 sur 54) que
                    chez les filles (1 sur 252).
            

            
                Des épidémiologistes d’autres pays font une estimation encore plus élevée du
                    taux de TSA. En 2011, Kim et ses collaborateurs rapportent une statistique
                    étonnante : approximativement 1 enfant sur 38 en Corée du Sud présenterait un
                    TSA, l’estimation de sa prévalence du TSA de ce fait à 2,64 % (Kim et
                    al., 2011). L’étude fait cependant l’objet de critiques. Notamment parce que
                    la méthode employée pour conclure à un TSA, si l’enfant n’a pas encore reçu de
                    diagnostic, se limite à l’utilisation d’un questionnaire, sans le jugement
                    clinique d’un professionnel compétent (Baird, 2011). Le problème vient de ce que
                    la méthode utilisée pour estimer l’autisme et le seuil permettant d’établir sa
                    présence sont des facteurs qui influencent systématiquement l’estimation de la
                    prévalence (Charman, 2012). Par ailleurs, il peut y avoir eu un biais dans
                    l’échantillonnage étant donné que les participants connaissaient le sujet de
                    l’étude lorsqu’ils se sont portés volontaires (Charman, 2011). Pour ces raisons,
                    la validité de l’étude est remise en question.
            

            
                Elsabbagh et ses collaborateurs (2012) ont récemment mené une revue
                    systématique et mondiale des études portant sur la prévalence du TSA. Les
                    résultats indiquent que la médiane des estimations du taux de prévalence se
                    situe à 62/10 000, avec peu de variance liée à la situation géographique,
                    culturelle ou socioéconomique. Toutefois, très peu de données portant sur des
                    pays sous-développés ou en voie de développement sont disponibles pour exclure
                    la possibilité de l’existence de telles variations (Elsabbagh et al.,
                    2012).
            

            
                Le taux de prévalence augmente de façon telle que la communauté internationale
                    reconnaît maintenant l’autisme comme une crise mondiale en expansion
                    (Organisation des Nations Unies, 2012). Cette croissance fulgurante peut être
                    attribuable à plusieurs facteurs au nombre desquels figure la substitution
                    diagnostique, proposée comme source probable de l’augmentation du nombre de cas
                    de TSA. On suppose ainsi qu’un certain nombre d’enfants qui reçoivent un
                    diagnostic de TSA aujourd’hui auraient auparavant reçu un diagnostic différent,
                    comme ceux de déficience langagière ou de déficience intellectuelle (King et
                    Bearman, 2009 ; Coo et al., 2008 ; Campbell, Li, Sutcliffe, Persico et
                    Levitt, 2008 ; Shattuck, 2006). Selon certains chercheurs, la
                    substitution diagnostique pourrait expliquer entre le quart et le tiers de la
                    hausse de la prévalence du TSA (Coo et al., 2008 ; King et Bearman,
                    2009). Toutefois, à l’examen des données récentes sur le TSA et les autres
                    problèmes neurodéveloppementaux, une telle substitution ne semble pas expliquer
                    une si grande variance dans l’accroissement de la prévalence au Québec, ni aux
                    États-Unis (Grether, Rosen, Smith et Croen, 2009 ; Noiseux, 2009). En effet, les
                    données ne montrent pas de diminution du nombre des diagnostics autres au profit
                    du TSA. D’une part, le taux de prévalence des autres troubles
                    neurodéveloppementaux demeure stable ou s’accroît, comme dans le cas de la
                    déficience langagière (Noiseux, 2010). D’autre part, le nombre d’enfants classés
                    de manière erronée comme ayant un autre trouble ou un TSA en comorbidité avec un
                    autre trouble n’augmente pas.
            

            
                La deuxième explication possible est l’omission diagnostique : des enfants qui,
                    précédemment, n’auraient reçu aucun diagnostic sont aujourd’hui considérés comme
                    ayant un TSA. Cela implique qu’il existerait un nombre important d’adultes
                    atteints d’un TSA qui n’auraient jamais reçu de diagnostic à cet effet (des
                    Rivières-Pigeon, Noiseux et Poirier, 2012). Il est possible qu’un certain nombre
                    de cas d’adultes présentant un TSA de haut niveau ne soient pas décelés,
                    notamment parce que le syndrome d’Asperger n’est apparu dans le DSM qu’en 1994.
                    Toutefois, le syndrome d’Asperger ne représenterait que 9,4 % de tous les TSA
                    (Fombonne, 2009), ce qui n’explique qu’une parcelle de la hausse observée.
            

            
                La troisième possibilité est celle de l’élargissement des critères
                    diagnostiques, expliquant que l’élévation observée serait surtout liée à l’ajout
                    d’enfants dont l’atteinte est légère. Depuis les années 1980, les critères
                    diagnostiques pour le TSA ont été révisés et étendus à plusieurs reprises. Puis
                    un effort a été fait afin que le diagnostic soit posé précocement, ce qui
                    entraîne une hausse du nombre d’enfants présentant un TSA. L’augmentation du
                    taux de prévalence s’observe cependant à tous les niveaux de sévérité, dont
                    celui observé chez les autistes de bas niveau1 (CDC, 2009). Cette hausse ne peut donc s’expliquer que par
                    l’élargissement des critères diagnostiques et l’inclusion massive d’individus
                    présentant un trouble autistique léger.
            

            
                Certains auteurs avancent qu’une part de l’augmentation pourrait s’expliquer
                    par des facteurs méthodologiques et par la disparité du processus diagnostique.
                    Par exemple, les données varient en fonction du fait que le diagnostic fait
                    suite à une évaluation clinique ou, plutôt, à un processus d’identification pour un protocole de recherche (Barbaresi, Colligan, Weaver
                    et Katusic, 2009). Identifier tous les cas de TSA en utilisant un diagnostic
                    clinique demande un effort intense, mais les résultats sont précis. Identifier
                    tous les cas par l’examen des archives médicales ou scolaires est plus efficace,
                    mais peut mener à l’oubli de cas lorsque toutes les archives ne sont pas
                    disponibles. La multiplication des professionnels formés, la disponibilité et
                    l’accès aux outils standardisés seraient aussi une cause sous-jacente à la
                    disparité dans les taux de prévalence recensés (Saracino et al., 2010 ;
                    Torto, 2009 ; Wazana, Bresnahan et Kline, 2007). Le lieu et les services offerts
                    pourraient aussi avoir un impact géographique sur la variabilité de la
                    prévalence selon les régions. Cette variabilité pourrait s’atténuer avec
                    l’homogénéisation des services. Maenner et Durkin (2010) ont noté, par exemple,
                    que l’implantation des services en lien avec le diagnostic de TSA variait
                    beaucoup d’une école à l’autre selon les régions, ce qui amenait une grande
                    disparité de la prévalence de TSA dans les différents districts. À la suite
                    d’une diminution de la disparité relative à la prestation de services dans les
                    écoles, une homogénéité dans la prévalence de TSA est observée (Harrington,
                    2010). Ce facteur pourrait expliquer l’ampleur que prend l’augmentation du taux
                    de prévalence en Montérégie, à Laval et à Montréal par rapport au reste du
                    Québec, bien que le taux de prévalence dans la métropole demeure considérable
                    (Noiseux, 2011).
            

            
                Une dernière cause ne peut être écartée, celle d’une hausse réelle du trouble.
                    Cette hypothèse demeure toutefois difficile à confirmer, car l’étiologie du TSA,
                    qui comporte des composantes génétiques et environnementales, reste peu connue.
                    Si la substitution diagnostique, l’omission et l’élargissement des critères
                    peuvent expliquer en partie la croissance constatée, l’hypothèse d’une
                    augmentation réelle ne peut, à la lumière des données actuelles, être exclue.
                    D’ailleurs, des études récentes ont mis en évidence la possibilité que certains
                    facteurs environnementaux soient partiellement en cause dans l’augmentation du
                    TSA (Dietert, Dietert et DeWitt, 2011). Ces derniers pourraient contribuer à la
                    variabilité des manifestations du TSA et à la complexité des modes de
                    transmission. Le TSA suit un modèle d’augmentation de prévalence semblable à
                    celui d’autres conditions chroniques chez l’enfant, telles que l’asthme, le
                    diabète de type 1, le syndrome métabolique et les troubles du sommeil. On ne
                    peut exclure la possibilité que des facteurs de risque en hausse dans notre
                    environnement, tels que la médication (acide valproïque, thalidomide), des
                    agents chimiques environnementaux (pesticides, métaux lourds), des agents
                    infectieux (virus), des facteurs alimentaires (manque de vitamine D, de folate),
                    ainsi que des stresseurs physiques et psychologiques puissent jouer un rôle dans
                    la croissance de la prévalence du TSA, au même titre que d’autres
                    conditions chroniques chez l’enfant (Dietert et al., 2011). Toutefois, il
                    n’existe aucune preuve scientifique soutenant les hypothèses voulant que des
                    facteurs tels que les vaccins (Mrożek-Budzyn, Kiełtyka et Majewska, 2010) ou
                    l’intolérance au gluten et à la caséine puissent être liés à l’augmentation de
                    la prévalence du TSA (Mulloy et al., 2010).
            

            
                L’ÉTIOLOGIE
            

            
                Les causes précises de l’autisme demeurent inconnues. Toutefois, si les
                    facteurs environnementaux restent à être validés, plusieurs études étiologiques
                    prouvent qu’il existe une base génétique prédominante au trouble (pour une
                    revue, voir Miles, 2011). Plusieurs facteurs génétiques sont probablement en
                    cause dans l’étiologie du TSA et divers marqueurs génétiques pourraient être
                    associés aux diverses trajectoires phénotypiques du TSA. L’étude des jumeaux
                    montre un taux de concordance du diagnostic de TSA de 70 à 90 % chez les jumeaux
                    monozygotes, alors que le taux de concordance chez les jumeaux dizygotes est
                    de 0 à 14 %, ce qui prouve l’apport de la génétique dans le développement de ce
                    trouble (Lichtenstein, Carlström, Råstam, Gillberg et Anckarsäter, 2010). Ces
                    résultats indiquent que l’apport de la génétique dans l’autisme se situerait
                    entre 70 et 90 %, de 10 à 30 % de variance restant à expliquer. Le taux de
                    récurrence du TSA dans la fratrie d’un individu présentant le trouble est estimé
                    à 10,9 % selon une étude de Constantino et ses collaborateurs (2010), ce qui est
                    largement plus élevé que le taux de prévalence dans la population générale,
                    estimé à environ 1 % (Noiseux, 2011). Dans les familles où un TSA est
                    diagnostiqué chez plus d’un enfant, la fratrie sans le trouble est plus à risque
                    de présenter un ensemble de symptômes autistiques, mais sous-cliniques. Par
                    ailleurs, Constantino, Zhang, Frazier, Abbacchi et Law (2010) rapportent qu’en
                    plus du 10,9 % de prévalence dans la fratrie, 20 % des familles auraient un
                    autre enfant avec un retard de langage ; la moitié de ces enfants manifesterait
                    des caractéristiques langagières liées à l’autisme. Cela revient à dire que la
                    fratrie avec un phénotype plus léger peut disposer des gènes candidats du TSA,
                    mais pas suffisamment pour présenter l’ensemble des symptômes (Cook, 1998). Ces
                    résultats appuient l’idée selon laquelle il existe des différences dans la
                    transmission génétique du TSA et que plusieurs gènes sont susceptibles d’être en
                    cause dans la manifestation du trouble.
            

            
                Certaines conditions ou maladies ont une architecture simple, c’est-à-dire
                    qu’un seul gène muté est considéré comme la cause de leur présence. D’autres
                    sont dits « complexes », leur modèle d’hérédité n’est pas clair et
                    l’architecture sous-jacente implique de multiples gènes qui interagissent avec l’environnement de plusieurs façons. Dans ce dernier cas,
                    les gènes en cause sont considérés comme des gènes candidats qui augmentent le
                    risque d’apparition, mais qui ne suffisent pas, à eux seuls, à causer
                    l’apparition du trouble (Pericak-Vance, 2003). Les scientifiques s’entendent
                    pour dire que le TSA tombe dans cette seconde catégorie. Suivant les fortes
                    preuves issues des études portant sur la famille et la fratrie quant à
                    l’explication d’une composante génétique du TSA, des chercheurs ont entrepris
                    des investigations permettant d’identifier les gènes candidats susceptibles
                    d’accroître le risque d’autisme. Des analyses du génome ont permis de constater
                    que chacun des chromosomes humains peut être en cause dans l’autisme lorsqu’il
                    présente une aberration. Toutefois, les aberrations chromosomiques les plus
                    fréquentes se trouveraient en position 7q, 15q, 17p, 22q et 24q (Yang et Gill,
                    2007). Les études ont permis d’identifier plus de cent gènes défectueux qui sont
                    partiellement en cause dans le TSA. Parmi ceux-ci, le gène GABA (acide
                    γ-aminobutyrique), les gènes transporteurs de sérotonine, Neurexine 1,
                    Engrailed 2, Neuroligines 3 et 4, ASMT, CNTN4, TM4SF2, CNTNAP2, IL1RAPL1,
                    SHANK 3, MECP2, WNT2, PTEN et MET (Campbell et al., 2008). Malgré la
                    quantité de recherches dans le domaine et l’amélioration technologique,
                    seulement 6 à 15 % des personnes présentant un TSA ont reçu un diagnostic
                    génétique (Miles, 2011).
            

            
                Mis à part les causes chromosomiques et géniques, plusieurs syndromes
                    génétiques ont été associés au TSA, dont le syndrome de Rett (considéré comme un
                    trouble envahissant du développement dans le DSM-IV), le syndrome du X-Fragile
                    (Hatton et al., 2006), le syndrome de Down (Ghaziuddin, Tsai et
                    Ghaziuddin, 1992), le syndrome de Prader-Willi (Demb et Papola, 1995), le
                    syndrome d’Angelman (Peters, Beaudet, Madduri et Bacino, 2004), la sclérose
                    tubéreuse (Smalley, 1998) et le syndrome Smith-Lemli-Opitz (Miles, 2011). Tous
                    ces cas sont associés à un haut risque de présenter des symptômes autistiques.
                    Cependant, ils ne représentent qu’une très faible proportion des individus ayant
                    un TSA.
            

            
                LES FACTEURS DE RISQUE
            

            
                Bien que la base génétique du TSA soit appuyée par diverses études, il a été
                    suggéré qu’un ou plusieurs déclencheurs contribuent à son développement. Ainsi
                    qu’il a été dit précédemment, il est probable que des facteurs environnementaux
                    interagissent avec le génotype pour occasionner un TSA, et ces facteurs sont de
                    plus en plus considérés dans les études génétiques. Puisque le TSA est un
                    trouble développemental caractérisé par un déclenchement précoce,
                    les facteurs environnementaux qui risquent d’interagir avec le génotype se
                    présentent certainement dans les périodes prénatales et périnatales du
                    développement. Les défis liés à l’environnement au cours de la grossesse sont la
                    cause probable de modifications épigénétiques nocives pour le développement du
                    cerveau du fœtus engendrant des conséquences à long terme sur le développement,
                    y compris des risques et une vulnérabilité au TSA. L’épigénétique renvoie à des
                    modifications transmissibles et réversibles de l’expression des gènes par
                    l’environnement et l’histoire individuelle, ne s’accompagnant pas de
                    modification dans la séquence d’ADN (Miyake, Hirasawa, Koide et Kubota, 2011).
                    Les mécanismes épigénétiques gèrent l’expression des gènes et sont requis pour
                    assurer une répression ou expression stable à des stades de développement
                    précis. Des études récentes sont parvenues à identifier les facteurs de risque
                    prénataux et périnataux pour le TSA possiblement liés à des mécanismes
                    épigénétiques. Ces études montrent qu’un risque plus élevé d’autisme est associé
                    à caractéristiques attribuables à l’enfant : sexe masculin, une grossesse
                    multiple, la rubéole maternelle, l’influenza maternelle, une réponse immune
                    prénatale atypique, l’exposition à un taux élevé d’hormones sexuelles
                    relativement à un traitement de fertilité, le fait d’être un premier né (les
                    risques diminuent chez un troisième enfant ou plus), un faible score APGAR une
                    minute et cinq minutes suivant la naissance, de l’hypoxie néonatale, un âge
                    gestationnel de moins de 35 semaines à la naissance, un faible poids à la
                    naissance et des complications à l’accouchement (Guinchat et al., 2012 ;
                    Miyake et al., 2011 ; Noiseux, 2011). Les facteurs de risque
                    significatifs liés aux caractéristiques des parents sont un âge avancé au moment
                    de procréer, un âge paternel de plus de 39 ans et un âge maternel de plus
                    de 35 ans (Guinchat et al., 2012 ; Kolevzon, Gross et Reichenberg, 2007),
                    un niveau de scolarisation plus élevé de la mère, le fait qu’elle soit née à
                    l’extérieur de l’Amérique du Nord, de l’Europe et de l’Australie, le fait pour
                    la mère d’être fumeuse, de présenter ou d’avoir dans le passé eu un diagnostic
                    psychiatrique et une histoire familiale d’allergie ou de maladie auto-immune
                    (Guinchat et al., 2012). En ce qui a trait aux antécédents familiaux, la
                    présence d’un TSA dans la fratrie augmente jusqu’à 22,3 fois la probabilité de
                    récurrence. Si l’enfant présentant un TSA est un garçon, le risque de récurrence
                    dans la fratrie est de 4 %, et ce taux s’élève à 7 % lorsqu’il s’agit d’une
                    fille. Lorsque, dans une famille, deux enfants sont atteints, le risque de
                    récurrence augmente de 25 à 30 % pour le benjamin (Schaefer et Mendelsohn,
                    2008).
            

            
                Malgré des progrès dans la compréhension des facteurs
                    génétiques, environnementaux et développementaux qui sous-tendent l’autisme,
                    plusieurs composantes de ce trouble sont toujours très peu comprises. Le défi
                    principal demeure l’hétérogénéité étiologique de l’autisme, qui contribue à la
                    complexité de son tableau clinique. La communauté scientifique doit continuer à
                    développer sa conception de l’autisme selon laquelle il s’agit d’une condition
                    complexe probablement déterminée par de multiples facteurs et trajectoires. La
                    découverte de biomarqueurs valides et de l’ensemble des facteurs
                    environnementaux en cause devrait mener à une meilleure compréhension de la
                    nature complexe du spectre de l’autisme et en favoriser l’issue.
            

            
                L’ÉVALUATION DIAGNOSTIQUE
            

            
                L’importance d’intervenir précocement auprès des enfants autistes est
                    incontestable. L’augmentation du taux de la prévalence du TSA et son effet sur
                    les personnes touchées ainsi que sur leurs proches accentuent l’urgence
                    d’établir un diagnostic précoce et fiable permettant l’obtention de services
                    d’intervention. Comme nous l’avons vu, bien qu’il y ait plusieurs évidences
                    quant au fait que le TSA soit un trouble neurodéveloppemental à forte composante
                    génétique, il n’existe pas à ce jour de biomarqueur ou de test biologique
                    permettant de le détecter (Abraham et Geschwind, 2008). Le diagnostic de TSA est
                    donc basé sur une démarche évaluative complexe en plusieurs étapes, qui met à
                    contribution plusieurs professionnels.
            

            
                LA SURVEILLANCE
            

            
                Selon Filipek et ses collaborateurs (1999), près de 25 % des enfants présentent
                    une anomalie du développement. La confirmation d’un TSA constitue donc
                    l’aboutissement d’une démarche plus large qui débute par la surveillance du
                    développement et le dépistage de premiers signes précurseurs (Filipek et
                        al., 1999). La surveillance est un processus continu assuré d’abord par
                    les professionnels de la santé, tel le médecin de famille, le pédiatre lors des
                    premiers examens de santé, puis par d’autres professionnels en contact avec
                    l’enfant, comme l’éducateur en petite enfance, l’orthophoniste, l’orthopédagogue
                    et le psychologue en milieu scolaire. Ces derniers sont en position de repérer
                    les écarts de développement par rapport à la moyenne aux différentes étapes de
                    la vie de l’enfant. Leur connaissance des stades de développement de l’enfant
                    est essentielle à une surveillance rigoureuse. Une reconnaissance
                    et une compréhension des différentes manifestations du TSA ainsi que la
                    connaissance de leur chronologie d’apparition sont tout aussi importantes
                    (Johnson et Myers, 2007). Les étapes de la surveillance du développement
                    devraient consister à obtenir les antécédents familiaux, à discuter avec les
                    parents de leurs inquiétudes à l’égard du développement de leur enfant, à
                    examiner si les stades du développement typique ont été atteints,
                    particulièrement ceux du domaine du développement social et du jeu, et à
                    observer le comportement de l’enfant en ce qui a trait à ses interactions
                    sociales et communicatives (Baghdadli et al., 2006). Les médecins de
                    première ligne jouent un rôle clé dans le processus de surveillance des TSA, car
                    ils sont les seuls à pouvoir reconnaître les cas de retard de développement en
                    temps opportun chez les enfants en très bas âge et à les diriger vers les
                    spécialistes en cas de doute (King et Glascoe, 2003). Chez certains enfants, les
                    premiers symptômes du TSA apparaîtraient dans la prime enfance, soit dès la
                    première année de vie (Clifford et Dissanayake, 2008 ; Zwaigenbaum et
                    al., 2005). Dans ce cas, les premiers symptômes se manifesteraient assez tôt
                    et de manière suffisamment distinctive pour que le TSA soit diagnostiqué de
                    manière fiable avant l’âge de 18 mois (Baird et al., 2000). Alors que
                    certains enfants ayant un TSA manifestent des symptômes tôt dans leur
                    développement, d’autres se développent typiquement jusqu’à l’âge de 18 à 24 mois
                    pour ensuite vivre une perte des facultés du langage ou des habiletés sociales
                    (Goldberg et al., 2003). Les critères diagnostiques du DSM ne permettent
                    pas de détecter les manifestations précoces du TSA, tant dans la forme typique
                    que régressive de celui-ci (DSM ; AAP, 1994 et APA, 2011).
            

            
                Les parents sont souvent les premiers à déceler une anomalie dans le
                    développement de leur enfant (Poirier et Goupil, 2008). Près de 90 % des parents
                    remarquent ces particularités avant l’âge de 24 mois et certains d’entre eux les
                    remarqueraient avant l’âge de 14 mois (Chawarska, Klin, Paul et Volkmar, 2007 ;
                    De Giacomo et Fombonne, 1998). De façon générale, ils notent d’abord un retard
                    dans le développement de la parole et du langage (Poirier et Goupil, 2008). Les
                    parents remarquent aussi un temps de réaction anormal à l’égard des interactions
                    sociales, ainsi que d’autres troubles associés, mais non propres aux TSA, tels
                    des troubles du sommeil, de l’alimentation et de l’attention (Chawarska et
                        al., 2007 ; De Giacomo et Fombonne, 1998). Des études montrent que les
                    inquiétudes et les observations parentales sont très sensibles et spécifiques
                    dans la détection de déficits développementaux (Glascoe, 2001). Il est néanmoins
                    possible que certains parents ne remarquent pas les déficits précoces chez leur
                    enfant, surtout lorsque ceux-ci sont subtils, d’où l’importance des
                    professionnels de première ligne.
            

            
                L’American Academy of Pediatrics (2001) recommande que les
                    professionnels de la santé soient à l’écoute des inquiétudes formulées par les
                    parents afin de promouvoir un diagnostic précoce. Malheureusement, le délai
                    entre la première consultation des parents et l’obtention du diagnostic est
                    souvent trop long, se situant en moyenne à 2,9 ans (Poirier et Goupil, 2008), et
                    la réticence des médecins à poser un diagnostic de TSA chez les enfants âgés de
                    moins de 3 ans en est parfois la cause. Or, la surveillance devrait être un
                    processus continu qui se base sur les connaissances en matière des stades du
                    développement typique de l’enfant ainsi que sur celles relatives au TSA
                    (Nachshen et al., 2008). Afin de faciliter le dépistage, une attention
                    particulière devrait être portée à certaines manifestations révélatrices de
                    nature à orienter vers une évaluation plus approfondie. Le tableau 1 indique les
                    signes d’alerte d’un TSA dans la petite enfance, chez l’enfant d’âge préscolaire
                    et scolaire, puis chez l’adolescent. Il a été établi à partir du document Les
                        troubles du spectre de l’autisme : l’évaluation clinique. Lignes directrices
                        du Collège des médecins du Québec et de l’Ordre des psychologues du
                        Québec (2012).
            

            
                LE DÉPISTAGE
            

            
                En raison de l’importance d’entreprendre les interventions tôt chez les enfants
                    présentant un TSA, le dépistage précoce est devenu une préoccupation de grande
                    ampleur. Le dépistage systématique de l’ensemble de la population,
                    indépendamment du statut de risque, a donc été considéré. Or, aucun outil de
                    dépistage n’a démontré un niveau suffisamment élevé de sensibilité et de
                    spécificité pour dépister les enfants qui sont réellement à risque. Les outils
                    de dépistage qui existent actuellement, tels que le Checklist for Autism in
                    Toddlers (CHAT) ou l’Early Screening for Austistic Traits (ESAT), ont pour
                    défaut soit de ne pas dépister tous les enfants à risque, ce qui crée à tort un
                    sentiment de sécurité chez les parents, soit de dépister plus d’enfants que
                    seulement ceux qui présentent un risque réel. Par conséquent, si ces outils
                    devaient être utilisés dans un dépistage systématique, des enfants seraient
                    laissés pour compte et d’autres feraient à tort l’objet d’une évaluation plus
                    approfondie. Au Québec, les listes d’attente sont très longues pour obtenir une
                    évaluation diagnostique (Poirier et Goupil, 2008) ; y inscrire des enfants ayant
                    obtenu un faux positif à un test de dépistage pourrait engendrer des délais
                    encore plus importants. Considérant les circonstances actuelles au Canada et
                    l’information issue des données probantes, il ne serait pas recommandé de mener
                    de tests de dépistage systématique du TSA (Nachshen et al., 2008).
                    Lorsque les outils de dépistage du TSA auront démontré
                    scientifiquement un niveau de sensibilité2 et de spécificité3 satisfaisant, un tel procédé pourrait être envisagé (Nachshen et
                        al., 2008).
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                Bien qu’un dépistage systématique ne soit actuellement pas recommandé, on
                    devrait procéder à un dépistage ciblé de certains groupes à risque élevé de
                    présenter un TSA (Nachshen et al., 2008). Parmi ces groupes, les enfants
                    n’ayant pas atteint des stades développementaux importants, ceux dont les
                    parents ont exprimé des préoccupations et ceux dont la fratrie présente un TSA
                    (Nachshen et al., 2008). Le dépistage ciblé constitue l’utilisation d’un
                    test de dépistage officiel, dont les mesures sont normalisées et ont démontré
                    des niveaux de sensibilité et de spécificité convenables se situant entre 70 %
                    et 80 % et pour lesquels la validité et la fidélité sont satisfaisantes
                    (American Academy of Pediatrics, 2001). Ce sont principalement les médecins ou
                    les pédiatres, mais aussi les psychologues ainsi que le personnel infirmier, qui
                    sont à même de procéder à un test de dépistage ciblé. Ce test devrait être
                    effectué au moment où surviennent les premières inquiétudes dans le cadre d’un
                    processus de surveillance continu (Nachshen et al., 2008).
            

            
                Il existe plusieurs tests de dépistage. La sélection de l’un ou l’autre de ces
                    outils peut se baser sur les qualités psychométriques du test, notamment sa
                    validité, sa fidélité, sa sensibilité et sa spécificité, sur l’intervalle d’âge
                    qu’il couvre et sur sa facilité d’utilisation. Voici une description critique de
                    quelques tests de dépistage disponibles :
            

            
                
                    	
                        
                            ABC (Autism Behavior Checklist : Krug, Arick et Almond, 1980). Il
                                s’agit d’une liste de vérification de comportements permettant
                                d’évaluer l’enfant âgé de 18 mois et plus. Sa durée d’administration
                                est de 10 à 20 minutes. Bien que cet outil montre un niveau de
                                spécificité adéquat, son niveau de sensibilité est faible. Pour
                                cette raison, l’utilisation de l’ABC n’est pas recommandée (de Bildt
                                    et al., 2003 ; Nachshen et al., 2008).
                        

                    

                    	
                        
                            CHAT, M-CHAT et Q-CHAT (Checklist for Autism in Toddlers, Modified
                                Checklist for Autism in Toddlers et Quantitative Checklist for
                                Autism in Toddlers). Il s’agit d’outils pratiques et faciles
                                d’utilisation, car les parents peuvent les remplir de façon
                                autonome. Le CHAT (Baron-Cohen, Allen et Gillberg, 1992) est un
                                instrument de détection prospective à utiliser dès l’âge de 18 mois.
                                Il se base sur l’évaluation des comportements en
                                situation de jeu et d’attention conjointe, sur des observations de
                                l’enfant ainsi que sur les inquiétudes formulées par les parents.
                                Son niveau de spécificité est élevé, cependant sa sensibilité est
                                moindre (Nachshen et al., 2008). Une modification de cet
                                outil, la modification de Denver, a eu pour effet d’élever le niveau
                                de sensibilité du test ; d’autres études sont cependant nécessaires
                                pour confirmer les résultats. Les données empiriques font du CHAT et
                                du CHAT avec modification de Denver (Robins, Fein, Barton et Green,
                                2001) des outils recommandés avec une certaine réserve, étant donné
                                une sensibilité relativement faible et un manque de données
                                empiriques. Le M-CHAT, pour sa part, est une liste de vérification
                                basée sur les observations des parents et dont l’objectif est de
                                dépister un TSA chez les enfants de 16 à 30 mois. Le M-CHAT a
                                démontré des niveaux élevés de sensibilité et de spécificité chez
                                les enfants âgés de 18 à 30 mois (Eaves et al., 2006). Il
                                s’avère que cet outil de dépistage possède les caractéristiques d’un
                                outil à recommander. Quant au Q-CHAT, la dernière version du CHAT
                                (Allison et al., 2008), il a été créé afin d’améliorer les
                                qualités psychométriques de l’outil, notamment par rapport à sa
                                sensibilité. Il s’agit d’une échelle de Likert4 s’adressant aux parents d’enfants
                                âgés de 18 à 24 mois. On doit prendre cinq à dix minutes pour le
                                remplir. L’outil démontre des qualités psychométriques
                                satisfaisantes, dont une sensibilité plus élevée que la première
                                version. Toutefois, il s’agit de données préliminaires, et d’autres
                                études sont nécessaires pour évaluer cet outil en contexte clinique
                                (Allison et al., 2008).
                        

                    

                    	
                        
                            ESAT (Early Screening for Autistic Traits : Dietz, Swinkels, van
                                Daalen, van Engeland et Buitelaar, 2006). L’ESAT est un outil
                                mettant l’accent sur les comportements précurseurs de TSA chez les
                                enfants de 14 et 15 mois. Il permet de recueillir les observations
                                des parents. L’étude des qualités psychométriques de l’ESAT a mené à
                                des résultats variables. Il est apparu que, malgré un niveau
                                apparent de sensibilité et de spécificité adéquat, l’ESAT
                                aboutissait à un taux élevé d’enfants dépistés à tort (Dietz et
                                    al., 2006). D’autres études sont nécessaires pour évaluer
                                cet outil de dépistage en milieu clinique.
                        

                    

                    	
                        
                            PDDST-II (Pervasive Developmental Disorder screening Test-II :
                                Siegel, 2008). Il s’agit d’un test de dépistage en trois stades
                                permettant de détecter les signes précoces d’un TSA à partir de
                                l’âge de 12 mois. Les études ont entraîné des
                                résultats variés quant à sa spécificité et à sa sensibilité. Il est
                                nécessaire d’effectuer davantage d’études sur cet outil prometteur
                                (Nachshen et al., 2008).
                        

                    

                    	
                        
                            SCQ (Social communication Questionnaire : Rutter, Bailey et Lord,
                                2003). Le SCQ est un questionnaire de 40 éléments s’adressant aux
                                parents d’enfants de quatre ans et plus. Il a été créé à partir de
                                l’Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R). Les études ont mené à
                                des résultats variés quant à la spécificité et la sensibilité du
                                SCQ. Il est nécessaire d’effectuer d’autres études sur cet outil
                                prometteur (Nachshen et al., 2008).
                        

                    

                    	
                        
                            STAT (Screening Tool for Autism in Two-Year-Olds : Stone, Coonrod
                                et Ousley, 2000). Le STAT est un instrument destiné aux
                                professionnels de la santé visant à distinguer un TSA d’un autre
                                type de retard chez les enfants de 24 à 36 mois. Son administration
                                demande environ 20 minutes. Il a fait ses preuves pour le dépistage
                                de l’autisme sévère, mais pas pour celui d’un trouble autistique
                                plus léger (Stone et al., 2004). Le STAT est recommandé aux
                                professionnels désireux de distinguer le trouble autistique des
                                autres formes de retard de développement chez l’enfant de 2 ans
                                (Nachshen et al., 2008).
                        

                    

                

            

            
                Au Québec, lorsqu’un enfant est considéré comme à risque de présenter un TSA,
                    sur la base des observations du professionnel de la santé, des antécédents
                    familiaux et du test de dépistage, il devrait être immédiatement référé à un
                    professionnel apte à poser un diagnostic ou à une équipe d’évaluation
                    interdisciplinaire. En parallèle, l’enfant devrait être orienté vers des
                    services d’intervention ou de stimulation précoce afin d’optimiser son
                    développement (Nachshen et al., 2008).
            

            
                LE DIAGNOSTIC
            

            
                En présence d’éléments permettant de suspecter un TSA, l’enfant devrait être
                    orienté vers un professionnel ou à une équipe pouvant procéder à une évaluation
                    plus précise. L’évaluation diagnostique peut impliquer plusieurs disciplines
                    professionnelles pour lesquelles la formation et l’expérience en TSA divergent
                    selon la réglementation de leur ordre professionnel. Le diagnostic de TSA repose
                    sur des observations de symptômes comportementaux que l’examen médical ne peut
                    identifier. Il revient donc au professionnel d’observer, de documenter et
                    d’évaluer les symptômes présentés dans le cadre du développement global de
                    l’enfant. Or la formation en matière de TSA ainsi que l’expérience pratique sont
                    des éléments essentiels dans le processus diagnostique. Les cliniciens, mais
                    particulièrement les psychologues, sont aptes à utiliser et à
                    interpréter adéquatement les outils normalisés, tel que L’ADI-R (Autism
                    Diagnostic Interview-Revised) et l’ADOS (Autism Diagnostic Observation
                    Schedule), des instruments très stricts quant à leurs méthodes d’administration,
                    de cotation et d’interprétation. L’expérience du clinicien permet de développer
                    son jugement clinique, facteur primordial dans le diagnostic du TSA (Nachshen
                        et al., 2008). Au Canada, les médecins, et depuis peu au Québec, les
                    psychologues ont le droit légal d’établir un diagnostic psychologique de TSA
                    (Office des professions du Québec, 2012). En effet, la Loi modifiant le Code des
                    professions et d’autres dispositions législatives dans le domaine de la santé
                    mentale et des relations humaines (PL 21) adopté en 2009, confirme que le
                    médecin et le psychologue sont disposés à conclure à la présence d’un TSA par
                    l’évaluation des troubles mentaux que fait le psychologue ou du diagnostic posé
                    par le médecin. Or, ce ne sont pas tous les médecins et psychologues qui ont
                    reçu une formation particulière en matière de TSA et qui possèdent une
                    expérience pratique dans ce domaine (Nachshen et al., 2008).
            

            
                Actuellement, l’avancé des connaissances dans le domaine du TSA s’amplifie et
                    la vision par rapport à ce trouble est en constante évolution. La formation
                    continue est donc nécessaire dans le processus d’évaluation diagnostique, car
                    celle-ci doit être effectuée par des professionnels formés et expérimentés. À
                    cet effet, le Collège des médecins, en collaboration avec l’Ordre des
                    psychologues du Québec, a émis des lignes directrices en matière d’évaluation du
                    TSA dans un document intitulé Les troubles du spectre de l’autisme :
                        l’évaluation clinique. Lignes directrices du Collège des médecins du Québec
                        et de l’Ordre des psychologues du Québec (Collège des médecins et Ordre
                    des psychologues du Québec, 2012). Il s’agit d’un cadre de référence commun
                    élaboré à la lumière des nouvelles dispositions du PL 21 afin de répondre aux
                    besoins réels des enfants et de leur famille quant aux modalités d’évaluation
                    clinique du TSA.
            

            
                Présentement, d’autres professionnels, tels les orthophonistes, les
                    audiologistes, les ergothérapeutes, les travailleurs sociaux et les
                    psychoéducateurs sont aussi impliqués dans le processus d’évaluation
                    diagnostique, car le diagnostic peut être posé par une équipe interdisciplinaire
                    ou multidisciplinaire (Nachshen et al., 2008). Toutefois, à eux seuls,
                    ils ne sont pas autorisés à poser le diagnostic. Selon Nachshen et ses
                    collaborateurs (2008), l’approche interdisciplinaire a pour avantage de pouvoir
                    dresser un portrait global des forces et des faiblesses quant aux différentes
                    habiletés de l’enfant et de poser un diagnostic basé sur un consensus des
                    professionnels. Les membres de l’équipe multidisciplinaire, pour leur part,
                    évaluent et apportent des conclusions de façon indépendante, sans tenir compte
                    du point de vue des autres professionnels. Idéalement, les équipes
                    multidisciplinaires et interdisciplinaires devraient être dirigées par un médecin ou un psychologue, professionnels autorisés à poser un
                    diagnostic psychologique. Les équipes interdisciplinaires seraient davantage
                    recommandées que les équipes multidisciplinaires, mais toutes deux devraient
                    être préférées à l’approche du praticien seul (Nachshen et al., 2008).
                    L’implication de plusieurs professionnels aide à un processus de diagnostic
                    différentiel complet, permettant d’écarter les autres causes potentielles des
                    symptômes (Nachshen et al., 2008). Le tableau 2 présente les conditions
                    différentielles et comorbides liées au TSA.
            

            
                Pour pouvoir conclure définitivement à un TSA, il faut pouvoir écarter les
                    autres hypothèses quant à l’origine des symptômes. Les conditions
                    différentielles, c’est-à-dire celles dont la sémiologie est similaire qui
                    doivent être éliminées, sont complexes à cerner puisqu’elles requièrent la
                    considération d’une large variété de conditions ou de troubles, ainsi que leur
                    expression à plusieurs stades de développement. Puisqu’il n’est pas rare que le
                    TSA se présente en cooccurrence avec un autre trouble, il est important aussi de
                    prendre en considération les possibilités de comorbidités dans la démarche
                    évaluative. Effectivement, on retrouve un chevauchement d’entités cliniques dans
                    plusieurs cas de TSA. Par exemple, le déficit de l’attention avec ou sans
                    hyperactivité ou le trouble anxieux sont souvent présents chez les personnes qui
                    ont un TSA. De la même façon, le syndrome de Gilles de la Tourette, bien qu’il
                    soit une condition différentielle au TSA, se retrouve plus fréquemment dans la
                    population ayant un TSA que dans la population générale. Lorsque les symptômes
                    de deux conditions coexistent, il reste difficile de départager à laquelle ces
                    derniers appartiennent.
            

            
                Le diagnostic de TSA chez l’enfant doit être basé sur l’ensemble de l’histoire
                    des anomalies de développement, les observations structurées de son
                    comportement, ainsi que le jugement clinique du professionnel. De plus, il est
                    recommandé d’employer au moins une mesure normative, telle que l’ADI-R, et
                    d’utiliser au moins une mesure normative obtenue par l’observation du
                    comportement de l’enfant, tel que l’ADOS (Nachshen et al., 2008).
                    L’utilisation combinée de ses deux outils entraîne une prédiction plus précise
                    du statut de TSA que l’application simple de l’un ou l’autre (de Bildt et
                        al., 2003). Avant de procéder à l’administration d’outils standardisés,
                    il est important de faire l’anamnèse et d’évaluer les étapes du développement de
                    l’enfant. Le clinicien devrait accorder une importance particulière à
                    l’évaluation détaillée des manifestations des troubles de développement,
                    notamment, un retard intellectuel, un trouble de langage ou des indices de TSA,
                    touchant les membres de la famille de premier et de second degré. Ces éléments
                    d’informations sont significatifs dans la démarche évaluative.
            

            
                
                    [image: ]
                

            

            
                Ensuite, l’histoire détaillée de la grossesse
                    (déroulement de la gestation, consommation d’alcool ou de drogues, infection
                    virale) et de l’accouchement (résultats de l’APGAR, poids à la naissance,
                    périmètre crânien) doivent être obtenus. Puis, une attention marquée doit être
                    portée aux étapes de développement de l’enfant, particulièrement dans la
                    première année de vie (premier sourire, capacité à se tourner, à s’asseoir,
                    premiers pas, développement du langage, habitudes alimentaires, etc.). Les
                    différents aspects relationnels et les comportements inhabituels devraient aussi
                    être notés. Le psychologue ou le médecin pourrait profiter de la présence de
                    l’enfant pour faire des observations directes afin d’apprécier la qualité des
                    interactions avec ses proches, son désir de partager ses intérêts, ses capacités
                    communicationnelles ainsi que la nature et la qualité de son jeu. Ce premier
                    travail d’observation est repris dans l’évaluation structurée à l’aide des
                    outils standardisés tels que l’ADI-R et l’ADOS-2.
            

            
                L’ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised : Rutter, LeCouteur et Lord, 2003)
                    est une entrevue semi-structurée destinée aux parents, portant sur la famille,
                    l’histoire de développement de l’enfant, la communication, le développement
                    social, les jeux, de même que sur les comportements restreints stéréotypés et
                    répétitifs. L’ADI-R a été élaboré à partir des critères diagnostiques du DSM-IV
                    et de la CIM-10 et l’enfant doit y obtenir un résultat supérieur aux notes de
                    passage pour trois domaines du développement. Cet outil est valide chez des
                    enfants dont l’âge développemental se situe au-dessus de 18 à 24 mois. Il doit
                    cependant être utilisé avec précaution chez les enfants plus jeunes ou qui
                    présentent un retard de développement (Ventola et al., 2006).
            

            
                L’ADOS-2 (Autism Observation Schedule, Second Edition : Lord et al.,
                    2012) est pour sa part une mesure d’observation semi-structurée visant à évaluer
                    les habiletés de communication, de socialisation et de jeu d’enfants
                    susceptibles de présenter un TSA. Il peut être utilisé dès l’âge de 12 mois. Il
                    comprend cinq modules et le choix du module appliqué dépend du niveau de langage
                    expressif ainsi que de l’âge chronologique de l’enfant. L’instrument a pour
                    objectif de provoquer des situations sociales et de communication afin de noter
                    les comportements qui en émergent.
            

            
                Le CARS-2 (Childhood Autism Rating Scale, Second Edition : Schopler, Van
                    Bourgondien, Wellman et Love, 2010) est une autre mesure d’observation du
                    comportement. Il comporte 15 sous-échelles composées d’éléments liés à la
                    socialisation, à la communication, aux réponses émotionnelles et aux
                    sensibilités sensorielles. Il peut être utilisé dès l’âge de 2 ans. Le CARS a
                    démontré un haut taux de compatibilité avec l’ADOS ainsi qu’avec les critères
                    diagnostiques du DSM-IV (Perry, Condillac, Freeman, Dunn-Geier et Belair,
                    2005).
            

            
                CONCLUSION
            

            
                L’autisme suscite un intérêt grandissant dans la population et dans la
                    communauté scientifique. Bien qu’un nombre important d’études soient menées sur
                    ce sujet, un aussi grand nombre d’interrogations persistent. Les causes du TSA
                    restent imprécises, mais la possibilité qu’une variété de facteurs tératogènes
                    en croissance dans l’environnement contribue à l’augmentation de son taux de
                    prévalence est évaluée. L’origine de l’important accroissement des cas d’autisme
                    semble aussi attribuable à un ensemble de facteurs, tels que la substitution et
                    l’omission diagnostiques, les procédures et la méthodologie, ainsi qu’à des
                    modifications dans les critères diagnostiques depuis l’apparition du TSA dans le
                    DSM. La vision de l’autisme se modifie avec la compréhension que nous en avons,
                    de sorte que sa nomenclature et sa terminologie doivent s’ajuster. Il est
                    nécessaire que la pratique professionnelle en matière d’évaluation et
                    d’intervention s’adapte à cette réalité. En utilisant des outils possédant de
                    bonnes qualités psychométriques à l’intérieur d’un cadre de pratiques
                    exemplaires, les évaluations diagnostiques mènent à des services adaptés aux
                    besoins de la personne présentant un TSA et à ceux de sa famille.
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                            1
                         L’autisme dit « de bas niveau », aussi appelé « autisme classique »,
                        est indiqué quand l’enfant présente, en plus des symptômes de base,
                        plusieurs limites intellectuelles (QI < 70).
                

            

            
                
                    
                            2
                         La sensibilité représente la capacité d’un outil à déterminer
                        correctement si une personne est atteinte. Un test sensible détecte un
                        nombre élevé d’individus qui présentent véritablement un TSA, donc peu de
                        faux positifs.
                

            

            
                
                    
                            3
                         La spécificité renvoie à la capacité d’un outil à identifier
                        correctement une personne n’étant pas atteinte. Un test spécifique ne
                        détectant que les TSA, sa portée est restreinte.
                

            

            
                
                    
                            4
                         L’échelle de Likert est une échelle d’attitude
                        comprenant 4 à 7 degrés par laquelle on demande à l’individu d’exprimer son
                        degré d’accord ou de désaccord relativement à une affirmation.
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                LA SANTÉ DES PERSONNES QUI ONT DES RETARDS de développement et des incapacités
                    intellectuelles a fait l’objet de nombreuses recherches, en particulier chez la
                    population adulte. Cette problématique a suscité l’intérêt de chercheurs
                    spécialisés dans le domaine du trouble du spectre de l’autisme (TSA1) qui, depuis, étudient la santé
                    des enfants et des adultes se trouvant sur le spectre de l’autisme. La présence
                    d’un TSA entraîne des difficultés et des particularités liées à la santé qui
                    distinguent ces personnes de l’ensemble de la population. D’abord, ces disparités peuvent inclure des problèmes liés à l’alimentation de ces
                    personnes, à leurs habitudes de sommeil et à leur accès aux services de santé
                    offerts. De plus, il est reconnu que plusieurs troubles, dont découlent d’autres
                    problèmes d’ordre médical et psychologique, peuvent être associés au diagnostic
                    de TSA. Parmi ces troubles, l’épilepsie, les troubles anxieux ainsi que le
                    trouble de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H) figurent parmi les
                    plus importants (Gurney, McPheeters et Davis, 2006). Bien que la cause de ce
                    trouble neurodéveloppemental qu’est le TSA ne soit pas encore connue, plusieurs
                    auteurs supposent des origines génétiques.
            

            
                Ce chapitre décrit tout d’abord les problèmes médicaux présents chez plusieurs
                    personnes ayant un TSA. Par la suite, les caractéristiques liées à l’hygiène de
                    vie ainsi que les troubles qui y sont associés seront expliqués. En conclusion,
                    les services et le traitement qui sont offerts à cette population seront
                    exposés.
            

            
                LES PROBLÈMES MÉDICAUX ASSOCIÉS AU TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME
            

            
                L’épilepsie
            

            
                La revue de littérature de Tuchman, Cuccaro et Alessandri (2010) retient que
                    l’épilepsie se caractérise par la présence de crises récurrentes. Bien que
                    l’association entre l’épilepsie et le TSA soit étudiée depuis longtemps déjà,
                    les études récentes ne peuvent confirmer si ces deux troubles ne font que
                    coexister ou s’il existe une relation causale. Actuellement, le taux d’enfants
                    présentant un TSA qui sont épileptiques serait estimé à 30 % (Tuchman et
                        al., 2010). Une étude canadienne (n = 24) effectuée auprès
                    d’adolescents et de jeunes adultes (14-21 ans) divisés en deux groupes, soit un
                    premier groupe composé de personnes ayant un TSA et un deuxième composé de
                    personnes ayant une déficience intellectuelle (DI) non associée au TSA, a
                    comparé la présence d’épilepsie chez ces deux groupes. Les résultats montrent
                    que 25 % des personnes présentant un TSA sont épileptiques, alors que 50 % des
                    personnes ayant une DI le sont (Bradley, Summers, Wood et Bryson, 2004). Ces
                    données corroborent les résultats des autres études rapportant un taux de
                    prévalence d’épilepsie similaire chez chacune des populations données (Bradley
                        et al., 2004).
            

            
                La maladie cœliaque
            

            
                La maladie cœliaque se définit comme étant un trouble d’origine auto-immune qui
                    se caractérise par des dommages causés au petit intestin par le gluten. Il en
                    résulte une diminution de la capacité d’absorption des nutriments nécessaires à
                    la santé, tels que les protéines, les glucides, les lipides, les minéraux et les
                    vitamines. Cette diminution peut se manifester par des symptômes
                    gastro-intestinaux, de la fatigue, une perte de poids, de la diarrhée et des
                    carences nutritives, bien qu’elle puisse être associée à des symptômes cliniques
                    d’ordre comportemental, neuropsychologique ou neurologique (Genuis et Bouchard,
                    2010 ; Percy et Propst, 2008). Selon l’étude menée par Barcia et ses
                    collaborateurs (2008), cette maladie aurait une incidence plus élevée chez les
                    personnes ayant un TSA, par comparaison avec la population normale (3,3 %
                    contre 0,9 %). À ce jour, il n’existe pas de traitement spécifique pour cette
                    maladie, mais les diètes sans gluten s’avèrent bénéfiques. Des effets positifs
                    sur les symptômes ont été observés, notamment chez les personnes ayant un TSA
                    (Percy et Propst, 2008).
            

            
                Des chercheurs canadiens, Genuis et Bouchard (2010), se sont intéressés à la
                    relation entre la maladie cœliaque et les symptômes du trouble du spectre de
                    l’autisme. Ils indiquent notamment une association entre la maladie cœliaque et
                    le système nerveux central, plus précisément en ce qui a trait à la présence de
                    migraines ou d’épilepsie (Genuis et Bouchard, 2010). Leur étude de cas révèle
                    les difficultés vécues par un jeune garçon de 5 ans présentant un TSA ainsi que
                    les changements observés une fois que le gluten a été banni de l’alimentation de
                    l’enfant. Ils rapportent une diminution des symptômes gastro-intestinaux, une
                    amélioration des habiletés de communication et du niveau de fonctionnement
                    global chez le garçon (Genuis et Bouchard, 2010).
            

            
                Les troubles gastro-intestinaux
            

            
                Les troubles gastro-intestinaux sont communs chez les personnes ayant un TSA.
                    Selon certains auteurs, ils sont associés aux faiblesses que présentent ces
                    personnes sur le plan de leur système immunitaire (Valicenti-McDermott, McVicar,
                    Cohen, Wershil et Shinnar, 2008). Comme pour la population en général, ces
                    troubles se caractérisent notamment par la présence de douleurs abdominales, de
                    reflux gastrique, de diarrhée, de constipation, de même que par des difficultés
                    liées au sommeil. Toutefois, chez les personnes qui présentent un TSA, des
                    changements ou des troubles du comportement résultant de leur malaise physique
                    peuvent également se manifester (Buie et al., 2010 ; Galli-Carminati,
                    Chauvet et Deriaz, 2006). L’étude de Galli-Carminati et de ses collaborateurs
                    (2006) menée auprès de 118 adultes présentant une déficience
                    intellectuelle accompagnée ou non d’un TSA et qui ont été hospitalisés révèle
                    des taux de prévalence plus élevés chez la clientèle avec un TSA (48,8 %) que
                    chez celle sans TSA (8,0 %) (Galli-Carminati et al., 2006). Buie et ses
                    collaborateurs (2010), qui ont effectué une revue de littérature sur le sujet,
                    semblent plus critiques à l’égard de ces résultats. Ils indiquent que les
                    recherches antérieures comportent des limites méthodologiques qui rendent très
                    variables les taux de prévalence chez les personnes ayant un TSA, ce qui empêche
                    donc de confirmer les résultats suggérés. Les affirmations de Kuddo et Nelson
                    (2003) sont similaires. D’abord, ils mentionnent la grande variabilité des taux
                    de prévalence des troubles gastro-intestinaux dans les écrits et affirment que
                    ces taux seraient généralement surestimés. Ces auteurs soulignent également
                    qu’il n’existe encore aucune preuve scientifique permettant de démontrer que ces
                    troubles sont plus fréquents chez les personnes ayant un TSA que dans la
                    population générale (Kuddo et Nelson, 2003). En lien avec ce qui précède, la
                    majorité des auteurs s’entendent sur la nécessité de bien définir les troubles
                    gastro-intestinaux et de procéder à des évaluations systématiques pour les
                    déceler chez les personnes présentant un TSA (Buie et al., 2010 ;
                    Galli-Carminati et al., 2006 ; Kuddo et Nelson, 2003). À ce jour, alors
                    qu’aucune évaluation standardisée n’existe, Buie et ses collègues (2010)
                    suggèrent que les différents professionnels travaillant auprès des personnes
                    ayant un TSA joignent leurs connaissances pour bâtir une évaluation adaptée à
                    cette clientèle. En somme, il apparaît que les écrits sur cette question ne
                    permettent toujours pas d’établir un consensus quant à la prévalence des
                    troubles gastro-intestinaux chez les personnes ayant un TSA.
            

            
                L’HYGIÈNE DE VIE
            

            
                L’alimentation
            

            
                Il est fréquent que les personnes ayant un TSA présentent des particularités
                    alimentaires susceptibles de nuire à leur santé ainsi qu’à leur développement,
                    en plus d’influer sur la qualité de vie de leur famille. Parmi ces difficultés,
                    la plus fréquemment mentionnée est la sélectivité alimentaire, mais on note
                    également des problèmes liés au poids et à l’appétit ainsi qu’à la présence de
                        pica2 (Ahearn, Castine, Nault et
                    Green, 2001 ; Bandini et al., 2010 ; Matson, Fodstad et Dempsey, 2009 ;
                    Rogers, Magill-Evans et Rempel, 2011 ; Schreck et Williams,
                    2006). La sélectivité alimentaire chez les personnes ayant un TSA a été étudiée
                    par Bandini et al., qui décrivent ce concept selon trois composantes,
                    soit le refus de manger, un répertoire restreint d’aliments ainsi qu’une
                    consommation à haute fréquence d’aliments simples. Leur échantillon, composé
                    d’enfants âgés de 3 à 11 ans, comptait 53 enfants présentant un TSA
                    et 58 enfants dont le développement était normal. Il est important de préciser
                    que les chercheurs ont exclu de leur étude toute personne souffrant d’une
                    maladie ou prenant des médicaments qui risquent de modifier leurs habitudes
                    alimentaires. Les résultats de cette étude révèlent une différence significative
                    entre les deux groupes en ce qui a trait au refus de manger certains aliments et
                    au nombre d’aliments figurant dans le répertoire de l’enfant, tandis que peu
                    d’enfants semblent consommer des aliments à haute fréquence. Ces données
                    suggèrent que la sélectivité alimentaire est effectivement plus fréquente chez
                    les enfants ayant un TSA. Shreck et Williams (2006) ont mené une étude auprès de
                    138 parents d’enfants qui ont un TSA, explorant les perceptions parentales quant
                    aux préférences et aux facteurs de nature à influencer la sélectivité
                    alimentaire. Ces chercheurs rapportent que la sélectivité alimentaire peut être
                    occasionnée par la présentation des aliments dans une assiette, par leur
                    texture, par les ustensiles requis pour les manger ainsi que par les difficultés
                    oromotrices. De plus, il semble que les préférences alimentaires de ces enfants
                    soient influencées par celles de leur famille. Ainsi, plus une famille apparaît
                    sélective, plus l’enfant le sera. Ces auteurs précisent que les résultats de
                    leur étude ne permettent pas de confirmer que les particularités alimentaires
                    des personnes présentant un TSA soient liées aux symptômes caractéristiques de
                    ce trouble. À l’inverse, d’autres auteurs supposent que cette rigidité
                    alimentaire peut être favorisée par leurs difficultés sur le plan sensoriel,
                    telles que l’hyposensibilité et l’hypersensibilité (De Gangi, 2000). La majorité
                    des études révèlent cependant la présence accrue des particularités alimentaires
                    chez les personnes présentant un TSA, comparativement à celles qui n’en
                    présentent pas ou aux personnes ayant un trouble de développement différent du
                    TSA (Johnson, Handen, Mayer-Costa et Sacco, 2008 ; Matson et al., 2009).
                    Certaines études ont examiné l’apport nutritionnel, vitaminique et calorique des
                    aliments consommés afin de vérifier si ces difficultés alimentaires pouvaient
                    engendrer des carences alimentaires chez les personnes qui ont un TSA. Bien que
                    certaines différences aient été observées entre des groupes présentant un TSA et
                    d’autres qui n’en ont pas, les études ne peuvent démontrer clairement
                    l’existence de carences alimentaires (Bandini et al., 2010 ; Herndon,
                    DiGuiseppi, Johnson, Leiferman et Reynolds, 2009 ; Johnson et al., 2008).
                    Ainsi que ces recherches l’indiquent, il est important de procéder à des
                    évaluations complètes et rigoureuses afin de déterminer les
                    difficultés présentes ainsi que leur origine afin de bien cerner la situation et
                    d’aider les familles à adopter des stratégies qui faciliteront les moments des
                    repas avec leur enfant (Rogers et al., 2011).
            

            
                L’alimentation sans gluten et sans caséine est l’un des moyens d’intervention
                    employés auprès de cette clientèle. Ces diètes font l’objet de plus en plus
                    d’études, mais peu d’entre elles ont prouvé à ce jour leur efficacité. La revue
                    de littérature effectuée par Mulloy et ses collaborateurs (2011) leur permet
                    d’affirmer qu’une telle intervention doit être entreprise seulement lorsque la
                    personne ayant un TSA montre des changements notables sur le plan du
                    comportement et que ces derniers sont clairement liés à des changements
                    alimentaires ou lorsque des évaluations effectuées par un médecin ont permis de
                    relever des allergies ou des intolérances au gluten ou à la caséine.
            

            
                L’obésité
            

            
                La prévalence de l’obésité chez les enfants a augmenté de façon considérable au
                    cours des dernières décennies. Bien que les études sur le sujet soient encore
                    peu nombreuses, certaines ont exploré cette problématique chez les enfants ayant
                    des difficultés développementales. Il est reconnu que certains enfants ayant un
                    TSA montrent des rigidités alimentaires, ce qui, selon certains auteurs,
                    pourrait rendre difficile pour leurs parents l’exercice d’un contrôle par
                    rapport à l’ingestion des calories (Curtin, Anderson, Must et Bandini, 2010 ;
                    Holcomb, Pufpaff et McIntosh, 2009). De plus, leurs difficultés sur le plan des
                    interactions et de la communication sociales ainsi que leurs intérêts restreints
                    constituent des facteurs de risque pour le développement de l’obésité. Un
                    sondage de grande envergure (n = 85 272), effectué aux États-Unis auprès
                    de parents d’enfants âgés de 3 à 17 ans présentant un TSA, indique un taux de
                    prévalence d’obésité supérieur chez cette population, par comparaison avec des
                    enfants sans TSA (avec TSA = 30,4 % ; sans TSA = 23,6 %) (Curtin et al.,
                    2010). L’étude de Rimmer et de ses collaborateurs (2010), menée auprès
                    de 461 parents d’adolescents ayant des incapacités développementales ou
                    intellectuelles, corrobore ces résultats. En comparant leurs résultats avec des
                    données recueillies chez 12 973 jeunes du même âge n’ayant pas d’incapacités,
                    les chercheurs ont démontré que les adolescents qui présentent un TSA sont plus
                    susceptibles d’avoir un excédent de poids ou d’être obèses. Contrairement à la
                    croyance populaire, il semble que leur obésité ne soit pas nécessairement
                    associée à des habitudes alimentaires inappropriées, mais plutôt à leur niveau
                    d’activité, dans certains cas très faible, ou encore à la prise de médication
                    (Holcomb et al., 2009 ; Scholl, 2004 ; Vieweg, Sood, Pandurangi et
                    Silverman, 2005).
            

            
                Le sommeil
            

            
                Les difficultés du sommeil chez les personnes ayant un TSA ont fait l’objet de
                    plusieurs études. Elles se définissent comme des comportements liés au sommeil
                    qui peuvent perturber l’enfant et sa famille (Couturier et al., 2005).
                    Les résultats des recherches révèlent une prévalence de ces troubles pouvant
                    atteindre 86 % (Liu, Hubbard, Fabes et Adam, 2006). Dans l’étude de Liu et de
                    ses collègues (2006), 16 % des enfants dormaient avec leurs parents, 86 %
                    présentaient des difficultés liées au sommeil, comme de la résistance au
                    coucher, de l’insomnie, de la parasomnie ainsi que de la difficulté à se
                    réveiller. Chez le quart d’entre eux, le sommeil était perturbé par un trouble
                    respiratoire. Certains même se sentaient endormis pendant la journée. Plusieurs
                    facteurs psychosociaux, biologiques et environnementaux peuvent être liés à
                    l’apparition ou à la présence de difficultés du sommeil. Par exemple, certains
                    auteurs affirment que les personnes ayant un TSA ont un rythme circadien
                    particulier qui peut affecter leur sommeil (Bobet, Cappe, Boucher et Adrien,
                    2007 ; Guénolé et al., 2011). Une étude menée en Ontario (Couturier et
                        al., 2005), comparant les habitudes de sommeil de 46 enfants dont la
                    moitié présentaient un TSA, indique des différences intergroupes significatives
                    quant à la prévalence et à la sévérité des difficultés du sommeil chez les
                    enfants ayant un TSA. Enfin, une étude canadienne (n = 24) étudiant la
                    prévalence des troubles associés chez des adolescents et de jeunes adultes qui
                    présentent un TSA rapporte que les troubles du sommeil sont effectivement
                    présents chez la moitié de ces derniers (Bradley et al., 2004).
            

            
                LES TROUBLES ASSOCIÉS
            

            
                La comorbidité se définit comme étant la présence de deux troubles ou plus chez
                    la même personne. L’un de ces troubles a généralement préséance sur les autres,
                    ce qui permet d’orienter les interventions (Joshi et al., 2010 ; Matson
                    et Nebel-Schwalm, 2007). À ce jour, peu d’études se sont penchées sur la
                    question de la comorbidité chez les personnes présentant un trouble du spectre
                    de l’autisme. Les recherches effectuées jusqu’à présent ont surtout étudié
                    principalement l’occurrence de la déficience intellectuelle chez les personnes
                    ayant un TSA. Les études plus récentes analysent la présence de la dépression,
                    du trouble bipolaire, de troubles anxieux et du trouble déficitaire de
                    l’attention. Le TSA réunit une variété de symptômes, tels que le retard de
                    langage, les stéréotypies et les comportements d’automutilation, ce qui peut
                    rendre difficile l’identification de leur appartenance à une catégorie
                    spécifique. Cette difficulté fait l’objet de débats et demande
                    que les professionnels portent une attention toute particulière à la coexistence
                    et à la comorbidité des troubles au moment de l’évaluation du TSA (Gargaro,
                    Rinehart, Bradshaw, Tonge et Sheppard, 2010 ; Matson et Nebel-Schwalm, 2007).
                    Cette distinction est majeure, puisqu’elle déterminera la nature du trouble, ce
                    qui affectera non seulement le pronostic, mais aussi les services qui seront
                    offerts à la personne ayant reçu un diagnostic (Matson et Nebel-Schwalm,
                    2007).
            

            
                L’étude menée par Joshi et ses collaborateurs (2010), portant sur
                    2 323 personnes dont 217 présentaient un TSA, révèle que la présence de
                    comorbidités est nettement plus fréquente chez les enfants et les adolescents
                    ayant un TSA que chez leurs pairs du même âge. Parmi les troubles présents en
                    comorbidité, on trouve les troubles anxieux et l’encoprésie, des troubles qui
                    peuvent aussi être considérés comme des symptômes du TSA. Plusieurs auteurs
                    indiquent que les troubles anxieux (phobie spécifique, trouble
                    obsessionnel-compulsif), le TDA/H ainsi que les troubles de l’humeur (trouble
                    bipolaire, dépression majeure) sont souvent associés au TSA (Gurney et
                        al., 2006 ; Joshi et al., 2010 ; Matson et Nebel-Schwalm, 2007 ;
                    Simonoff et al., 2008). La déficience intellectuelle (DI), les troubles
                    du comportement, la dysphasie, la dyspraxie et le syndrome de Gilles de la
                    Tourette peuvent également accompagner le TSA.
            

            
                Les troubles anxieux
            

            
                Les troubles anxieux (TA) se caractérisent par une anxiété cliniquement
                    significative généralement provoquée par l’exposition à une situation ou à un
                    objet particuliers. Certains facteurs environnementaux, biologiques et cognitifs
                    peuvent contribuer à l’apparition de ces troubles ainsi qu’à leur maintien. Les
                    troubles anxieux regroupent notamment le trouble panique avec ou sans
                    agoraphobie, la phobie spécifique, la phobie sociale, le trouble
                    obsessionnel-compulsif et l’anxiété généralisée (AAP, 2003). Ils sont communs
                    chez les personnes ayant un TSA, mais il est difficile de distinguer l’anxiété
                    de certains symptômes du TSA (Matson et Nebel-Schwalm, 2007). Certains troubles
                    anxieux ont fait l’objet d’études auprès de la population ayant un TSA.
                    D’ailleurs, les résultats de l’étude de Simonoff et de ses collaborateurs (2008)
                    révèlent que l’anxiété sociale s’avère le trouble comorbide le plus prévalent
                    dans cette population avec un taux atteignant près de 30 %. Une étude canadienne
                    menée auprès de parents d’enfants et d’adolescents âgés de 9 à 14 ans qui
                    avaient reçu, six ans plus tôt, un diagnostic d’autisme (n = 40) ou un
                    syndrome d’Asperger (n = 19) avait pour but d’établir la prévalence des
                    troubles anxieux et de troubles de l’humeur dans cette population (Kim,
                    Szatmari, Bryson, Streiner et Wilson, 2000). Bien qu’il semble
                    exister des différences dans les taux de prévalence des troubles anxieux chez
                    cette clientèle, la majorité des auteurs concluent à une comorbidité du TSA et
                    de TA, tels que le trouble d’anxiété généralisée, le trouble panique ainsi que
                    le trouble obsessionnel-compulsif chez environ 10 % des personnes présentant un
                    TSA (Kim et al., 2000 ; Simonoff et al., 2008). L’étude menée par
                    Bradley et ses collègues (2004) indique également que les troubles anxieux sont
                    souvent présents dans cette population. Dans cette étude, 42 % des personnes
                    ayant un TSA atteignaient un seuil significatif d’anxiété, alors que le taux
                    était nul pour les personnes ayant des incapacités développementales qui
                    n’étaient pas liées au TSA.
            

            
                Le trouble déficitaire de l’attention avec ou sans hyperactivité ou
                    impulsivité
            

            
                Le trouble déficitaire de l’attention (TDA/H) se caractérise par une
                    inattention persistante accompagnée ou non d’hyperactivité ou d’impulsivité plus
                    grande que celle observée chez les pairs du même âge et qui entrave le bon
                    fonctionnement de la personne. Le TDA/H peut se manifester dans divers
                    contextes, sociaux, scolaires et professionnels (AAP, 2003). Il peut se traduire
                    notamment par un manque d’attention aux détails, par des oublis fréquents, par
                    un manque de persistance ou par une difficulté à terminer une tâche entamée
                    (AAP, 2003). Le TDA/H est reconnu comme étant le trouble neurodéveloppemental le
                    plus fréquent dans la population générale. En fait, sa prévalence varie
                    entre 3 % et 7 % chez les enfants d’âge scolaire, ce qui est plus élevé que la
                    présence du TSA chez cette même population (AAP, 2003). La quatrième édition du
                        Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-IV)
                    apporte une précision importante dans l’évaluation du TDA/H, voulant que la
                    présence d’un TSA chez une personne constitue un critère d’exclusion pour
                    conclure à un TDA/H (AAP, 2003). Paradoxalement, le TDA/H constitue le deuxième
                    trouble le plus fréquemment associé au TSA (Simonoff et al., 2008).
                    Nombreuses sont les études ayant examiné la relation entre TDA/H et le TSA. Il
                    en ressort que le TDA/H comporte des caractéristiques d’ordre cognitif et
                    comportemental semblables à celles présentes dans le TSA. Des difficultés sur le
                    plan des fonctions exécutives, par exemple l’organisation, la planification et
                    l’attention, ont été identifiées comme étant des caractéristiques communes aux
                    deux troubles, ce qui peut poser certaines difficultés diagnostiques (Goldstein
                    et Schwebach, 2004 ; Kim et al., 2000 ; Simonoff et al., 2008).
                    Parmi un échantillon de 1 300 enfants dirigés en psychiatrie pour des problèmes
                    de comportement, Frazier, Biederman, Bellodore, Garfield, Geller, Coffey et
                    Faraone (2001) ont relevé 60 cas de TSA. Leur étude visant à démontrer la
                    relation entre le TDA/H et le TSA s’est avérée concluante. En
                    fait, 86 % des enfants ayant reçu un diagnostic de TSA montraient des symptômes
                    satisfaisant aux critères diagnostiques du TDA/H. Il est toutefois important de
                    mentionner que 75 % des enfants de leur échantillon qui ne présentaient pas de
                    TSA répondaient également aux critères diagnostiques du TDA/H. Les données de
                    l’étude effectuée par Goldstein et Schwebach (2004), qui ont analysé les
                    dossiers d’évaluation de 57 enfants ayant reçu un diagnostic de TSA, indiquent
                    que 60 % de ces enfants présentaient un TDA/H. Pour leur part, Simonoff et ses
                    collaborateurs (2008) estiment la prévalence du TDA/H à environ 28 % chez les
                    enfants ayant un TSA. Finalement, les résultats semblent variables en ce qui a
                    trait à la prévalence du TDA/H chez les personnes présentant un TSA, celle-ci
                    pouvant fluctuer entre 15 % et 80 % selon la méthode de recherche utilisée
                    (Frazier et al., 2001 ; Goldstein et Schwebach, 2004 ; Joshi et
                        al., 2010 ; Kim et al., 2000).
            

            
                Les troubles de l’humeur
            

            
                Les troubles de l’humeur sont caractérisés par une perturbation de l’état
                    émotionnel. Ils comprennent le trouble dépressif majeur, le trouble dysthymique,
                    les troubles bipolaires, le trouble dépressif non spécifié, le trouble
                    cyclothymique et les troubles de l’humeur causés par une affection médicale
                    générale, induits par une substance ou non spécifiés. Ces derniers se
                    distinguent par la présence d’épisodes dépressifs, maniaques, mixtes ou
                    hypomaniaques ainsi que par leur durée (AAP, 2003). Le trouble dépressif et
                    l’épisode dépressif majeur se traduisent par une perte d’intérêt ou de plaisir
                    marquée à l’égard des tâches habituelles. Des altérations sur le plan de
                    l’appétit, du poids, de l’humeur, de l’énergie et du sommeil sont aussi
                    perceptibles (AAP, 2003). Alors que le taux de prévalence ponctuelle varie
                    de 2 % à 3 % chez les enfants et de 2 % à 9 % dans la population adulte en
                    général, les études examinant la relation entre la dépression et le TSA révèlent
                    des taux très faibles de dépression (1 % ou 2 %) chez les enfants présentant un
                    TSA (Matson et Nebel-Schwalm, 2007 ; Simonoff et al., 2008). La revue de
                    littérature de Matson et Nebel-Schwalm (2007) indique que ces taux sont
                    probablement sous-estimés étant donné les démarches méthodologiques entreprises
                    pour mesurer la présence de dépression. Par ailleurs, dans une étude canadienne
                    effectuée auprès d’enfants de 4 à 6 ans ayant un TSA, la proportion d’enfants
                    présentant une dépression était évaluée à 17 %, ce qui est largement supérieur à
                    ce que rapportent d’autres chercheurs (Kim et al., 2000). Des études
                    indiquent que la dépression serait plus fréquente chez les personnes ayant un
                    TSA que chez celles ayant un autre type d’incapacités développementales. Selon
                    l’étude canadienne de Bradley et de ses collègues (2004), cette différence
                    serait statistiquement significative. Parmi les enfants
                    participant à l’étude ayant un TSA (n = 12), la moitié présentaient des
                    symptômes dépressifs, alors que seuls 8 % des participants n’ayant pas de TSA
                        (n = 12) montraient ces mêmes caractéristiques (Bradley et
                    al., 2004). À la lumière de ce qui précède, on constate que les résultats
                    des études sont plutôt contradictoires.
            

            
                Les troubles du comportement
            

            
                Les personnes ayant un TSA peuvent présenter des troubles du comportement (TC),
                    tels que la violence, de l’agitation ou des comportements d’automutilation. De
                    nombreuses hypothèses peuvent contribuer à expliquer ces comportements, mais
                    encore très peu sont confirmées (Amiet, Gourfinkel-An, Consoli, Périsse et
                    Cohen, 2010). Certaines études, par exemple, ont démontré que l’épilepsie non
                    contrôlée, fréquente chez les personnes ayant un TSA, pouvait être liée aux
                    troubles du comportement (Amiet et al., 2010). Des associations entre les
                    TC et la douleur ont aussi été établies (Dubois, Rattaz, Pry et Baghdadli,
                    2010). Les capacités de communication des personnes avec un TSA apparaissent
                    limitées, ce qui peut se traduire par des difficultés à exprimer verbalement la
                    douleur et les émotions que ces personnes ressentent (Dubois et al.,
                    2010). Bradley et ses collaborateurs (2004) ont comparé la présence de troubles
                    psychologiques et de troubles comportementaux chez des personnes ayant un TSA
                        (n = 12) et chez des personnes ayant une DI (n = 12), âgées
                    de 14 à 20 ans. Les résultats de leur recherche montrent, entre autres, un taux
                    plus élevé d’automutilation chez les personnes ayant un TSA (TSA = 58 % et sans
                    TSA = 50 %) (Bradley et al., 2004). Ces données pourraient révéler des
                    particularités sensorielles susceptibles de favoriser l’automutilation et les
                    autres troubles du comportement observés chez cette population (Matson et
                    LoVullo, 2008). De plus, l’existence de troubles psychologiques ou d’une
                    déficience intellectuelle associés au TSA semble accroître le taux de TC chez
                    ces personnes (Tsiouris, Kim, Brown et Cohen, 2011). Les comportements
                    adaptatifs restreints figurent également parmi les causes possibles du
                    développement de troubles du comportement (Matson et Shoemaker, 2009).
            

            
                La dysphasie ou le trouble spécifique du langage
            

            
                La dysphasie, aussi connue sous les noms de trouble primaire du langage (angl.
                        primary language impairment), trouble spécifique du langage (angl.
                        specific language impairment) ou trouble de la communication, se
                    définit comme un trouble grave du langage oral, dans les sphères expressive ou
                    réceptive, se manifestant par des atteintes variables à plus d’une dimension du développement du langage, soit dans sa forme (morphologie,
                    phonologie et syntaxe), son contenu (lexique et sémantique) ou son utilisation
                    (pragmatique) (Maillart et Orban, 2008 ; Soares-Boucaud, Labruyère, Jery et
                    Georgieff, 2009 ; Vézina, Samson-Morasse, Gauthier-Desgagné, Fossard et
                    Sylvestre, 2011). La dysphasie entraîne des altérations importantes et peut
                    entraver le développement ainsi que le fonctionnement de la personne sur les
                    plans personnel, social, scolaire et professionnel. Par exemple, elle peut
                    s’accompagner de difficultés d’apprentissage du langage écrit ainsi que
                    d’habiletés de communication limitées (AAP, 2003 ; Soares-Boucaud et al.,
                    2009). Selon le DSM-IV, la dysphasie toucherait entre 3 et 5 % des enfants (AAP,
                    2003). Ajoutons que les difficultés langagières ne sont pas exclusives à la
                    dysphasie. Par ailleurs, il est possible que ces difficultés de langage se
                    confondent avec celles que vivent les personnes ayant un TSA, mais il n’est pas
                    rare que la dysphasie et le TSA coexistent chez une même personne
                    (Soares-Boucaud et al., 2009 ; Vézina et al., 2011). Pour cette
                    raison, il est essentiel, au moment de l’évaluation, de procéder à une
                    observation minutieuse de l’enfant et de son développement, plus
                    particulièrement en ce qui a trait à ses habiletés pragmatiques et à ses
                    interactions sociales, afin d’être en mesure d’effectuer un diagnostic
                    différentiel et de trancher entre une dysphasie et le TSA (Vézina et al.,
                    2011). Chez la personne qui présente un trouble de langage primaire, les autres
                    sphères du développement sont généralement préservées, alors que chez la
                    personne ayant un TSA ce n’est pas uniquement la communication qui est atteinte
                    (Vézina et al., 2011). Il peut apparaître difficile de distinguer les
                    symptômes relevant du trouble de communication de ceux liés aux TSA et, de ce
                    fait, de formuler un diagnostic précis. Qui plus est, le DSM-IV insiste sur le
                    fait que les symptômes ne doivent pas répondre aux critères diagnostiques du TSA
                    pour que soit posé le diagnostic de troubles de la communication (AAP, 2003).
                    Cela dit, il existe différents types de dysphasies et plusieurs d’entre elles
                    peuvent être observées chez la personne ayant un TSA. Notons les dysphasies
                    mixtes (agnosie verbale auditive et dysphasie phonologico-syntaxique), qui se
                    manifestent par une compréhension faible, bien que supérieure aux habiletés
                    expressives, ainsi que les dysphasies lexicales syntaxiques et sémantiques
                    pragmatiques qui affectent le discours complexe et l’aptitude à converser
                    (Thibault, 2011). Le trouble ou le syndrome sémantique-pragmatique a suscité
                    l’intérêt de plusieurs chercheurs. Des divergences apparaissent dans les écrits,
                    puisque certains auteurs affirment que ce trouble relève du TSA, alors que
                    d’autres le perçoivent comme un syndrome distinct (Beaud et De Guibert, 2009 ;
                    Thibault, 2011). Il demeure qu’encore peu de données existent quant à la
                    prévalence de la dysphasie chez une personne ayant un TSA. Les résultats de
                    l’étude de Conti-Ramsden, Simkin et Botting (2006) ont toutefois
                    révélé que 3,9 % des adolescents participant à leur recherche et ayant un
                    antécédent de trouble spécifique du langage présentaient également un TSA.
            

            
                La dyspraxie
            

            
                Des déficits sur le plan des habiletés de motricité fine et globale, un manque
                    de coordination, la présence de stéréotypies, des retards de développement ainsi
                    qu’une démarche particulière constituent des difficultés motrices pouvant être
                    observées chez les personnes ayant un TSA (Dowell, Mahone et Mostofsky, 2009 ;
                    Maski, Jeste et Spence, 2011). Ces particularités peuvent s’inscrire dans un
                    trouble mieux connu sous les appellations dyspraxie ou dyspraxie
                        développementale. Dans les écrits, la dyspraxie peut se définir comme
                    étant un trouble d’ordre neurologique affectant l’exécution de mouvement acquis,
                    mais elle couvre un large éventail de troubles, tels que la dysgraphie, la
                    paralysie cérébrale et les apraxies (Lemonnier, 2010). À ce jour, la dyspraxie
                    n’apparaît dans aucun système de classification des maladies, bien que ses
                    symptômes figurent dans le DSM-IV sous le trouble spécifique du développement
                    moteur (angl. specific developmental disorder) ou le trouble du
                    développement de la coordination (angl. developmental coordination
                        disorder) (Steinman, Mostofsky et Denckla, 2010). Elle est
                    souvent associée à des difficultés de coordination ainsi qu’à une maladresse
                    motrice et se manifeste dans certains troubles développementaux, notamment le
                    TSA (Steinman et al., 2010). Certaines études ont examiné les symptômes
                    moteurs de personnes ayant un TSA. Les déficits alors observés comprennent des
                    altérations du contrôle moteur ainsi qu’une faible performance praxique (Dowell
                        et al., 2009). Il apparaît que la performance gestuelle des personnes
                    qui présentent un TSA est plus particulièrement déficitaire en réponse à une
                    demande ou par imitation ou lorsque l’utilisation d’un outil est requise
                    (MacNeil et Mostofsky, 2012 ; Steinman et al., 2010). La recherche
                    indique également que les enfants présentant un TSA ont de la difficulté à
                    développer un modèle interne adéquat pour effectuer une action, ce qui pourrait
                    résulter de faiblesses sur le plan de la transformation des représentations
                    spatiotemporelles en séquences motrices pour l’exécution d’un mouvement. Cette
                    différence sur le plan de leur connaissance posturale (angl. postural
                        knowledge) pourrait également être liée à leurs habiletés d’interaction
                    et de communication sociale déficitaires, altérant ainsi la reconnaissance et la
                    compréhension des gestes effectués par autrui (MacNeil et Mostofsky, 2012 ;
                    Steinman et al., 2010).
            

            
                Le syndrome de Gilles de la Tourette
            

            
                Le syndrome de Gilles de la Tourette est un trouble neurodéveloppemental
                    caractérisé par la présence chronique de tics moteurs accompagnés de tics
                    verbaux (AAP, 2003). Les symptômes doivent avoir cessé pendant une période de
                    plus de trois mois consécutifs et doivent être apparus avant l’âge de 18 ans
                    (AAP, 2003). Les tics peuvent varier en intensité, en sévérité et en fréquence
                    et peuvent porter atteinte au fonctionnement social, scolaire et professionnel
                    de la personne en raison de réactions d’autrui au regard de ses particularités
                    motrices. Ce syndrome touche plus particulièrement les enfants : la prévalence
                    est estimée entre 5 et 30 enfants pour 10 000, alors qu’elle est évaluée chez
                    les adultes à 1 ou 2 pour 10 000 (AAP, 2003). Il apparaît que la prévalence de
                    ce trouble serait plus élevée chez les personnes présentant une difficulté
                    d’apprentissage, une DI ou un TSA (Robertson, 2008). Il est à noter que le TSA
                    et le syndrome de Gilles de la Tourette comportent des caractéristiques
                    similaires sur les plans comportemental et clinique. Par exemple, des
                    particularités langagières ainsi que des traits obsessionnels-compulsifs
                    s’observent dans les deux populations. Les mouvements répétitifs, les tics
                    moteurs et verbaux également présents sont perçus comme les symptômes principaux
                    du syndrome de Gilles de la Tourette, alors que dans le TSA ils sont davantage
                    considérés comme des stéréotypies (Canitano et Vivanti, 2007). Des études ont
                    été effectuées dans le but d’établir la prévalence de la coexistence de ce
                    syndrome avec le TSA (Canitano et Vivanti, 2007). La première, effectuée dans
                    une école spécialisée pour des élèves ayant un TSA (n = 37), a révélé un
                    taux de 8,1 % de comorbidité avec le syndrome de Gilles de la Tourette. La
                    seconde étude, qui visait à répliquer la précédente, a été effectuée auprès d’un
                    échantillon beaucoup plus grand (n = 458) et corroborait les résultats en
                    rapportant une prévalence de comorbidité du syndrome de Gilles de la Tourette
                    chez les personnes ayant un TSA de 6,5 %. Les données de l’étude de Canitano et
                    Vivanti (2007), effectuée auprès de 105 adolescents ayant un TSA âgés de 12 ans,
                    révèlent une prévalence légèrement plus élevée : 11 % de leur échantillon
                    présentaient également le syndrome de Gilles de la Tourette.
            

            
                La déficience intellectuelle
            

            
                La déficience intellectuelle (DI) se caractérise par des limitations
                    significatives du fonctionnement intellectuel et du comportement adaptatif,
                    survenant avant l’âge de 18 ans (Schalock et al., 2010). Certains auteurs
                    (Lecavalier, Snow et Norris, 2001 ; Matson et Shoemaker, 2009) affirment qu’il
                    existe un important chevauchement entre le TSA et la DI. Selon Fombonne (2005),
                        entre 26 et 68 % des enfants ayant un TSA présentaient
                    également une DI. En effet, l’auteur affirme que, parmi les enfants d’âge
                    préscolaire présentant un TSA, 26 à 30 % auraient une DI associée, mais que
                    cette proportion augmente à 67-69 % lorsque que les critères stricts du trouble
                    autistique du DSM-IV sont appliqués (Chakrabarti et Fombonne, 2001, 2005 ;
                    Fombonne, 2003). D’autres chercheurs (Bildt, Sytema, Kraijer et Minderaa, 2004)
                    rapportent un taux de chevauchement inférieur, situant la comorbidité entre ces
                    deux conditions à 16,7 %. En lien avec ce qui précède, on constate une
                    variabilité significative des données épidémiologiques. Certains facteurs
                    méthodologiques, tels que le protocole de recherche utilisé, l’âge des
                    participants, la définition des concepts de TSA et de DI, ainsi que les méthodes
                    utilisées pour déterminer le statut de TSA et de DI, pourraient expliquer les
                    grands écarts observés dans les écrits (Lecavalier, Snow et Norris, 2011). Par
                    exemple, si l’outil choisi pour mesurer le quotient intellectuel comporte des
                    mesures de langage, la proportion d’enfants présentant un DI est supérieure à
                    celle retrouvée lorsqu’un outil non verbal est privilégié. Finalement, selon
                    Fombonne (2003), lorsqu’une DI est présente il s’agit dans près de 30 % des cas
                    d’un degré de sévérité de léger à modéré et, dans près de 40 %, d’un degré de
                    sévérité de sévère à profond.
            

            
                Les troubles associés : conclusion
            

            
                La majorité des auteurs qui s’intéressent à la présence de troubles associés au
                    TSA soulignent l’importance d’évaluer l’ensemble des problèmes mentionnés
                    précédemment afin de mettre en place des interventions adaptées aux besoins de
                    la personne ciblée. Par exemple, pour la personne ayant un TDA/H associé,
                    certains vont suggérer la médication pour traiter ce trouble. De plus, on
                    pourrait avoir recours à des interventions de type cognitivo-comportemental afin
                    de réduire l’anxiété vécue et de voir à l’amélioration de l’humeur, surtout si
                    ces comorbidités affectent les capacités d’adaptation de la personne présentant
                    un TSA, et ce, au-delà de son TSA (Kim et al., 2000).
            

            
                LES SERVICES DE SANTÉ ET LES TRAITEMENTS PHARMACOLOGIQUES
            

            
                L’accès aux soins
            

            
                Un groupe de chercheurs québécois, Naschshen et ses collaborateurs (2009),
                    confirment que les personnes ayant un retard de développement ou un retard
                    cognitif présentent plus fréquemment des troubles psychiatriques
                    et des problèmes de santé que la population en général. Ces personnes ont donc
                    des besoins plus grands en termes de services médicaux.
            

            
                L’étude de Gurney et de ses collaborateurs (2006) révèle que les parents
                    d’enfants qui présentent un TSA perçoivent leurs visites chez les différents
                    praticiens comme étant significativement plus fréquentes que celles des parents
                    d’enfants sans TSA, et ce, pour trois types de soins : les soins préventifs, les
                    soins urgents et les soins non urgents. Les parents d’enfants ayant un TSA
                    rapportent également avoir davantage besoin de services liés et de médication
                    pour pallier les difficultés émotives et comportementales de leur enfant.
                    L’épilepsie et les problèmes gastro-intestinaux figurent également parmi les
                    défis avec lesquels ces parents doivent composer (Gurney et al., 2006).
                    Les difficultés d’interactions sociales et de communication, leurs déficits sur
                    le plan cognitif ainsi que les troubles du comportement que peuvent présenter
                    les personnes ayant un TSA peuvent nuire à leur coopération et nécessiter des
                    adaptations de la part des divers professionnels dans la prestation de leurs
                    services. Par exemple, le traitement dentaire peut s’avérer difficile pour ces
                    personnes. Loo et ses collaborateurs (2009) recommandent l’utilisation de
                    techniques comportementales pour faciliter les visites de cette clientèle chez
                    le dentiste.
            

            
                La médication
            

            
                Au-delà des interventions éducatives et comportementales préconisées, les
                    approches psychopharmacologiques sont utilisées pour diminuer certains symptômes
                    des personnes ayant un TSA (Carlson, Brinkman et Majewicz-Hefley, 2006 ; Lemmon,
                    Gregas et Jeste, 2011 ; Rosenberg et al., 2010). Les traitements
                    pharmacologiques visent la réduction de symptômes tels que l’inattention,
                    l’hyperactivité, l’agression, l’anxiété, l’irritabilité, les obsessions et les
                    comportements répétitifs, l’instabilité émotive, le retrait social et les
                    troubles du comportement (Carlson et al., 2006). De nombreux médicaments
                    sont employés pour pallier chacune des difficultés comportementales. Parmi les
                    médicaments les plus fréquemment administrés se trouvent les stimulants, les
                    antidépresseurs, les neuroleptiques et les antipsychotiques atypiques (Carlson
                        et al., 2006 ; Rosenberg et al., 2010). À ce jour, seule la
                    rispéridone, un antipsychotique atypique, a reçu l’approbation du Food and Drug
                    Administration pour traiter l’irritabilité que peuvent manifester les enfants
                    présentant un TSA, et ce, depuis 2006 (Lemmon et al., 2011 ; Rosenberg
                        et al., 2010 ; Shea et al., 2004). Toutefois certains auteurs
                    ont des doutes quant à l’efficacité des traitements pharmacologiques et à la
                    pertinence de leur utilisation dans le contexte où les causes du TSA sont encore
                    méconnues (Carlson et al., 2006). À l’inverse, d’autres chercheurs, dont les travaux ont permis d’identifier la relation entre les
                    systèmes dopaminergique et sérotoninergique et les symptômes d’ordre
                    comportemental associés au TSA, justifient l’utilisation de la rispéridone
                    (Risperdal®), cette molécule agissant sur ces deux systèmes pour diminuer les
                    comportements problématiques. Selon Lemmon et ses collègues (2011), la
                    rispéridone s’avérerait sécuritaire et efficace. L’étude qu’ils ont effectuée
                    en 2011 auprès de 101 personnes ayant un TSA rapporte un effet positif de ce
                    traitement pour 69 % de l’échantillon, alors que des effets bénéfiques étaient
                    perçus chez seulement 12 % des enfants du groupe placebo. Une relance, six mois
                    après le début du traitement, démontre les effets durables de la rispéridone
                    (Lemmon et al., 2011). Shea et al. (2004) ont examiné les effets
                    de la rispéridone sur les comportements perturbateurs d’enfants canadiens
                    présentant un TSA (groupe traitement : n = 40 ; groupe placebo : n
                    = 39) âgés de 5 à 12 ans. Les données révèlent d’importants changements,
                    notamment une diminution significative de l’irritabilité chez les enfants ayant
                    reçu le traitement (64 %), par comparaison avec le groupe placebo (31 %), ainsi
                    qu’une amélioration globale de leur condition (87 % contre 40 %). Une étude
                    menée par McCracken et al. (2002) démontre également l’efficacité de la
                    rispéridone dans le traitement des comportements difficiles, plus
                    particulièrement de l’irritabilité. Des 101 enfants âgés de 5 à 17 ans
                    présentant un TSA, 49 recevaient la rispéridone alors que les 52 autres
                    recevaient un traitement placebo. Les résultats suggèrent une réduction
                    significative de l’irritabilité chez les personnes qui ont reçu la rispéridone
                    (56,9 %), comparativement à celles du groupe placébo (14,1 %), ainsi qu’un
                    meilleur fonctionnement global (69 % contre 12 %). Malgré les résultats
                    favorables de ces études, il est à noter que l’administration de la rispéridone
                    est source de controverse (Scahill, 2008). En effet, certains auteurs affirment
                    que la rispéridone ne devrait pas être prescrite aux enfants jeunes ou qui ont
                    des problèmes de comportements moins sévères, notamment en raison des effets
                    difficilement percevables chez ces enfants et des effets secondaires potentiels,
                    tels que le gain de poids et la fatigue (McCracken et al., 2002 ;
                    Scahill, 2008).
            

            
                D’autres chercheurs ont étudié la relation entre l’ocytocine, une hormone
                    peptidique synthétisée, et les comportements sociaux déficitaires des personnes
                    présentant un TSA (Bartz et Hollander, 2008 ; Guastella et al., 2010 ;
                    Hollander et al., 2007). Guastella et ses collaborateurs (2010) ont
                    mesuré la performance de 16 adolescents âgés de 12 à 19 ans ayant reçu un
                    diagnostic d’autisme ou de syndrome d’Asperger lors d’un test de reconnaissance
                    des émotions. L’expérimentation s’est faite en deux temps, à une semaine
                    d’intervalle. Les participants étaient divisés en deux groupes, un recevant le
                    traitement, soit l’ocytocine par vaporisateur nasal (n = 8), et l’autre,
                    un placebo (n = 8). À la deuxième séance, les groupes ont été inversés,
                    c’est-à-dire que ceux ayant reçu le traitement lors de la
                    première séance recevaient le placebo. Les données révèlent une amélioration de
                    la performance pour la majorité des participants ayant reçu le traitement ;
                    l’amélioration est encore plus marquée pour les éléments les plus faciles du
                    test. Les conclusions de l’étude effectuée par Hollander et ses collègues (2007)
                    soulignent également l’efficacité de l’ocytocine dans l’amélioration des
                    habiletés sociales de personnes adultes (n = 15) ayant un diagnostic
                    d’autisme ou un syndrome d’Asperger. Un devis transversal a été privilégié.
                    Ainsi, au premier temps, un des deux groupes recevait de l’ocytocine par
                    intraveineuse et l’autre, un placebo. Au deuxième temps, la procédure était
                    inversée. Les participants devaient comprendre les émotions véhiculées par des
                    phrases dont le contenu était neutre en se basant sur l’intonation du locuteur.
                    Les résultats indiquent une amélioration de la compréhension des émotions ainsi
                    qu’une rétention de cette habileté chez les participants ayant reçu le
                    traitement en premier.
            

            
                CONCLUSION
            

            
                Cette revue de littérature montre bien les particularités liées à la santé avec
                    lesquelles vivent les personnes présentant un trouble du spectre de l’autisme
                    (TSA). Leur symptomatologie ainsi que l’ensemble de leurs caractéristiques
                    engendrent des difficultés qui les distinguent de la population en général. Bien
                    que l’hypothèse de l’origine génétique du TSA ne soit pas encore confirmée, il
                    apparaît que la condition génétique particulière des personnes atteintes et ses
                    conséquences sur leur système immunitaire, par exemple, jouent un rôle dans les
                    problèmes de santé vécus par cette population. Les troubles psychologiques et
                    médicaux associés au TSA peuvent perturber leur fonctionnement et nuire au
                    quotidien à leur capacité d’adaptation. Étant donné leurs comportements
                    adaptatifs plus limités, il est possible que ces personnes soient enclines à
                    vivre dans des milieux socioéconomiques plus faibles et qu’elles soient plus
                    faciles à abuser et plus vulnérables à des services inadaptés. Plusieurs thèmes
                    abordés dans ce chapitre, notamment en ce qui a trait à la présence des
                    comorbidités, soulèvent encore beaucoup de questionnements. La prévalence de la
                    déficience intellectuelle chez les personnes présentant un TSA en est un
                    exemple. La variabilité significative observée dans les multiples études incite
                    à s’interroger sur le profil intellectuel à travers le temps des personnes ayant
                    un TSA. De plus, il existe encore peu d’études sur l’utilisation de la
                    médication pour aider à diminuer certains symptômes du TSA. La plupart des
                    études se penchant sur la question sont américaines et ne reflètent pas notre
                    réalité québécoise. Il est donc important que la recherche continue de
                    documenter les divers éléments liés à la santé des personnes
                    touchées par le TSA, de même que les difficultés qui se posent à elles. La
                    recherche doit aussi continuer d’examiner l’accessibilité aux services dans un
                    contexte canadien, mais plus particulièrement québécois, puisque les services de
                    santé de la province se distinguent grandement de ceux offerts aux États-Unis,
                    ou même en Europe et en Australie.
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                            1
                         L’appellation trouble du spectre de l’autisme (TSA) n’a pas
                        encore été officialisée, mais ce terme apparaît davantage dans la
                        littérature scientifique et dans le langage courant. Il sera employé le plus
                        souvent ici pour alléger le texte et pour favoriser la compréhension des
                        lecteurs. Les termes trouble envahissant du développement et
                            autisme seront parfois utilisés pour désigner la réalité du
                        trouble du spectre de l’autisme, bien qu’il existe des distinctions dans la
                        définition de ces derniers.
                

            

            
                
                    
                            2
                         Le pica se définit comme étant l’ingestion répétée d’une ou de
                        plusieurs substances non nutritives de façon continue pendant une période
                        minimale d’un an (AAP, 2003).
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                L’EXPÉRIENCE DES FAMILLES D’ENFANTS PRÉSENTANT UN TROUBLE DANS LE SPECTRE DE
                    L’AUTISME
            

            
                DEPUIS QUELQUES DÉCENNIES, DE PLUS EN PLUS de chercheurs s’intéressent à
                    l’expérience et au bien-être des familles d’enfants handicapés. De façon
                    générale, plusieurs approches de type systémique sont proposées afin de mieux
                    comprendre le vécu des familles dont l’enfant vit avec un handicap ou présente
                    des besoins spéciaux. Dans ces études, la famille est posée comme un système
                    social dynamique où l’ensemble de ses membres s’influencent les uns les autres
                    (parents, frères et sœurs, grands-parents, etc.). Il est généralement postulé
                    que ce qui peut affecter un individu peut également affecter les autres membres
                    de sa famille. Les différents cadres théoriques, souvent inspirés des principes
                    du modèle écologique, tiennent généralement compte des
                    caractéristiques des familles (appartenances culturelles et idéologiques,
                    caractéristiques des parents et des enfants, type de handicap, etc.). Ils
                    mobilisent, en tout ou en partie, des éléments liés aux interactions familiales
                    (relation conjugale, dynamique fraternelle, niveau de cohésion ou capacité
                    d’adaptation), aux diverses fonctions de la famille (économique, récréative,
                    identitaire, de soin, de socialisation, d’affection, d’éducation, etc.) et aux
                    cadres conceptuels de la résilience, du stress, du soutien social ou des cycles
                    de vie (Selingman et Darling, 2007).
            

            
                Mais que sait-on précisément à propos de l’expérience de ces familles, et en
                    particulier de celles d’enfants présentant un trouble dans le spectre de
                    l’autisme (TSA) ? Quels défis, obstacles ou difficultés ces familles
                    rencontrent-elles ? Quels sont leurs besoins ? Que nous disent les études à
                    propos de leur santé ? Les services offerts répondent-ils à leur attente ? Afin
                    de répondre à ces questions, une revue de la littérature a été réalisée sur le
                    sujet de l’expérience des familles d’enfants présentant un TSA. Les études
                    recensées s’intéressent d’emblée au vécu des parents et, depuis peu, à ceux des
                    grands-parents ainsi que des frères et sœurs de l’enfant présentant un TSA. Bien
                    que nous ayons fait l’effort d’en inclure le plus possible dans le présent
                    chapitre, elles demeurent marginales. Notons également qu’une attention
                    particulière a été portée aux études effectuées au Canada et dans la province de
                    Québec.
            

            
                Cette revue de la littérature présente donc les principaux résultats de
                    recherches menées sur différents aspects de l’expérience des familles d’enfants
                    présentant un TSA. Elle se compose de trois parties. La première partie regroupe
                    des études qui abordent l’expérience des parents avant et après l’annonce du
                    diagnostic de l’enfant. La deuxième résume les résultats des recherches portant
                    sur la vie familiale : les spécificités de l’organisation familiale et les
                    difficultés qui peuvent ébranler son bon fonctionnement. Enfin, la troisième
                    partie expose l’ampleur de la prise en charge de l’enfant assumée par les
                    parents, les besoins de soutien et les difficultés que cet engagement peut
                    engendrer sur différents plans.
            

            
                LA PÉRIODE ENTOURANT LE DIAGNOSTIC
            

            
                Cette première partie présente les résultats saillants des études qui ont porté
                    sur l’expérience des parents avant et après l’annonce diagnostique de l’enfant.
                    L’expérience des familles durant la période qui précède le diagnostic est
                    apparue dans les écrits comme se caractérisant par des inquiétudes liées au développement de l’enfant ainsi que par le délai
                    d’attente dans l’accès aux services. En ce qui a trait à l’annonce du diagnostic
                    de l’enfant, les études montrent que les émotions et les réactions des parents
                    sont variées, pouvant alterner entre de fortes inquiétudes, de la tristesse, de
                    la colère et un sentiment de soulagement.
            

            
                Les inquiétudes, les préoccupations et les délais d’attente
            

            
                Les premières inquiétudes concernant le développement d’un enfant qui recevra
                    un diagnostic de TSA apparaissent principalement vécues par les parents de ces
                    enfants. Les grands-parents peuvent également avoir remarqué des difficultés
                    chez leur petit-enfant avant le début des démarches d’évaluation (Rousseau et
                    Goupil, 2010). Dans une plus faible mesure, des membres de la famille élargie,
                    les enseignants, les éducateurs ainsi que des professionnels de la santé peuvent
                    également avoir manifesté des inquiétudes par rapport au développement de
                    l’enfant (Poirier et Goupil, 2008b). La proportion d’enfants identifiés à
                    l’école serait d’environ 25 % (Wiggins, Baio et Rice, 2006).
            

            
                Les premières préoccupations à l’égard de l’enfant sont en moyenne évaluées
                    vers 2,4 ans et plus tardivement lorsqu’il s’agit du syndrome d’Asperger, soit
                    vers 5,8 ans (Poirier et Goupil, 2008b ; Rousseau et Goupil, 2010). Siklos et
                    Kerns (2007) estiment toutefois que les premières inquiétudes se manifestent
                    beaucoup plus tôt, soit lorsque l’enfant est âgé en moyenne de 23 mois (Siklos
                    et Kerns, 2007). Selon cette étude canadienne, 88 % des parents rapportent avoir
                    eu des inquiétudes avant le troisième anniversaire de l’enfant. Leurs
                    préoccupations concernent principalement le langage, le développement social et
                    le manque de réactivité à l’environnement dont fait preuve l’enfant (Poirier et
                    Goupil, 2008b ; Siklos et Kerns, 2007). En ce qui a trait au syndrome
                    d’Asperger, les inquiétudes parentales concernent plus souvent le développement
                    social, les problèmes de comportement et les problèmes médicaux (Poirier et
                    Goupil, 2008b). Les difficultés de communication et les problèmes de
                    comportement de l’enfant apparaissent également comme des sources d’inquiétude
                    pour les grands-parents. Rousseau et Goupil (2010) ont observé que ces derniers
                    remarquent davantage les comportements et les intérêts restreints ainsi que des
                    difficultés dans les interactions sociales de leur petit-enfant. En somme, les
                    premières inquiétudes surviennent relativement tôt dans le développement de
                    l’enfant et elles ont souvent trait au langage de celui-ci
                    (retard de développement du langage, écholalie, régression) et à ses habiletés
                    sociales comme la perception d’un manque d’interaction ou de contacts
                    visuels.
            

            
                Plusieurs études rapportent que les parents déplorent très souvent les
                    multiples formalités et les délais d’attente importants qui précèdent le
                    diagnostic et l’arrivée des services (Goin-Kochel, Mackintosh et Myers, 2006 ;
                    Konstantareas et Papageorgiou, 2006 ; Midence et O’Neil, 1999). Bien que peu
                    d’études aient été menées à ce jour sur le sujet au Québec, on sait que cette
                    période d’attente et de recherche d’aide est souvent pénible pour plusieurs
                    parents et certains grands-parents (Rousseau et Goupil, 2010 ; Protecteur du
                    citoyen, 2009). Selon deux études canadiennes, le premier rendez-vous avec des
                    spécialistes de l’autisme aurait lieu, en moyenne, entre cinq et sept mois après
                    les premières inquiétudes (Poirier et Goupil, 2008a ; Siklos et Kerns, 2007). On
                    estime à 4,5 en moyenne le nombre de professionnels ou équipes de spécialistes
                    que rencontrent les familles avant de recevoir un diagnostic (Poirier et Goupil,
                    2008b). Selon Wiggins, Baio et Rice (2006), le délai pour une famille américaine
                    entre la première évaluation et le diagnostic serait d’environ un an. Par
                    ailleurs, des parents canadiens rapporteraient des délais allant jusqu’à trois
                    ans (Siklos et Kerns, 2007). Notons également qu’en raison d’une politique
                    provinciale visant à ce qu’il n’y ait aucune liste d’attente (Ouellet-Kuntz
                        et al., 2009), Terre-Neuve-et-Labrador apparaît comme la province
                    canadienne où les délais d’attente sont les plus courts : ces enfants y
                    reçoivent leur diagnostic en moyenne vers l’âge de 36 mois. En comparaison, la
                    grande partie des autres enfants nord-américains recevraient leur premier
                    diagnostic vers l’âge de 5 ans (Siklos et Kerns, 2007 ; Wiggins, Baio et Rice,
                    2006), bien que ceux présentant des difficultés sévères soient généralement
                    évalués plus tôt que ceux ayant des difficultés modérées (Wiggins, Baio et Rice,
                    2006). La sensibilisation des professionnels de santé, du système scolaire et
                    des familles québécoises est préconisée par de nombreux chercheurs afin de
                    favoriser un diagnostic plus précoce et, par conséquent, d’accéder à des
                    services spécialisés le plus rapidement possible dans le plus grand intérêt de
                    l’enfant (Magerotte et Rogé, 2004 ; Moore et Goodson, 2003 ; Williams et Brayne,
                    2006).
            

            
                La tristesse et le soulagement
            

            
                Dans de nombreux écrits, on met souvent l’accent sur la peine et les
                    inquiétudes ressenties par les parents face au diagnostic de l’enfant lorsqu’on
                    rapporte leur expérience de la période entourant ce diagnostic. Le « deuil de l’enfant normal » et le processus d’« acceptation1 » dit « resolution » (voir
                    par exemple les articles de Milshtein, Yirmiya, Oppenheim, Koren-Karie et Levi,
                    2010 ; Wachtel et Carter, 2008) sont alors proposés pour décrire l’expérience
                    que vivent les parents qui doivent composer avec l’annonce de ce diagnostic.
                    Toutefois, le processus d’« acceptation » ne pourrait à lui seul rendre compte
                    des difficultés vécues par ces parents au cours de cette période (Sénéchal et
                    des Rivières-Pigeon, 2009). En effet, plusieurs études soulignent que les
                    parents déplorent très souvent les délais d’attente qui précèdent le diagnostic
                    et la prestation des services (Goin-Kochel, Mackintosh et Myers, 2006 ;
                    Konstantareas et Papageorgiou, 2006 ; Midence et O’Neil, 1999). De plus, l’étude
                    de Wachtel et Carter (2008) confirme que les symptômes dépressifs des mères ne
                    sont pas associés à leur deuil de l’enfant « normal », ni avec le style
                    d’interaction parental, qu’il soit jugé par les chercheurs comme étant
                    « engagé » ou « désengagé ». Néanmoins, bon nombre de parents disent avoir vécu
                    un stress important au moment de l’annonce du diagnostic (Siklos et Kerns,
                    2007). Alors que certains parlent d’un « choc », d’autres affirment que le
                    diagnostic est d’abord venu confirmer des doutes déjà présents (Sénéchal et des
                    Rivières-Pigeon, 2009). Il semble ainsi pertinent de remettre en question l’idée
                    répandue selon laquelle l’annonce du diagnostic constitue un moment critique
                    pour l’ensemble des pères et des mères. Il est en effet probable qu’à ce moment
                    précis le parent ait déjà une bonne idée de ce que le médecin va lui dire,
                    puisqu’il aura cherché à confirmer ses impressions par divers moyens au cours
                    des mois d’attente précédant l’annonce du diagnostic. De plus, face à
                    l’incertitude et au sentiment d’urgence, le diagnostic peut également se révéler
                    comme une forme de soulagement en permettant aux familles de s’orienter vers des
                    traitements et des interventions spécialisés pour l’enfant (Giarelli, Souders,
                    Pinto-Martin, Bloch et Levy, 2005 ; Magerotte et Rogé, 2004 ; Protecteur du
                    citoyen, 2009). À cet égard, Siklos et Kerns (2007) avancent que plus l’enfant
                    présente des difficultés de communication, moins le stress des parents est élevé
                    au moment de recevoir le diagnostic de TSA et plus ils sont satisfaits du
                    processus et des services. Cela s’expliquerait par le fait que des difficultés
                    manifestes et plus importantes faciliteraient, d’une part, l’accessibilité aux
                    services, et d’autre part, amèneraient déjà plusieurs parents à présager que
                    leur enfant recevra un diagnostic.
            

            
                Plusieurs grands-parents, empathiques devant l’expérience des parents,
                    rapportent vivre des émotions relativement similaires à celles qu’expriment ces
                    derniers. Certains soulignent qu’ils auraient souhaité recevoir un soutien
                    professionnel (Rousseau et Goupil, 2010) durant cette période. À
                    notre connaissance, l’expérience de la fratrie lors de la période entourant le
                    diagnostic du frère ou de la soeur n’a pas encore fait l’objet d’études
                    approfondies dans les écrits nord-américains. Ces informations permettraient
                    d’enrichir la compréhension de leur vécu afin de prévoir des interventions de
                    soutien plus adaptées à leurs besoins particuliers.
            

            
                Au Québec, c’est le plus souvent le pédopsychiatre qui fait l’annonce du
                    diagnostic, alors qu’aux États-Unis c’est la psychologue (Poirier et Goupil,
                    2008a ; Siklos et Kerns, 2007 ; Wiggins, Baio et Rice, 2006). Cette différence
                    tient fort probablement au fait que les diagnostics de TSA posés par les
                    psychologues au Québec ne sont reconnus par le MSSS et le MELS que depuis 2009.
                    Bien que la satisfaction parentale à l’égard du processus diagnostique varie
                    d’une étude à l’autre, certains éléments centraux se dégagent des études. De
                    prime abord, le lieu géographique de l’établissement dans lequel sera donné le
                    diagnostic n’est pas toujours facilement accessible, surtout pour les familles
                    qui ne résident pas dans les grands centres urbains (Siklos et Kerns, 2007). De
                    plus, près de la moitié des familles affirment que l’information reçue au moment
                    de l’annonce du diagnostic est insuffisante (Poirier et Goupil, 2008a). Les
                    insatisfactions couramment mentionnées sont le type de soutien suggéré par les
                    professionnels, leur niveau d’empathie, la possibilité de rencontres
                    subséquentes, le temps alloué aux parents lors de l’annonce du diagnostic ainsi
                    que des informations sur le TSA et les possibilités de traitement ou
                    d’intervention.
            

            
                LA VIE FAMILIALE
            

            
                Cette revue de la littérature a également permis de relever les principaux
                    résultats des études récentes qui se sont attardées à différents aspects plus
                    structurels et relationnels composant la vie de plusieurs familles d’enfants
                    présentant un TSA. Premièrement, il apparaît que le déroulement de la vie
                    quotidienne, notamment en raison des difficultés de l’enfant, nécessiterait une
                    gestion plus organisée du temps et des activités familiales. Dans un deuxième
                    temps, ces familles présenteraient une participation sociale limitée. À cet
                    effet, plusieurs parents rapporteraient faire ou avoir déjà fait l’expérience de
                    stigmatisation sociale. Malgré cela, les études indiquent, dans un troisième
                    temps, que la plupart des mères et des pères, de même que les frères et les
                    sœurs, ont une perception positive de l’enfant et de leur relation avec ce
                    dernier.
            

            
                Un quotidien plus « organisé »
            

            
                Les caractéristiques particulières de l’enfant qui accompagnent en fait le TSA
                    peuvent s’avérer contraignantes pour le bon déroulement de la vie quotidienne
                    des familles. Les symptômes tels que la présence de routines inflexibles, de
                    rituels ou de rigidités de toutes sortes peuvent ainsi complexifier
                    l’organisation journalière et ainsi s’avérer des sources quotidiennes de stress
                    pour les parents (Baker, Blacher, Crnic et Edelbrock, 2002 ; Davis et Carter,
                    2008 ; Estes, Munson, Dawson, Koehler, Zhou et Abbott, 2009 ; Hastings, 2003 ;
                    Lopez, Clifford, Minnes et Ouellette-Kuntz, 2008). Les troubles associés à
                    l’alimentation et au sommeil, fréquents dans le contexte du TSA, peuvent
                    demander plus d’énergie ainsi qu’une organisation plus stricte des routines
                    familiales (Collins, Kyle, Smith, Laverty, Roberts et Eatin-Evans, 2003 ;
                    Hoffman, Sweeney, Lopez-Wagner, Hodge, Nam et Botts, 2008 ; Myers, Mackintosh et
                    Goin-Kochel, 2009). La sécurité physique de l’enfant, qui peut être compromise
                    par certains de ses comportements, les fugues à répétition par exemple,
                    constitue également une source d’inquiétudes constantes pour plusieurs parents
                    qui ont besoin de toujours prévoir les incidents fâcheux (Courcy et des
                    Rivières-Pigeon, à paraître a).
            

            
                Dans le contexte familial où l’enfant présente un TSA, McGill, Papachristoforou
                    et Cooper (2006) soulignent que les interactions deviennent plus organisées et
                    plus systématiques. C’est ainsi que pour certains parents tout semble avoir lieu
                    sous le signe de la résolution de problèmes, qu’il s’agisse de moments consacrés
                    à l’hygiène ou de l’intégration sociale de l’enfant (Sénéchal et des
                    Rivières-Pigeon, 2009). Pour leur part, Schaaf, Cohen, Johnson, Outten et
                    Benevides (2011) se sont entre autres intéressés aux routines familiales à
                    l’intérieur et à l’extérieur de la maison lorsque l’enfant présente des
                    difficultés sur le plan des processus sensoriels. Au regard des parents, les
                    chercheurs remarquent l’évaluation constante de l’environnement et la grande
                    flexibilité dont ces derniers font preuve afin de répondre aux besoins
                    sensoriels particuliers de l’enfant. À titre d’exemple, des familles
                    mentionnaient passer l’aspirateur uniquement quand l’enfant n’était pas là,
                    éviter les rues où ils pouvaient rencontrer des chiens ou encore utiliser deux
                    voitures lors de sorties en famille, au cas où l’un des parents devrait rentrer
                    à la maison avec l’enfant de façon impromptue. En somme, la gestion des
                    comportements problématiques de l’enfant, ainsi que l’évitement des situations
                    qui pourraient les favoriser, semble bien souvent nécessiter une mobilisation de
                    tous les instants pour les parents (Courcy et des Rivières-Pigeon, à paraître
                        a).
            

            
                Une participation sociale limitée
            

            
                Les études indiquent que la vie quotidienne des familles se caractériserait
                    également par certaines restrictions dans leur participation sociale. En effet,
                    les familles d’enfants présentant un TSA feraient significativement moins
                    d’activités sociales et récréatives que les familles d’enfants typiques (Rao et
                    Beidel, 2009). Les comportements de l’enfant, comme l’agressivité,
                    l’automutilation et les crises de colère, rendraient difficiles les sorties en
                    famille (Green, 2003 ; Martin, Papier et Meyer, 1993). Plusieurs parents
                    rapportent avoir de la difficulté à partir en vacances, à visiter ou recevoir
                    des amis et même à effectuer les sorties de la vie quotidienne comme aller à
                    l’épicerie ou au restaurant (Murray, 2007 ; Myers, Mackintosh et Goin-Kochel,
                    2009 ; Schaaf, Cohen, Johnson, Outten et Benevides, 2011). Lorsqu’ils vont en
                    visite, des parents confient craindre que l’enfant endommage les biens ou la
                    maison de leurs hôtes (Schaaf, Cohen, Johnson, Outten et Benevides, 2011). Une
                    recherche menée auprès de 180 parents de la province de Québec montre qu’en
                    raison des comportements de l’enfant présentant un TSA, plus de la moitié des
                    parents (56 % des mères et 55 % des pères) se sont empêchés de faire des sorties
                    en famille et qu’environ le quart (33 % des mères et 23 % pères) se sont
                    empêchés de participer à des rencontres sociales avec la famille élargie, des
                    amis ou d’autres connaissances (des Rivières-Pigeon et al., à
                    paraître).
            

            
                La réaction au regard des autres apparaît également comme un défi important
                    lors de sorties sociales ou des rencontres avec la famille élargie (Gray, 1993,
                    2002 ; Kozloff et Rice, 2000 ; Myers, Mackintosh et Goin-Kochel, 2009). En fait,
                    le caractère « invisible » du handicap ferait en sorte que les familles sont
                    particulièrement à risque de vivre de la stigmatisation. À défaut de pouvoir
                    deviner le diagnostic de l’enfant, les comportements agressifs ou les
                    difficultés sociales de l’enfant pourraient à tort être imputés par l’entourage
                    à la façon dont les parents éduquent l’enfant (Gray, 1993, 2002, 2003). Cela ne
                    serait probablement pas sans conséquence sur le bien-être des mères et des
                    pères, puisqu’il est constaté qu’un sentiment de culpabilité face aux
                    comportements de l’enfant est associé à de la détresse et au fait de se sentir
                    moins « compétent » en tant que parent (Kuhn et Carter, 2006). Les parents,
                    ayant souvent à jouer un rôle d’interprètes entre l’enfant et le monde (Shaked,
                    2005), expérimenteraient, dans une certaine mesure, le handicap de l’enfant en
                    percevant la discrimination et les préjugés qui sont portés à son égard (Green,
                    Davis, Karshmer et Straight, 2005 ; Kelly, 2005). La perception de stigma semble
                    avoir des effets sur le bien-être des parents en augmentant leurs sentiments de
                    détresse et d’isolement (Gray, 1993 ; Green, Davis, Karshmer et Straight, 2005).
                    Les familles d’enfants présentant un TSA apparaissent d’ailleurs particulièrement à risque de vivre de l’isolement social (Dunn, Burbine,
                    Bowers et Tantleff-Dunn, 2001). En somme, l’attitude négative ainsi que la
                    méconnaissance de l’autisme engendreraient beaucoup de stress pour les familles
                    (Eaves et Ho, 2008).
            

            
                Une perception positive de l’enfant
            

            
                Décrit pour la première fois en 1943, l’autisme fut d’abord présenté par la
                    psychanalyse comme un repliement de l’enfant sur lui-même causé par un manque
                    d’affection maternelle (Bettelheim, 1969). Cette théorie est aujourd’hui
                    considérée comme désuète, du moins en Amérique du Nord. Le peu d’études récentes
                    qui ont abordé la question des perceptions parentales à l’égard de l’enfant
                    présentant un TSA soulignent que la très grande majorité des parents montrent
                    une perception positive de l’enfant (Eisenhower, Baker et Blacher, 2005 ; des
                    Rivières-Pigeon et al., à paraître). Même en dépit de certaines
                    difficultés à échanger ou à partager des idées avec leur enfant, les parents se
                    sentent aussi proches de leur enfant que les autres parents avec leurs enfants
                    présentant un développement typique (Schieve, Blumberg, Rice, Visser et Boyle,
                    2007).
            

            
                Landsman (1998) remarque également que les mères décrivent leurs enfants avec
                    des qualités socialement valorisées qui ne semblent pas être reconnues ou
                    considérées par l’équipe médicale. Non sans lien, plusieurs mères rapportent un
                    sentiment de tristesse important découlant du fait que les médecins, infirmières
                    et autres spécialistes échouent à reconnaître la personnalité unique et le
                    potentiel de l’enfant (Gray, 1993 ; Landsman, 1998 ; Kelly, 2005). Landsman
                    (2003) souligne que certaines mères préfèrent parler de developmental
                        delay plutôt que de disability lorsqu’il est question de l’état
                    de l’enfant, le « retard de développement », moins « fixe » que le handicap,
                    évoquant davantage la possibilité de progrès chez l’enfant et d’amélioration de
                    sa qualité de vie. Plusieurs mères décrieraient leur expérience de la maternité
                    comme étant basée sur l’espoir, les progrès ainsi que les forces de l’enfant
                    (Landsman, 1998).
            

            
                Une relation fraternelle unique
            

            
                Dans une perspective systémique, la fratrie apparaît comme le premier groupe
                    d’appartenance à partir duquel l’enfant apprend le soutien mutuel, la
                    compétition, la négociation et développe ces habiletés sociales (Selingman et
                    Darling, 2007). Par ailleurs, développer une relation fraternelle peut sembler
                    plus difficile en raison même du TSA, qui implique des difficultés sur les plans
                    social et relationnel. Néanmoins, plusieurs enfants et adolescents perçoivent leur relation avec leur frère ou leur sœur autiste de manière très
                    positive (Beyer, 2009). Le lien émotif qui unit l’enfant présentant un TSA et
                    l’autre enfant est souvent décrit par les parents comme une relation « unique ».
                    Il est fréquent de lire que les parents ressentent généralement beaucoup de
                    culpabilité envers la fratrie parce que celle-ci reçoit souvent moins
                    d’attention que l’enfant présentant un TSA (Schaaf, Cohen, Johnson, Outten et
                    Benevides, 2011).
            

            
                Comme les autres membres de la famille, la fratrie n’est pas à l’abri de la
                    stigmatisation sociale dont est victime l’enfant « différent », expérience
                    pénible que les frères et sœurs peuvent notamment vivre à l’école ou dans
                    d’autres activités parascolaires (Selingman et Darling, 2007). Qu’ils soient
                    plus âgés ou plus jeunes que l’enfant présentant un TSA, les frères et sœurs
                    joueront souvent un rôle de « protecteur » à l’égard de l’enfant. D’autres,
                    impliqués dans les interventions de l’enfant, agiront à leur insu comme de
                    puissants agents de socialisation. La relation fraternelle apparaît ainsi comme
                    une occasion privilégiée d’apprentissage pour l’enfant. En vieillissant, la
                    fratrie assumera davantage de responsabilités dans la famille, mais la
                    distribution de celles-ci peut ne pas toujours perçue comme « juste », pouvant
                    conduire à des conflits (Orsmond et Seltzer, 2009). La prise en charge de
                    l’enfant par la fratrie apparaît d’ailleurs comme un enjeu important, surtout
                    lorsque la fratrie est féminine (Harris et Glasberg, 2003). Certains parents
                    pourraient projeter la responsabilité future de l’enfant à la fratrie, ce qui
                    pourrait également s’avérer source de tensions. L’assignation de cette
                    responsabilité serait assumée avec aplomb par certains membres de la fratrie,
                    mais avec beaucoup de ressentiment par d’autres (Selingman et Darling, 2007 ;
                    Harris et Glasberg, 2003).
            

            
                Rivers et Stoneman (2008) suggèrent que la relation entre la fratrie et
                    l’enfant est influencée par le tempérament de persévérance du frère ou de la
                    sœur : plus ce dernier ou cette dernière fera preuve de persévérance, plus la
                    relation fraternelle a de chance d’être positive, puisque les deux enfants
                    seront plus portés à s’y investir. Ces chercheurs ont également remarqué que les
                    enfants de la fratrie qui font le moins preuve de persévérance sont ceux qui
                    ressentent le plus d’insatisfaction quant au fait de recevoir moins d’attention
                    de la part de leurs parents que l’enfant présentant un TSA. Rao et Beidel (2009)
                    précisent que les fratries d’enfants ayant un TSA ne présentent pas plus de
                    problèmes d’ajustement que les fratries d’enfants présentant un développement
                    typique. Néanmoins, Beyer (2009) propose plusieurs stratégies pour améliorer ou
                    assurer une bonne relation fraternelle : informer la fratrie sur les symptômes
                    et les caractéristiques du TSA, l’inclure dans l’éducation ou les interventions
                    et l’encourager à verbaliser ses émotions. L’auteur (2009) insiste également sur
                    l’importance d’accorder à la fratrie du temps seul avec les
                    parents et de prendre garde à ne pas reporter sur la fratrie de trop grandes
                    responsabilités à l’égard du frère ou de la sœur ayant un TSA.
            

            
                À ce jour, aucun lien n’a été trouvé entre la qualité de la relation
                    fraternelle et le revenu familial, le niveau d’éducation des parents, l’âge de
                    la fratrie ou l’âge de l’enfant qui présente un TSA (Quintero et McIntyre,
                    2010). Dans cette même étude, aucune différence significative n’est également
                    constatée entre les performances scolaires de la fratrie d’un enfant ayant un
                    TSA et celles d’autres élèves de la même classe. Un lien est toutefois observé
                    entre l’ajustement de la fratrie et le bien-être de la mère. En effet, les
                    enfants présenteraient plus de problèmes de comportement et des difficultés
                    sociales lorsque la mère rapporte des niveaux de stress plus élevés. Dans le
                    même ordre d’idées, Orsmond et Seltzer (2009) se sont intéressés à l’expérience
                    de la fratrie adolescente. Leurs résultats indiquent des taux cliniquement
                    significatifs de symptômes dépressifs (36 %) et de symptômes d’anxiété (8,5 %)
                    qui correspondent au taux généralement observé chez les adolescents (Lanson et
                    Marcotte, 2011). Comme dans le reste de la population adolescente, les filles
                    sont plus à risque que les garçons de présenter de tels symptômes. Par ailleurs,
                    la fratrie qui présente des caractéristiques proches du phénotype autistique et
                    qui a vécu beaucoup d’événements stressants (par exemple : perte financière pour
                    les parents, nouvel emploi des parents, présence d’une difficulté mentale ou
                    émotionnelle dans la famille) serait plus à risque de présenter des symptômes
                    dépressifs et anxieux. Les mêmes effets sont remarqués dans la fratrie lorsque
                    la mère a vécu beaucoup d’événements stressants dans la dernière année (Orsmond
                    et Seltzer, 2009). Ces résultats soulèvent donc l’importance de modèles
                    d’intervention systémiques visant à favoriser non seulement le bien-être de la
                    fratrie, mais également celui des mères afin que l’ensemble de la famille se
                    porte mieux.
            

            
                UNE PRISE EN CHARGE ESSENTIELLE, MAIS LOURDE DE CONSÉQUENCES POUR LES
                    PARENTS
            

            
                Cette troisième partie présente les résultats saillants des études récentes qui
                    abordent, de façon plus particulière, la prise en charge de l’enfant ayant un
                    TSA et ses répercussions sur la vie des parents. Il y sera d’abord question de
                    l’ampleur de l’engagement que nécessitent les besoins spéciaux et les
                    interventions de l’enfant, puis des tensions que ces responsabilités accrues
                    peuvent engendrer dans la sphère de l’emploi, sur leur relation conjugale et sur
                    la situation financière des familles. Les études présentées par
                    la suite portent principalement sur le soutien social et montrent, pour la
                    plupart d’entre elles, que les familles d’enfants qui présentent un TSA ont
                    d’importants besoins de soutien qui, trop souvent, ne sont pas comblés. Nous
                    verrons que des effets importants sur la santé des parents sont constatés, non
                    sans lien avec ces difficultés.
            

            
                Un engagement accru auprès de l’enfant
            

            
                Au Québec, ce sont dans la grande majorité des cas les parents qui s’occupent
                    sur une base quotidienne de leur enfant d’âge mineur qui présente un TSA
                    (Protecteur du citoyen, 2009). Les soins quotidiens requis par le jeune enfant
                    exigent beaucoup plus de temps et d’énergie que ne le demande une existence
                    familiale épargnée par cette problématique (Sénéchal et des Rivières-Pigeon,
                    2009). Les parents, encouragés et soutenus par les professionnels, doivent
                    notamment aider l’enfant à développer ses habiletés sociales et de
                    communication. Cette tâche se révèle souvent difficile pour plusieurs
                    raisons.
            

            
                La première est qu’il arrive fréquemment que les services offerts à ces
                    familles soient insuffisants (Protecteur du citoyen, 2009). À cet égard,
                    plusieurs études nord-américaines s’accordent pour dire que l’expérience des
                    parents d’un enfant présentant un TSA est caractérisée par une lutte constante
                    pour obtenir des ressources afin d’aider cet enfant (Konstantareas, Homatidis et
                    Plowright, 1992 ; McKeever et Miller, 2004). De nombreux parents déplorent le
                    fait que les ressources appropriées sont rares et souvent difficiles d’accès
                    (McGill, Papachristoforou et Cooper, 2006 ; Siklos et Kerns, 2006). Autre
                    raison, les besoins de soins et de stimulation pour les enfants présentant un
                    TSA sont particulièrement importants. La vision selon laquelle les parents
                    doivent s’impliquer et agir comme « cothérapeutes » semble largement partagée
                    dans les écrits, surtout dans le domaine de l’intervention précoce (Levy, Kim et
                    Olive, 2006). L’implication parentale dans les programmes de stimulation, connue
                    pour avoir des effets bénéfiques pour l’enfant (Makrygianni et Reed, 2010), peut
                    générer du stress et de l’épuisement chez certains parents. Les parents qui
                    prodiguent eux-mêmes un traitement à leur enfant rapporteraient être plus
                    fatigués (Schwichtenberg et Poehlmann, 2007) et déploreraient manquer de temps
                    pour leur conjoint et les autres enfants (Williams et Wishart, 2003).
            

            
                Dans les familles d’enfants ayant un TSA, comme dans celles où l’enfant
                    présente des besoins particuliers, ce sont surtout les mères qui effectuent la
                    majorité des activités domestiques, y compris les soins de l’enfant (Berthelot,
                    Camirand et Tremblay, 2006 ; Courcy et des Rivières-Pigeon, à paraître ; Gray, 2003). Une bonne proportion de mères de jeunes enfants ayant
                    un TSA souhaiteraient que leur conjoint s’implique davantage dans les tâches
                    domestiques (53 %) et le soin de l’enfant (40 %) (des Rivières-Pigeon et
                        al., à paraître). En ce qui a trait plus particulièrement à l’engagement
                    des parents au sein de l’intervention de l’enfant, les mères apparaissent plus
                    souvent responsables de l’application du programme et des soins de l’enfant et
                    les pères plus souvent responsables de l’aspect financier de l’intervention
                    (Chambliss et Doughty, 1994). Courcy, Granger et des Rivières-Pigeon (à
                    paraître) ont également remarqué, auprès d’un échantillon notable de 136 parents
                    dont l’enfant recevait une intervention précoce, que les parents adoptent des
                    formes d’implication variées dont l’intensité est accrue chez les mères. Dans
                    une autre étude, menée cette fois auprès d’un plus petit échantillon de mères,
                    les mêmes chercheuses ont remarqué que plusieurs de ces mères avaient déjà agi
                    comme « thérapeutes » de leur enfant, effectuant elles-mêmes des séances
                    d’intervention précoce. Des mères rapportaient également jouer le rôle
                    d’intervenantes « pivot », recueillant et partageant l’information entre les
                    différents professionnels qui gravitent autour de l’enfant, et informant même
                    les parents, amis, et parfois le conjoint, des particularités et des besoins de
                    l’enfant. D’autres, enfin, se décrivaient comme « l’avocate » de leur enfant,
                    car elles effectuaient de multiples démarches, souvent longues et difficiles,
                    afin que celui-ci puisse avoir accès à des services de qualité (Courcy et des
                    Rivières-Pigeon, à paraître a ; Granger, des Rivières-Pigeon, Sabourin et
                    Forget, 2010).
            

            
                Des difficultés importantes dans la sphère de l’emploi
            

            
                La lourdeur des soins quotidiens, qui varie bien sûr en fonction de l’âge de
                    l’enfant et du degré de sévérité du diagnostic, apparaît également difficilement
                    compatible avec un emploi. En effet, conduire l’enfant à ses séances,
                    s’impliquer dans ses thérapies ou chercher, s’informer et rester constamment à
                    l’affût des derniers développements en matière d’interventions pour aider
                    l’enfant sont des responsabilités qui demandent du temps et des ressources
                    considérables (Goin-Kochel, Myers et Mackintosh, 2006 ; Konstantareas, Homatidis
                    et Plowright, 1992). Le passage à l’action pour aider l’enfant signifie, dans
                    plusieurs familles, l’abandon de l’emploi salarié pour l’un des deux parents, le
                    plus souvent la mère (Courcy et des Rivières-Pigeon, à paraître a ; Gray,
                    2003 ; Myers, Mackintosh et Goin-Kochel, 2009 ; Protecteur du citoyen, 2009).
                    L’arrêt, à court ou à moyen terme, de l’emploi salarié permet notamment au
                    parent de prendre le temps nécessaire aux démarches d’aide et de ne plus faire
                    face à l’irritation des collègues due à leur absentéisme, plus élevé que la
                    moyenne, causée par les nombreux rendez-vous médicaux de
                    l’enfant, ses traitements ou les possibles incidents en milieu de garde
                    (Protecteur du citoyen, 2009). En ce qui a trait aux mères qui choisissent – ou
                    sont forcées – de demeurer en emploi, elles doivent souvent faire face à
                    d’importantes difficultés dans l’articulation de leurs responsabilités
                    familiales et professionnelles, ce qui constitue une autre source de stress
                    importante (Courcy et des Rivières-Pigeon, à paraître a ; Matthews,
                    Booth, Taylor et Martin, 2011 ; Kozloff et Rice, 2000). La perception de
                    « manquer de temps » dans l’accomplissement des demandes professionnelles et
                    familiales chez les mères d’enfants présentant un TSA et son association avec le
                    développement de symptômes dépressifs a d’ailleurs été documentée (Courcy et des
                    Rivières-Pigeon, à paraître b ; Sawyer, Bittman, La Greca, Crettenden,
                    Harchak et Martin, 2009).
            

            
                Des problèmes financiers préoccupants
            

            
                Les difficultés financières, découlant entre autres des besoins de l’enfant en
                    termes d’intervention et de matériel spécialisé, constituent d’autres sources de
                    préoccupation importantes pour les familles d’enfants ayant un TSA (Järbrink,
                    Fombonne et Knapp, 2003 ; Sawyer, Bittman, La Greca, Crettenden, Harchak et
                    Martin, 2009 ; Stuart et McGrew, 2009). Ces familles disposent souvent d’un
                    revenu moins élevé que la moyenne et doivent assumer de grandes dépenses liées à
                    l’enfant (Murray, 2007). Une étude américaine récente a révélé que les mères
                    d’enfant ayant un TSA gagnaient 56 % moins que les autres mères d’enfant
                    présentant un développement typique et 35 % moins que les autres mères d’enfants
                    ayant une autre problématique de santé (Cidav, Marcus et Mandell, 2012). Au
                    Québec, une étude menée auprès de 180 parents indique que près de 65 % d’entre
                    eux rapporteraient des problèmes sérieux d’argent (des Rivières-Pigeon et
                        al., à paraître). Cet écart pourrait en partie s’expliquer par le fait
                    que plusieurs mères quittent leur emploi ou diminuent leurs heures de travail
                    pour chercher de l’aide et obtenir des services pour l’enfant (Courcy et des
                    Rivières-Pigeon, à paraître a et b ; Gray, 2003 ; Myers,
                    Mackintosh et Goin-Kochel, 2009). Mais le manque de services et l’accès limité à
                    des services de garde appropriés et abordables viendraient également accroître
                    le stress financier vécu par ces familles (Rosenzweig, Brennan, Huffstutter et
                    Bradley, 2008 ; Protecteur du citoyen, 2009). Les parents rencontrent également
                    d’importantes contraintes financières liées à l’instauration et au maintien des
                    programmes d’intervention spécialisés de l’enfant. Les coûts exorbitants des
                    interventions, surtout lorsqu’elles sont uniquement procurées par le secteur
                    privé, peuvent compromettre certains projets de vie comme le retard du départ
                    pour la retraite ou des vacances annuelles en famille (Hillman, 2006).
            

            
                Une mise à l’épreuve de la relation conjugale
            

            
                Des études indiquent des taux d’insatisfaction maritale et de séparation
                    particulièrement élevés chez les parents dont l’enfant présente un TSA (Brobst,
                    Clopton et Hendrick, 2009 ; Dunn, Burbine, Bowers et Tantleff-Dunn, 2001 ;
                    Kozloff et Rice, 2000). Notons par ailleurs que les taux de divorce ou de
                    séparation relevés varient considérablement d’une étude à l’autre. Certains
                    auteurs suggèrent que les exigences liées à la condition de l’enfant peuvent
                    contribuer à mettre en péril la relation entre les conjoints (Gray, 2003),
                    surtout pour les parents dont le ménage était déjà vacillant avant l’arrivée de
                    l’enfant (Martin, Papier et Meyer, 1993). Tout comme les autres parents d’enfant
                    vivant avec un handicap ou présentant des besoins spéciaux, l’utilisation de
                    stratégies d’adaptations différentes entre les deux conjoints pourrait avoir
                    comme incidence de les éloigner, de favoriser la mésentente ou de compliquer
                    davantage le partage des responsabilités liées à l’enfant (Tétreault, Beaupré,
                    Kalubi et Michallet, 2002). Néanmoins, les difficultés rencontrées pourraient,
                    dans certains cas, renforcer la relation conjugale et consolider le couple en
                    raison des efforts consentis par chacun des conjoints afin de s’adapter à la
                    situation (Martin, Papier et Meyer, 1993 ; Myers, Mackintosh et Goin-Kochel,
                    2009).
            

            
                Des besoins de soutien qui ne sont pas toujours comblés
            

            
                Les mesures d’aides et de soutien ainsi que leur adéquation avec les besoins
                    des familles constituent un enjeu majeur des études portant sur le bien-être de
                    ces familles. En effet, la présence de soutien (formel et informel) apparaît
                    comme un facteur déterminant de la qualité de vie des parents (Honey, Hastings
                    et McConachie, 2005 ; Weiss, 2002), sa présence ayant un effet modérateur sur
                    leurs niveaux de stress (Benson et Karlof, 2009 ; Boyd, 2002 ; Dunn, Burbine,
                    Bowers et Tantleff-Dunn, 2001). Au Québec, les parents d’enfant ayant un TSA
                    présentent des besoins importants en termes de répit, de dépannage, de
                    gardiennage, d’aide à la vie domestique et de soutien financier (Protecteur du
                    citoyen, 2009). L’étude de des Rivières-Pigeon et al. (à paraître), menée
                    auprès de 180 parents de la province du Québec, indique que près de la moitié
                    des mères et des pères interrogés avaient manqué de soutien instrumental (par
                    exemple : aide financière ou autres objets physiques, transport, gardiennage des
                    enfants) et plus du tiers (45 % des mères et 33 % des pères) avaient manqué de
                    soutien récréatif (par exemple : participation sociale, loisirs) dans les deux
                    dernières semaines. Les parents canadiens rapportent également des besoins
                    accrus de soutien informatif et d’interventions spécialisées pour l’enfant
                    (Siklos et Kerns, 2006).
            

            
                La famille immédiate apparaît généralement comme la première
                    source de soutien informelle pour les parents (Eaves et Ho, 2008 ; des
                    Rivières-Pigeon et al., à paraître). La grand-mère maternelle semble
                    notamment jouer un rôle de soutien important (Hillman, 2007 ; Rousseau et
                    Goupil, 2010). Différents organismes leur offrent également des services de
                    soutien plus formels. Ces aides prennent principalement la forme de répits, de
                    thérapies et de services médicaux ainsi que de groupes de soutien.
            

            
                Bien que peu d’études aient abordé précisément les services de répits qui sont
                    offerts aux familles canadiennes et québécoises, Eaves et Ho (2008) constatent,
                    dans un échantillon moyen de 54 parents, que plus de la moitié ont accès et
                    utilisent des services de répits et que 40 % ont accès à un centre de jour pour
                    l’enfant. Une grande satisfaction parentale est constatée à l’égard des services
                    de répits à la maison mis en place par Openden, Symon, Koegel et Koegel (2006)
                    aux États-Unis. Dans ce modèle de service, les parents ont accès à une liste
                    d’étudiants universitaires volontaires qu’ils peuvent contacter en cas de besoin
                    de répit. Ces parents considèrent que cette liste de personnes leur permet un
                    meilleur accès aux services. Une certaine cohérence entre ce qui est fait à la
                    maison (interventions, routines, etc.) et dans les répits est également
                    recherchée. La grande flexibilité de l’horaire associé à ce modèle d’offre de
                    répit est perçue par les parents comme un avantage important (Openden, Symon,
                    Koegel et Koegel, 2006).
            

            
                Dans l’étude canadienne de Siklos et Kerns (2007), les orthophonistes, le
                    personnel de l’école, d’autres parents d’enfant présentant un TSA et l’équipe
                    d’intervention sont jugées par les parents comme les personnes les plus
                    aidantes. Par ailleurs, seulement la moitié d’entre eux se disaient satisfaits
                    des services de soutien reçus (Siklos et Kerns, 2007). À cet égard, l’étude de
                    Sabourin, des Rivières-Pigeon et Granger (2011) montre qu’en contexte de
                    thérapie comportementale à la maison, les intervenantes de l’enfant peuvent se
                    révéler être des sources importantes de soutien informationnel et émotionnel
                    pour les mères. Selon Ruble et McGrewb (2007), les parents de jeunes enfants
                    évaluent la thérapie comportementale à la maison comme étant le service le plus
                    efficace pour l’enfant et les services de répits comme les services les plus
                    efficaces pour diminuer le stress lié à leurs responsabilités parentales. Par
                    ailleurs, les parents considéraient que seulement un tiers de leurs besoins
                    importants étaient satisfaits, le soutien financier étant jugé nettement
                    insuffisant pour répondre aux besoins thérapeutiques de l’enfant (Ruble et
                    McGrewb, 2007). Le manque d’intervenants spécialisés et la présence de problèmes
                    interpersonnels avec un ou plusieurs membres de l’équipe d’intervention sont
                    également remarqués dans plusieurs familles (Hillman, 2006 ; Johnson et
                    Hastings, 2002).
            

            
                Depuis les dernières années, de plus en plus de parents se
                    tourneraient également vers les groupes de discussions et les forums présents
                    sur internet. Mandell et Salzer (2007) évaluent aux deux tiers les parents
                    d’enfant ayant un TSA qui ont déjà fréquenté ce type de groupe. Ces espaces
                    virtuels leur permettraient de partager et de rechercher de l’information dans
                    le but de demander ou d’offrir du soutien (des Rivières-Pigeon, Courcy et
                    Poirier, 2012 ; Huws, Jones et Ingledew, 2001). Plusieurs parents affirment que
                    le soutien reçu par l’intermédiaire d’Internet leur a permis de briser leur
                    isolement et de créer des liens avec d’autres parents d’enfants présentant un
                    TSA (Carter, 2009 ; Fleischmann, 2004 ; Huws, Jones et Ingledew, 2001).
                    Plusieurs mères consultent ces forums afin d’obtenir des trucs, conseils et
                    informations sur le diagnostic de leur enfant (des Rivières-Pigeon, Courcy et
                    Poirier, 2012). Cependant, leur recherche d’informations peut se heurter à
                    certains obstacles, l’information pouvant être ambiguë ou contradictoire
                    (Carter, 2009). Les groupes de soutien présents sur Internet offriraient
                    également la possibilité de se mobiliser, par exemple, à l’égard de services
                    jugés insuffisants ou inappropriés (Carter, 2009 ; Méadel, 2008).
            

            
                Des effets sur la santé
            

            
                Pour plusieurs parents, avoir un enfant présentant un trouble du spectre de
                    l’autisme (TSA) est une réalité qui ne semble pas toujours facile, surtout
                    lorsqu’elle s’accompagne d’effets sur leur santé. À ce propos, les études
                    montrent avec constance que le risque pour ces parents de vivre des niveaux de
                    stress élevés et de présenter des symptômes dépressifs est très élevé (Bromley,
                    Hare, Davidson et Emerson, 2004 ; Eisenhower, Baker et Blacher, 2005 ; Lopez,
                    Clifford, Minnes et Ouellette-Kuntz, 2008 ; Pisula, 2007). Le risque que
                    présentent les parents d’enfants ayant un TSA de développer des problèmes comme
                    l’anxiété, la dépression ou un épuisement professionnel est, bien entendu,
                    beaucoup plus élevé que celui des parents d’enfants dont le développement est
                    typique (Baker-Ericzén, Brookman-Frazee et Stahmer, 2005 ; Davis et Carter,
                    2008 ; Quintero et McIntyre, 2010). Les études démontrent toutefois que ce
                    risque est également plus élevé pour les parents d’enfants ayant un TSA que pour
                    ceux dont les enfants vivent avec d’autres types de handicaps, comme la
                    paralysie cérébrale ou la trisomie 21 (Eisenhower, Baker et Blacher, 2005 ;
                    Pisula, 2007 ; Weiss, 2002). Les mères seraient particulièrement touchées par
                    ces problèmes de santé. Selon certaines études, jusqu’à 40 % et même 50 % des
                    mères d’un enfant ayant un TSA présentent des niveaux de détresse élevés
                    (Bromley, Hare, Davidson et Emerson, 2004 ; Courcy et des Rivières-Pigeon, à
                    paraître b).
            

            
                Les niveaux de stress des mères augmenteraient avec le besoin
                    de services spécialisés pour l’enfant (Schieve, Blumberg, Rice, Visser et Boyle,
                    2007). En ce qui concerne les pères, le stress vécu par leur conjointe
                    semblerait les affecter de manière plus importante que le stress en lien avec le
                    TSA de leur enfant (Baker-Ericzén, Brookman-Frazee et Stahmer, 2005). Dans
                    plusieurs études, les comportements problématiques, les difficultés de
                    communication et les déficits sur le plan des habiletés sociales des enfants
                    sont identifiés comme pouvant intensifier le stress parental et ainsi contribuer
                    au développement de symptômes dépressifs chez ces derniers (Baker-Ericzén,
                    Brookman-Frazee et Stahmer, 2005 ; Davis et Carter, 2008 ; Konstantareas et
                    Papageorgiou, 2006 ; Rao et Beidel, 2009). Selon l’étude de Courcy et des
                    Rivières-Pigeon (à paraître b) (n = 114), ce serait plutôt le fait
                    d’avoir des problèmes financiers, une moins bonne perception de l’état de santé
                    physique, d’importants conflits de tension famille-travail, des difficultés
                    conjugales et un manque de soutien instrumental qui favoriserait davantage le
                    développement d’une symptomatologie dépressive importante chez les mères de
                    jeunes enfants ayant un TSA.
            

            
                CONCLUSION
            

            
                Cette revue de la littérature visait à faire un survol des connaissances
                    scientifiques portant sur l’expérience des familles d’enfants présentant un TSA.
                    À la lumière des différentes études recensées, force est de constater que les
                    familles d’enfants ayant un TSA font face à d’importantes difficultés, certaines
                    se présentant surtout lorsque l’enfant est en bas âge et d’autres tout au long
                    de son développement jusqu’à l’âge adulte. L’autre constat qui peut être fait
                    est que ces familles présentent des besoins de soutien qui, trop souvent, ne
                    sont pas satisfaits.
            

            
                En premier lieu, l’expérience des parents avant et après l’annonce du
                    diagnostic de l’enfant a fait l’objet de plusieurs études approfondies. Malgré
                    la volonté d’un dépistage plus précoce du TSA depuis quelques années en Amérique
                    du Nord, il apparaît que plusieurs familles doivent encore attendre longtemps
                    avant que l’enfant puisse recevoir des services diagnostiques. La plupart des
                    obstacles que rencontrent les parents à cette période se sont révélés
                    relativement connus (listes d’attente, manque de ressources professionnelles
                    spécialisées, etc.). De plus amples recherches mériteraient d’être menées sur
                    les modèles de services actuels et possibles dans le contexte québécois afin de
                    trouver des pistes de solution visant à favoriser des services plus accessibles
                    et plus rapides à cette période critique du développement de l’enfant. Par
                    ailleurs, l’expérience de la fratrie au cours de la période
                    entourant le diagnostic de l’enfant a semblé, au Québec, encore très peu
                    documentée. De futures études portant sur la question permettraient d’enrichir
                    la compréhension de leur vécu afin de prévoir des interventions de soutien plus
                    adaptées à leurs besoins particuliers. Cela apparaît d’autant plus important que
                    la plupart des études s’intéressent en général à l’expérience des parents, et
                    très peu au vécu de la fratrie et des grands-parents.
            

            
                En deuxième lieu, cette revue de la littérature a permis de recueillir diverses
                    informations sur le déroulement de la vie familiale dans le contexte où l’enfant
                    présente un TSA. Les spécificités de l’organisation familiales et certaines
                    difficultés susceptibles d’ébranler son bon déroulement ont été relevées.
                    L’expérience de stigmatisation, pouvant parfois conduire à de la discrimination,
                    est entre autres apparue comme étant une réalité courante, vécue par de
                    nombreuses familles. Il apparaît important que d’autres études soient menées sur
                    la question, car il est possible que le sentiment de stigmatisation puisse, de
                    façon indirecte, avoir des effets notables sur le bien-être des parents et sur
                    celui de la fratrie s’il conduit à l’isolement et engendre de la détresse. Des
                    études montrent également que la majorité des parents, des sœurs et des frères
                    perçoivent de façon positive leur relation avec l’enfant ayant un TSA. Ainsi,
                    bien que la plupart des études portant sur ces familles dressent le portrait de
                    leur vécu de façon plutôt sombre, il importe, pour bien comprendre la dynamique
                    familiale et la réalité des familles dans leur complexité, de s’attarder
                    également aux aspects positifs de la relation avec l’enfant. Les prochaines
                    recherches portant sur la vie des familles d’enfant présentant un TSA
                    gagneraient à tenir compte de ces aspects afin d’établir un portrait juste et
                    nuancé de la réalité de ces familles.
            

            
                En dernier lieu, l’ampleur de la prise en charge de l’enfant assumée par les
                    parents et les difficultés que cet engagement peut engendrer à différents
                    niveaux ont été exposées (problèmes de santé, difficultés en emploi, contraintes
                    financières, tensions dans la relation conjugale). Cette revue de littérature
                    montre que les familles d’enfants ayant un TSA ont d’importants besoins de
                    soutien formel qui demeurent souvent non comblés. Parmi ces besoins, on compte
                    principalement des besoins de soutien instrumental (des services de répits et de
                    gardiennage appropriés, des interventions spécialisées pour l’enfant, de l’aide
                    financière, par exemple), des besoins de soutien récréatif (comme pouvoir
                    sortir, avoir des loisirs en famille et se changer les idées) et des besoins de
                    soutien informatif (recevoir, par exemple, de l’information sur le TSA, les
                    interventions disponibles ou encore sur les façons d’obtenir des ressources
                    d’aide). Face à ces constats, il serait intéressant que des études futures,
                    notamment de type recherche-action, proposent et mettent en
                    place de nouvelles façons de faire afin d’appuyer les réseaux de soutien formels
                    et informels qui gravitent autour des familles d’enfants ayant un TSA.
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                         Lamarche (1987) associe cinq étapes au processus d’« acceptation »
                        vécu par les parents dont l’enfant présente un handicap : le choc, le refus
                        ou la négation, la détresse, l’adaptation et la réorganisation ou
                        l’acceptation.
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                DEVANT UNE DEMANDE CROISSANTE, LES PROfessionnels doivent trouver et mettre en
                    œuvre les programmes d’intervention les plus efficaces pour optimiser le
                    potentiel des enfants présentant un trouble du spectre de l’autisme (TSA).
                    Malgré l’absence de moyens connus pour « guérir » un TSA, il est possible de
                    développer de manière notable les capacités des personnes par des approches
                    éducatives ou comportementales visant les habiletés sociales et
                    communicationnelles (Un geste porteur d’avenir, 2003). Les programmes
                    d’intervention pour cette clientèle sont accessibles dans les services de garde
                    éducatifs, en milieu hospitalier, dans les centres de réadaptation en déficience
                    intellectuelle et en troubles envahissants du développement (CRDITED), en milieu
                    scolaire et en clinique privée.
            

            
                En 2003, avec la publication du plan d’action gouvernemental
                        Un geste porteur d’avenir, les CRDITED ont reçu le mandat d’offrir
                    des services aux personnes présentant un trouble envahissant du développement
                    (TED), à leurs familles et à leurs proches (MSSS, 2003). Le ministère de la
                    Santé et des Services sociaux proposait alors des interventions visant
                    l’intégration et la participation sociale des personnes ayant un TSA. La
                    prestation de l’ensemble des services devait s’appuyer sur la reconnaissance du
                    potentiel de développement des capacités de chaque personne et elle devait être
                    adaptée aux caractéristiques générales communes aux personnes ayant un TSA. Les
                    interventions devaient donc viser le développement d’habiletés sociales,
                    d’aptitudes sur le plan de la communication et de comportements appropriés. À
                    cette fin, le plan d’action ministériel proposait des approches convenant à
                    cette clientèle, telles que le programme de Lovaas, qui s’appuie sur les
                    fondements de l’analyse appliquée du comportement (AAC), le système de
                    communication PECS (Picture Exchange Communication System) et l’approche TEACCH
                    (Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handicapped
                    Children).
            

            
                Le présent chapitre décrit d’abord les interventions préconisées par le MSSS
                    qui ont un fondement empirique. Il aborde ensuite les approches couramment
                    utilisées auprès des enfants présentant un TSA, mais qui ne sont pas encore
                    reconnues scientifiquement.
            

            
                LES INTERVENTIONS PRÉCONISÉES PAR LE MINISTÈRE DE LA SANTÉ ET DES SERVICES
                    SOCIAUX (MSSS) ET DOCUMENTÉES SUR LE PLAN SCIENTIFIQUE
            

            
                L’analyse appliquée du comportement (AAC)
            

            
                L’analyse appliquée du comportement, mieux connue sous son appellation
                    anglophone Applied Behavior Analysis (ABA), repose sur la théorie de
                    l’apprentissage et sur le postulat que les comportements s’acquièrent par le
                    conditionnement. L’AAC est donc la science qui applique les principes du
                    béhaviorisme afin d’amener des changements réels dans la vie des individus.
                    Cette science compte sur une approche proactive pour enseigner de nouvelles
                    compétences et pour répondre aux comportements problématiques (Leach, 2012).
                    Tout cela à l’intérieur d’un cadre précis dans lequel les objectifs sont
                    observables, mesurables et où les interventions comportementales sont
                    détaillées. Les progrès sont suivis étroitement au moyen d’une collecte et d’une
                    analyse des données.
            

            
                Vers la fin des années 1970, des chercheurs ont commencé à
                    appliquer la méthode de l’AAC chez les enfants présentant un TSA. Plusieurs
                    programmes découlent aujourd’hui de cette théorie, dont l’intervention
                    comportementale intensive (ICI), le Early Start Denver Model (ESDM) et le
                    Picture Exchange Communication System (PECS). Les techniques et les programmes
                    issus de l’AAC sont maintenant reconnus scientifiquement comme répondant le
                    mieux aux profils d’apprenants des personnes autistes (Sallows et Graupner,
                    2005 ; Magiati, Charman et Howlin, 2007).
            

            
                L’intervention comportementale intensive (ICI)
            

            
                L’intervention comportementale intensive (ICI) a vu le jour avec les travaux de
                    Lovaas (1987), qui a conçu un programme d’intervention pour les enfants
                    présentant un TSA. Le postulat de Lovaas (1987, 2003) est qu’une intervention
                    comportementale permet de bâtir des comportements positifs, comme le langage, et
                    de supprimer des comportements non désirés, comme l’automutilation et
                    l’agressivité chez les jeunes enfants autistes (Société canadienne de pédiatrie
                    [SCP], 2004). Aussi, Lovaas (2003) prétend que plus l’enfant est jeune, plus la
                    possibilité d’apprentissage généralisé est forte. La principale technique
                    utilisée est l’apprentissage par essais distincts, qui consiste à présenter un
                    stimulus, puis à observer la réponse de l’enfant et à donner une « conséquence »
                    (SCP, 2004). L’intervenant travaille seul avec l’enfant, en présentant à
                    l’intérieur de courtes séances des exercices éducatifs qui se succèdent
                    rapidement. Les comportements ou les compétences à acquérir sont fractionnés en
                    petites étapes et suivent la séquence suivante : stimulus, réponse et
                    conséquence (S-R-C) (Magerotte et Willaye, 2010). Les essais sont répétés de
                    manière à consolider la réponse et les mesures d’aide sont progressivement
                    atténuées.
            

            
                En plus des techniques comportementales, le choix des objectifs d’enseignement
                    est aussi d’une grande importance (Taylor et McDonough, 2006). Les objectifs de
                    développement du programme de Lovaas sont divisés en trois programmes
                    d’intervention – de base, intermédiaire et avancé – selon l’âge développemental
                    de l’enfant. Le programme de base s’accompagne d’objectifs pour les enfants dont
                    l’âge de développement se situe entre 6 et 48 mois. Le programme intermédiaire
                    comprend des activités pour les enfants de 48 à 60 mois et le programme avancé
                    propose des objectifs visant à préparer les enfants à fréquenter l’école en
                    première année du primaire, par des activités destinées aux enfants qui ont
                    entre 60 et 72 mois. Les trois programmes ont des canevas similaires et
                    comprennent des objectifs comportementaux qui favorisent les apprentissages. Par exemple : être capable de s’asseoir de façon autonome,
                    avoir des habiletés d’imitation (reproduire des mouvements, des sons ou des
                    mots), des habiletés de langage réceptif (identification des émotions) et de
                    langage expressif (répondre à des questions de connaissances générales), des
                    compétences préscolaires (identification des couleurs, des formes, des lettres
                    et des chiffres) ainsi que des habiletés d’autonomie (s’habiller et se dévêtir,
                    se laver les mains). Le programme avancé comprend deux autres sphères de
                    développement, soit la sphère sociale et celle des habiletés scolaires (lever la
                    main pour répondre à une question, prendre son rang pour aller à l’extérieur), à
                    l’intérieur desquelles des objectifs sont proposés pour amener l’enfant à
                    intégrer le milieu scolaire dans une classe ordinaire (Taylor et McDonough,
                    2006).
            

            
                Plusieurs principes fondamentaux régissent l’intervention comportementale
                    intensive. Tout d’abord, par sa définition même, le traitement se veut intensif,
                    c’est-à-dire quarante heures par semaine d’intervention individuelle pendant au
                    moins deux ans (Piazza et Fadanni, 2002). De plus, la thérapie doit être
                    appliquée par différents agents (éducateurs, parents) afin de permettre à
                    l’enfant de généraliser ses acquis avec différentes personnes. L’application de
                    cette thérapie doit continuer au-delà de la phase intensive afin de s’assurer du
                    maintien des connaissances. L’intervention peut avoir lieu dans différents
                    milieux : domicile, école, service de garde.
            

            
                L’ICI peut également se dérouler dans un contexte un peu moins structuré et un
                    peu plus naturel en utilisant l’enseignement fortuit, qui se traduit par des
                    activités menées par l’enfant. Un tel contexte exige que l’intervenant observe,
                    interagisse avec l’enfant et qu’il saisisse toute occasion d’enseignement
                    (Leach, 2012).
            

            
                L’intervention est effectuée, dirigée et supervisée par des professionnels
                    ayant des connaissances en AAC et en ICI auprès de jeunes enfants présentant un
                    TSA. Cependant, la supervision de programmes ICI n’est pas un acte réservé
                    (Magerotte et Willaye, 2010). Ainsi, les programmes peuvent être mis en place
                    par des psychologues, des psychoéducateurs, de même que par des consultants
                    formés à la méthode. Les supervisions permettent de diriger les membres de
                    l’équipe dans leurs interventions, de fixer et de réviser, de façon régulière,
                    des objectifs adaptés aux besoins de l’enfant et de sa famille (Williams et
                    Williams, 2011). L’équipe d’intervention est généralement composée de plusieurs
                    intervenants afin de favoriser la généralisation des acquis (Eikeseth, 2011 ;
                    Eldevik et al., 2010). Les parents sont également appelés à participer à
                    l’intervention, à l’élaboration et à la révision des plans d’intervention (Leaf,
                    McEachin, Dayharsh et Boehm, 2006) ainsi qu’à la généralisation et au maintien
                    des acquis.
            

            
                La politique du Québec
            

            
                Depuis 2003, les centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en
                    troubles envahissants du développement (CRDITED) ont le mandat d’offrir un
                    programme d’intervention intensive permettant aux enfants de moins de 6 ans de
                    recevoir jusqu’à 20 heures de services éducatifs par semaine (MSSS, 2003).
                    En 2007, l’Office des personnes handicapées du Québec a publié un avis dénonçant
                    le fait que 299 enfants étaient en attente de services pour une durée moyenne
                    de 125 jours en 2005 (gouvernement du Québec, 2007). Selon la Fédération
                    québécoise des centres de réadaptation en déficience intellectuelle, 456 des
                    enfants présentant un TSA recevaient des services d’ICI et 194 étaient sur une
                    liste d’attente. Fait inquiétant, considérant l’importance de la stimulation
                    précoce sur le développement des enfants.
            

            
                Très peu de données sont disponibles quant à la mise en œuvre d’une
                    intervention par des fournisseurs de services publics (Perry et al.,
                    2008). Bien que certaines études québécoises s’intéressent actuellement au
                    bien-être et à la santé de ces familles ainsi qu’à l’efficacité de
                    l’intervention, les données ne sont pas encore disponibles ; par conséquent,
                    l’efficacité de l’intervention en contexte québécois n’est pas encore démontrée
                    (Sabourin, des Rivières-Pigeon et Granger, 2011 ; MSSS et FQRSC, 2010).
            

            
                L’implantation des programmes d’intervention comportementale intensive au
                    Canada
            

            
                Différents termes sont utilisés pour désigner l’intervention inspirée des
                    travaux de Lovaas. Au Canada, les appellations les plus fréquentes sont
                        l’intervention comportementale précoce (ICP), l’intervention
                        comportementale intensive précoce (ICIP) (angl. Early Intensive
                        Behavioral Intervention [EIBI]), l’Intensive Behavioral
                        Intervention (IBI) et l’Applied Behavioral Analysis (ABA) et,
                    bien entendu, l’intervention comportementale intensive (ICI). Les
                    provinces canadiennes préconisant ce type d’intervention bénéficient d’un
                    financement partiel de leur gouvernement pour les enfants d’âge préscolaire. Par
                    exemple, en Colombie-Britannique et au Nouveau-Brunswick, une somme annuelle
                    de 20 000$ est accordée aux parents pour chacun des enfants ayant un TSA
                    (Norris, Paré et Starky, 2006). De plus, en Colombie-Britannique et au Manitoba,
                    près de 6 000 $ sont offerts annuellement aux familles ayant des enfants d’âge
                    préscolaire ou scolaire afin de couvrir les coûts de l’intervention recommandée
                    (Madore et Paré, 2006 ; McGahan, 2001 ; Norris et al., 2006). En ce qui
                    concerne la participation fédérale au financement, elle est régie par la loi
                    canadienne sur la santé, qui accorde aux provinces et aux territoires le droit
                    de déterminer les services de santé assurés, ce qui explique les
                    différences percevables à l’échelle du pays. En ce sens, la loi s’applique
                    d’abord aux services médicaux donnés en milieu hospitalier, à ceux fournis par
                    d’autres établissements ainsi qu’aux services semblables ou additionnels dans
                    lesquels peuvent s’inscrire les services d’intervention. En résumé, les
                    provinces canadiennes ont la liberté d’exclure ou d’inclure cette intervention
                    sous la liste des services semblables ou particuliers afin qu’elle puisse être
                    remboursée partiellement ou intégralement. À l’heure actuelle, au Québec, l’ICI
                    ne figure pas sur cette liste, ce qui signifie que les personnes concernées ne
                    peuvent bénéficier d’une couverture d’assurance (Norris et al.,
                    2006).
            

            
                Depuis 1987, de nombreuses études scientifiques ont démontré l’efficacité de
                    l’intervention comportementale intensive. La majorité des études s’entendent sur
                    les effets positifs d’une telle intervention, notamment sur le langage, le
                    quotient intellectuel (Lovaas, 1987), les comportements adaptatifs et les
                    habiletés sociales (Rivard, 2011). Certaines études sont des reprises des
                    travaux de Lovaas et, en tenant compte des critiques énoncées lors de ces
                    premières recherches, les devis ont été modifiés afin de respecter les critères
                    de validité.
            

            
                La méthode Early Start Denver Model (ESDM)
            

            
                Le programme de Denver repose sur le postulat selon lequel les enfants typiques
                    se développent aisément dans un environnement social, alors que les enfants
                    présentant un TSA ont besoin que cet environnement social soit organisé et
                    préparé selon leurs caractéristiques propres (Rogers et Dawson, 2010). Ce
                    programme, qui s’appuie sur la relation sociale entre l’enfant et le parent,
                    considère la compréhension de soi et des autres comme étant le précurseur des
                    apprentissages. C’est donc à travers la compréhension des liens sociaux que se
                    développent le langage symbolique et la communication. Cette approche postule
                    que les apprentissages faits durant les premières années de la vie favorisent
                    l’intersubjectivité et le partage émotionnel (Rogers et Vismara, 2008).
            

            
                Le Early Start Denver Model (ESDM) (Rogers et Dawson, 2010) s’inspire des mêmes
                    concepts et applications que la méthode Denver traditionnelle, mais il est
                    possible de l’utiliser auprès de tout jeunes enfants, soit dès l’âge de 12 mois.
                    L’accent y est mis sur l’enseignement de l’imitation, sur l’interaction ainsi
                    que sur le partage émotionnel, car ces compétences sont considérées comme
                    cruciales pour le développement social des enfants. Les objectifs du programme
                    visent à amener l’enfant à s’engager dans une relation sociale coordonnée et
                    réciproque durant la majorité de ses heures d’éveil de manière à ce que toutes
                    les formes de communication puissent être établies et que le
                    développement s’appuie sur l’expérience sociale (Rogers et Vismara, 2008). Ce
                    programme tient compte de la nature neurodéveloppementale de l’autisme et se
                    fonde sur l’évolution normale de l’enfant pour déterminer les objectifs et les
                    techniques d’intervention. Il s’inspire de la théorie de l’apprentissage et
                    prend appui sur l’AAC. Les techniques visant l’apprentissage utilisent donc une
                    séquence S-R-C. Les renforcements intrinsèques sont utilisés lorsqu’ils existent
                    et tous les renforcements primaires sont associés à une attention sociale et à
                    des conséquences contingentes adaptées (Rogers et Dawson, 2010).
            

            
                Ce modèle d’intervention met l’accent sur la pluridisciplinarité, c’est-à-dire
                    qu’il fait appel dans l’application de l’intervention à des psychologues
                    cliniciens et autres psychologues du développement, à des praticiens de l’AAC, à
                    des éducateurs spécialisés, des orthophonistes et des psychomotriciens, sans
                    oublier les parents. Le programme est personnalisé pour l’enfant et
                    l’intervention se déroule à domicile, entre enfant/adulte ou enfant/enfant, à
                    raison de 25 h à 30 h par semaine. Il est révisé tous les trois mois afin
                    d’ajuster les objectifs et les interventions.
            

            
                L’ESDM, bien que relativement récent, semble démontrer son efficacité
                    auprès de très jeunes enfants présentant un TSA. Selon une étude de Dawson et
                    ses collaborateurs (2010), les 24 enfants, âgés de 18 à 30 mois, auprès desquels
                    on est intervenu en utilisant l’ESDM se sont significativement améliorés en ce
                    qui a trait au quotient intellectuel (QI), aux comportements adaptatifs et à la
                    sévérité des symptômes d’autisme. Après deux ans d’intervention, ces enfants
                    avaient une plus grande probabilité de voir la sévérité de leurs symptômes
                    diminuer.
            

            
                L’ESDM pourrait également s’avérer utile comme outil préventif chez les bébés
                    présentant les signes précurseurs d’un TSA. En effet, une étude de cas révèle
                    que l’ESDM peut être efficace dès l’âge de 9 mois chez le bébé qui présente des
                    symptômes de TSA (Vismara et Rogers, 2008). Lorsque le parent applique
                    l’intervention sur une période de 12 semaines à raison de 1,5 h par semaine,
                    d’une part il acquiert les techniques d’intervention associées à l’amélioration
                    de la communication sociale et, d’autre part, le degré de sévérité des signes
                    précurseurs liés à l’autisme diminue chez son enfant.
            

            
                Des résultats semblables ont été obtenus dans une étude auprès d’une cohorte de
                    huit bambins de 18 à 24 mois ayant nouvellement reçu un diagnostic de TSA
                    (Vismara, Colombi et Rogers, 2009). Les chercheurs montrent que l’application de
                    l’ESDM par le parent, à raison d’une heure par semaine, mène à des changements
                    durables et à une amélioration des comportements de communication chez l’enfant.
                    Récemment, une étude a révélé que l’ESDM est apparu efficace
                    pour améliorer les habiletés sociales et les réponses du cerveau aux indices
                    sociaux chez des enfants de 12 mois seulement (Rogers et al.,
                    2012).
            

            
                Au Québec, cette approche est encore peu connue. Cependant, plusieurs
                    recherches sont en cours afin de vérifier l’efficacité de la méthode chez les
                    enfants de moins de 3 ans et les résultats s’annoncent prometteurs (Rogers et
                    Dawson, 2010). Il y a fort à parier que cette méthode d’intervention sera de
                    plus en plus utilisée comme principale méthode éducative ou en complément
                    d’autres pratiques de réadaptation chez les très jeunes enfants présentant un
                    TSA.
            

            
                La méthode Picture Exchange Communication System (PECS)
            

            
                Le système de communication par échange d’images PECS (Picture Exchange
                    Communication System) a été proposé par Bondy et Frost en 1985 dans le cadre du
                    programme pour autistes du Delaware (Bondy et Frost, 1994). Le modèle PECS fut
                    créé dans le but de résoudre les problèmes de communication fréquemment
                    rencontrés chez les enfants ayant un TSA. Il devait pouvoir être utilisé autant
                    par les éducateurs que par les parents dans les lieux où l’enfant évolue (Cuny
                    et Antoine, 2010). Ce système de communication alternatif et augmentatif a
                    recours à des images représentant des objets, des personnes ou des actions de la
                    vie quotidienne de l’enfant afin de développer chez ceux-ci des habiletés de
                    communication fonctionnelle. À l’aide de l’AAC, l’enfant apprend à échanger une
                    image contre ce qu’il désire, un objet ou une activité (Sulzer-Azaroff, Hoffman,
                    Horton, Bondy et Frost, 2009). Le PECS a pour objectif ultime de permettre à
                    l’enfant d’enclencher spontanément des interactions communicatives (Yarnall,
                    2001). Il permet également l’amorce de la communication et la compréhension
                    immédiate de l’un de ses besoins. Le système de communication est pragmatique et
                    peut conduire à de nouveaux apprentissages (Koul, Schlosser et Sancibrian,
                    2001).
            

            
                Le PECS a d’abord été conçu pour des enfants d’âge préscolaire non verbaux ou
                    préverbaux, dont le quotient intellectuel non verbal est supérieur au quotient
                    intellectuel verbal. Par la suite, il a été expérimenté avec succès auprès
                    d’enfants, d’adolescents et d’adultes autistes ou présentant une déficience
                    intellectuelle (Hourcade, Pilotte, West et Parette, 2004).
            

            
                Un avantage de ce système est qu’il offre la possibilité de travailler à la
                    fois deux sphères déficitaires chez les personnes atteintes d’un trouble du
                    spectre de l’autisme, soit la communication et les relations sociales. Le PECS
                    prend en compte la dominance de l’apprentissage visuel des enfants ayant un TSA
                    en utilisant des images. Ces dernières peuvent également servir
                    à combler un déficit sur le plan de la mémoire, susceptible d’être amplifié en
                    situation de stress. Une formation particulière est nécessaire pour
                    l’application de cette approche, sans compter que le programme doit être utilisé
                    conjointement par les membres de la famille afin que l’enfant puisse le
                    généraliser (Cuny et Antoine, 2010).
            

            
                Le système de communication s’effectue selon sept phases : a) l’échange
                    physique, qui consiste à enseigner à l’enfant à prendre l’image et à diriger son
                    geste pour qu’il tende cette image à l’adulte, qui répondra à la demande
                    indiquée sur l’image ; b) l’augmentation de la spontanéité, par laquelle
                    l’enfant apprend à se rendre à son système de communication, à prendre l’image
                    correspondant à ce qu’il désire et à la remettre à son interlocuteur ; c)
                    la discrimination d’images, phase où l’enfant apprend comment choisir l’image
                    appropriée parmi toutes celles posées sur son système de communication ;
                        d) la structure de la phrase, où l’enfant est incité à faire une
                    phrase pour formuler sa demande ; e) la réponse à la question « Que
                    veux-tu ? » ; f) les commentaires spontanés et les réponses à diverses
                    questions. À la suite de cette dernière phase, le vocabulaire s’est enrichi
                    (Bondy et Frost, 1994).
            

            
                L’utilisation de l’acronyme PECS est réservée aux professionnels qui ont suivi
                    la formation des concepteurs et à ceux qui utilisent le matériel breveté
                    (PECS-Canada). Au Québec, les appellations communication augmentée par
                        échanges d’images ou communication alternative par échanges
                        d’images sont souvent utilisées. Le terme communication augmentée
                    est employé lorsqu’il s’agit de favoriser le développement du langage oral par
                    la superposition de plusieurs canaux de communication : gestuel, symbolique,
                    écrit. L’expression communication alternative est plutôt utilisée lorsque
                    le langage ne se développe pas. Il s’agit alors d’un moyen substitutif qui
                    permet à l’enfant de communiquer avec son entourage par un autre moyen que le
                    langage oral (Cuny et Antoine, 2010).
            

            
                Des données empiriques font état d’une augmentation de la capacité à
                    communiquer (Magiati et Howlin, 2003), d’une émergence de l’usage spontané du
                    langage (Ganz et Simpson, 2004), d’une réduction de comportements inappropriés
                    liés à la frustration (Magiati et Howlin, 2003). D’autres auteurs rapportent une
                    augmentation des demandes effectuées par l’enfant présentant un TSA ainsi que la
                    généralisation des apprentissages langagiers (communication sociale) de celui-ci
                    dans divers milieux, tels que la maison et le service de garde éducatif
                    (Charlop-Christy, Le Carpenter, LeBlanc et Kellet, 2002 ; Jurgens, Anderson et
                    Moore, 2009 ; Ostryn, Wolfe et Rusch, 2008). De plus, plusieurs comportements concomitants sont observés lors de l’utilisation du PECS,
                    notamment la diminution des problèmes de comportement (Charlop-Christy, Le
                    Carpenter, LeBlanc et Kellet, 2002).
            

            
                Certaines études se sont davantage intéressées à l’efficacité de la formation
                    et de la consultation par des experts sur l’utilisation du PECS à des
                    enseignants d’enfants présentant un trouble du spectre de l’autisme (Howlin,
                    Gordon, Pasco, Wade et Charman, 2007 ; Magiati et Howlin, 2003). Les résultats
                    montrent une efficacité modérée quant à la formation sur le PECS ainsi qu’une
                    augmentation des amorces de communication par les enfants (Anderson, Moore et
                    Bourne, 2007 ; Carr et Felce, 2007b ; Magiati et Howlin, 2003 ; Tincani et
                    Devis, 2011). Une amélioration graduelle du langage est observée, malgré un
                    faible maintien à long terme (Howlin, Gordon, Pasco, Wade et Charman, 2007). De
                    plus, à l’aide de cet outil, les interactions avec autrui sont plus nombreuses
                    et fonctionnelles (Carr et Felce, 2007a ; Malandraki et Okalidou, 2007), les
                    enfants s’adonnent plus souvent à des situations de jeux (Anderson, Moore et
                    Bourne, 2007 ; Jurgens, Anderson et Moore, 2009) et ils parlent davantage
                    pendant ces situations (Jurgens, Anderson et Moore, 2009).
            

            
                Le programme TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related
                    Communication Handicapped Children)
            

            
                En 1966, un programme de traitement pour les enfants autistes était établi à
                    l’Université de Caroline du Nord par Schopler et Rechler (Piazza et Fadanni,
                    2002). Ce programme, devenu officiellement le TEACCH en 1972, s’est d’abord
                    centré sur les enfants présentant un TSA ou connaissant des problèmes de
                    communication. En tenant compte des aspects cognitifs et comportementaux
                    caractéristiques de l’autisme, le programme TEACCH a développé des façons
                    d’aider les personnes autistes à fonctionner dans leur environnement.
            

            
                TEACCH fait appel à l’approche comportementale et se fonde sur un enseignement
                    structuré sur les plans spatial et temporel. Il est conçu comme un programme
                    développemental qui repose principalement sur la structuration du milieu. Ses
                    objectifs sont de favoriser les apprentissages et l’autonomie, de développer des
                    modifications environnementales pour s’adapter aux déficits de l’enfant, de
                    maintenir une collaboration entre les professionnels et les parents, et, enfin,
                    de fournir une continuité dans l’enseignement structuré au cours du
                    développement. Une fois la compétence acquise, l’enfant apprend à utiliser ses
                    habiletés dans des environnements moins structurés. Ce programme
                    s’adapte aux besoins, aux intérêts et aux compétences de la personne tout en
                    reconnaissant les différences interindividuelles (Lord et Schopler, 1994).
            

            
                Selon la philosophie de cette approche, c’est à travers la structure du temps
                    et de l’espace que la personne ayant un TSA peut démontrer ses compétences. Les
                    techniques mises en place pour favoriser les apprentissages sont basées sur une
                    organisation et une structuration de l’espace, du temps et de la tâche. Le but
                    est que l’enfant apprenne à travailler de façon autonome. Les environnements
                    sont organisés au moyen d’informations visuelles concrètes, par exemple les
                    images, les photographies, les mots. Les stratégies d’enseignement doivent faire
                    « sens » pour la personne autiste ; elles doivent donc être enseignées en
                    contexte naturel (Corsello, 2005). Le programme est basé sur une évaluation
                    individuelle.
            

            
                Les objectifs d’apprentissage s’établissent à partir d’une évaluation des
                    différentes sphères du développement de l’enfant effectuée à l’aide de l’outil
                        Psychoeducational Profile, 3e version (PEP-3) (Lansing,
                    Marcus, Reichler et Schopler, 2010). Les résultats se présentent sous la forme
                    d’un profil de développement qui permet de saisir les forces et les difficultés.
                    La prise en compte des émergences permet d’élaborer un programme individualisé.
                    L’évolution de l’enfant devrait être mesurée régulièrement afin de revoir les
                    objectifs.
            

            
                À l’opposé de la méthode de Lovaas qui consiste à préparer l’enfant à
                    fonctionner dans l’environnement, l’approche TEACCH vise à adapter
                    l’environnement pour permettre à l’enfant de mieux fonctionner. Néanmoins, il
                    s’agit là de deux méthodes d’intervention voisines et complémentaires, qui
                    ciblent les comportements de l’enfant et visent tout son développement.
            

            
                Les études sur l’efficacité de la méthode TEACCH sont encore peu nombreuses. Il
                    se dégage de celles qui ont été recensées que TEACCH étend son champ d’action :
                    la capacité de travail et de jeu autonome (Hume et Odom, 2007 ; Mavropolou,
                    Papadopoulou, Kakana, 2011 ; Siaperas et Higgins, 2007), les habiletés sociales
                    et de communication (Siaperas et Higgins, 2007), la perception, la motricité
                    fine et globale telles que mesurées par le Psychoeducational
                        Profile – Revised (PEP-R) (Panerai et al., 2009 ; Tsang et
                        al., 2007) ainsi qu’une réduction des comportements inappropriés
                    (Siaperas et Higgins, 2007 ; Olley et Reeve, 1997).
            

            
                Une étude québécoise de Pallascio (2003) a évalué l’influence de la structure
                    de travail autonome sur les comportements d’attention. Les résultats n’ont pas
                    montré d’effets de la structure de travail sur les comportements d’attention et
                    d’autostimulation. Cela a été expliqué en partie par l’effet de nouveauté de la
                    condition sans structure, qui aurait demandé plus d’attention
                    que la situation habituelle, pour laquelle des automatismes auraient pu être
                    développés. À la lumière de tous ces résultats, plusieurs chercheurs s’accordent
                    sur le besoin important de recherches rigoureuses avant de pouvoir affirmer son
                    efficacité (Eikeseth, 2009 ; Skokut et al., 2008 ; Pallascio,
                    2003).
            

            
                Au Québec, le ministère de l’Éducation, du Loisir et du Sport (MELS) a
                    l’obligation d’offrir, dans les classes spéciales ou ordinaires, des services
                    éducatifs aux enfants ayant des besoins particuliers, et ce, dès l’âge de 4 ans.
                    Les enseignants qui travaillent avec des enfants présentant un TSA appliquent la
                    plupart du temps des principes d’enseignement inspirés de l’approche TEACCH. Des
                    évaluations de la qualité et de l’application seraient souhaitables afin
                    d’assurer la qualité des services. Cependant, peu d’évaluations de qualité des
                    interventions sont effectuées, si bien que le modèle est souvent appliqué de
                    manière différente d’une classe à l’autre.
            

            
                Les scénarios sociaux
            

            
                Le scénario socialTM est un outil d’intervention qui a été conçu par
                    Gray, en 1991, pour répondre aux besoins sociaux des enfants qui présentent un
                    trouble envahissant du développement (TED)1. Cet outil vise à améliorer chez les enfants TED la compréhension
                    sociale et à susciter l’apprentissage de comportements ou de réponses verbales
                    conformes aux attentes de leur entourage. Le scénario social, qui se définit
                    comme une courte histoire, est utilisé pour préciser un comportement attendu,
                    améliorer la compréhension d’une situation sociale, expliquer un nouveau
                    règlement ou un changement de routine (Gray et Garand, 1993). Le scénario social
                    peut être écrit et illustré à l’aide de dessins, d’images ou de photos. Il peut
                    aussi être filmé (Gray et Shelley, 2006), informatisé (Hagiwara et Smith-Myles,
                    1999) ou mis sous un format musical (Brownell, 2002) ou audio pour s’adapter aux
                    besoins de l’enfant. Il est généralement écrit par le parent, un enseignant ou
                    un professionnel qui connaît bien l’enfant. Selon Gray (1993), le scénario
                    social doit considérer certains critères pour maximiser son efficacité. Les
                    phrases constituant le scénario social doivent être courtes et écrites à la
                    première personne du singulier. Le scénario doit aussi comporter trois types de
                    phrases : les phrases descriptives, qui illustrent une situation de façon
                    claire, les phrases directives, qui présentent ce qui est attendu du sujet, puis
                    les phrases projectives, qui décrivent les réactions potentielles des personnes
                    impliquées dans la situation sociale décrite. Les situations sociales
                    mentionnées dans un scénario doivent être spécifiques, ciblées
                    et s’adapter au niveau de compréhension de l’enfant. Pour qu’il soit propice à
                    l’obtention de résultats positifs, le scénario social doit être lu, regardé ou
                    écouté systématiquement par l’enfant et il doit être accessible en cas de
                    besoin.
            

            
                Les résultats scientifiques sont nombreux. L’utilisation de cet outil peut
                    amener chez l’enfant présentant un TSA des acquisitions sur le plan des
                    habiletés de communication (Adams, Gouvousis, VanLue et Waldron, 2004), une
                    amélioration de la capacité à faire des choix d’activités et une augmentation
                    des habiletés de jeux (Barry et Burlew, 2004), de même qu’un accroissement des
                    interactions sociales et de l’attention sociale dirigée vers les pairs
                    (Scattone, Tingstrom et Wilczynski, 2006 ; Soenksen et Alper, 2006). D’autres
                    études évaluent ce type d’intervention l’autonomie fonctionnelle (Ivey, Heflin
                    et Alberto, 2004), les habiletés liées à l’alimentation (Bledsoe, Smith et
                    Simpson, 2003 ; Perry et al., 2008) et la réduction des éléments
                    provoquant les crises de colère (Crozier et Tincani, 2005a ; Kuttler,
                    Smith-Myles et Carlson, 1998).
            

            
                La plupart des recherches ciblent les enfants (Kuoch et Mirenda, 2003 ;
                    Sansosti, Powell-Smith et Kincaid, 2004). Quelques-unes observent certaines
                    habiletés chez les adolescents (Bledsoe, Smith et Simpson, 2003), mais peu l’ont
                    fait auprès d’adultes. Auprès de la clientèle adulte ayant un trouble
                    envahissant du développement et une déficience intellectuelle, la pratique en
                    réadaptation démontre diverses applications du scénario social. Le but ciblé est
                    similaire à celui visé chez l’enfant, c’est-à-dire de préciser un comportement
                    attendu ; de diminuer un comportement agressif, d’améliorer la compréhension
                    d’une situation sociale ; de prévenir un changement d’intervenant, d’informer
                    d’un changement d’horaire, annoncer une nouveauté, préparer la venue d’un
                    événement anxiogène. Par ailleurs, l’application requise proposée par la
                    recherche par rapport à l’application réelle peut varier.
            

            
                Les études qui ont montré des effets bénéfiques de l’utilisation du scénario
                    social rapportent le recours à une méthodologie d’application (Camiré et Goupil,
                    2011) comprenant plusieurs étapes : l’identification du comportement ou de
                    l’activité ciblés ; la définition de l’objectif à atteindre par le scénario ; la
                    création du scénario en respectant l’utilisation des divers types de
                    phrases – descriptive, perspective, affirmative et directive –, en prenant garde
                    de ne pas utiliser trop de phrases directives (on suggère un ratio de deux
                    phrases directives par cinq phrases), ce qui pourrait être perçu de façon
                    négative par la personne et nuire à l’atteinte des objectifs. On établit ensuite
                    un calendrier de lecture où seront indiqués le moment de la lecture,
                    l’intervenant chargé de la lecture, l’attitude du sujet durant l’activité, le
                    suivi des effets de la lecture du scénario sur le comportement en cause. Un ajustement de l’outil est requis en fonction des besoins
                    nouvellement définis et, à la suite de l’atteinte de l’objectif, de la
                    généralisation de l’apprentissage. Finalement, on utilise de moins en moins
                    l’outil, qui demeurera disponible pour une possible utilisation ultérieure
                    (Camiré et Goupil, 2011).
            

            
                À l’issue de leur méta-analyse, Karkhaneh et ses collaborateurs (2010) ont
                    mentionné que les scénarios sociaux peuvent s’avérer efficaces pour modifier des
                    comportements ciblés chez les personnes autistes sans déficience intellectuelle.
                    Les effets à long terme sur le maintien des acquis sont cependant encore
                    inconnus. Ainsi, il semble que d’autres études seront nécessaires pour confirmer
                    l’efficacité des scénarios sociaux, de même que les facteurs pouvant optimiser
                    cette efficacité.
            

            
                LES MÉTHODES D’INTERVENTION COURAMMENT UTILISÉES, MAIS QUI NE SONT PAS ENCORE
                    RECONNUES SCIENTIFIQUEMENT
            

            
                Le modèle SCERTS (Social Communication, Emotional Regulation, and Transactional
                    Support)
            

            
                Le modèle SCERTS se définit comme une approche multidisciplinaire qui a pour
                    but d’augmenter la communication et les habiletés sociales chez les enfants
                    présentant un TSA (Prizant, Wetherby, Rubin et Laurent, 2003). SCERTS vise à
                    améliorer les habiletés de communication et les capacités socioaffectives tout
                    en intégrant les principes de différentes approches comme l’AAC, le TEACCH, le
                    PECS et l’intégration sensorielle.
            

            
                Le modèle SCERTS propose un cadre d’intervention pour aider l’enfant à devenir
                    un communicateur efficace et confiant tout en prévenant les comportements
                    inadéquats qui feraient obstacle aux apprentissages et au développement des
                    interactions sociales (Prizant, Witherby, Rubin, Laurent et Rydell, 2006). Le
                    SCERTS intervient sur trois plans : a) la réciprocité d’une relation ;
                        b) la maîtrise des émotions (comprendre le contexte et s’y adapter) ;
                        c) le soutien à l’apprentissage (développer la mémoire de travail et
                    l’attention) (Prizant et al., 2003).
            

            
                Ce modèle implique une évaluation des forces et des faiblesses de l’enfant
                    quant à sa capacité à communiquer et à exprimer ses émotions. Il suppose
                    également une prise en compte de son environnement (contexte social, familial,
                    etc.). À partir de ces données, un programme personnalisé est mis sur pied. Il
                    se traduit par des soutiens visuels comme des pictogrammes et
                    des gestes, qui aideront l’enfant à exprimer ses désirs et ses besoins. Il
                    prévoit par ailleurs des jeux durant lesquels l’adulte stimule les habiletés de
                    communication de l’enfant. Le SCERTS requiert la formation de l’entourage, tant
                    familial que professionnel (McIntyre, 2010). De façon générale, des cliniciens
                    et des éducateurs appliquent les interventions. Cependant, l’enfant et sa
                    famille sont au cœur de ces interventions. L’accent est mis sur le développement
                    d’un sentiment de compétence et de confiance envers ces derniers et les
                    objectifs tiennent compte de leur culture, de leur situation et de leurs
                    besoins.
            

            
                Des effets positifs à long terme ont été documentés et corrélés au TSA avec
                    l’amélioration des compétences en communication (Greenspan et Weider, 2000). De
                    plus, les enfants ont démontré une meilleure capacité à suivre une conversation,
                    à établir un « focus attentionnel » ainsi qu’à améliorer les habiletés en
                    communication de manière générale avec les autres. Selon Odom et ses
                    collaborateurs (2010), quatre études ont été effectuées qui portent sur le
                    SCERTS. Pourtant, aucune donnée n’a été recueillie évaluant la fidélité et la
                    qualité de l’intervention.
            

            
                Au Québec, l’équipe du CRDITED Normand-Laramée a implanté le modèle intégré
                        d’intervention, une adaptation du modèle SCERTS. Il s’agit d’un modèle
                    d’intervention global s’articulant autour d’une approche multidisciplinaire
                    visant à promouvoir la communication et les habiletés socioémotionnelles chez
                    les enfants présentant un TSA (McIntyre, 2010). Il cible trois sphères
                    d’intervention, qui sont la communication sociale, la régulation émotionnelle et
                    le traitement de l’information (McIntyre, 2010). La particularité de ce modèle
                    est qu’il reconnaît et intègre le soutien transactionnel et les partenaires
                    d’interaction comme étant des agents importants impliqués dans l’intervention.
                    Des recherches sur l’adaptation de ce modèle sont en cours, mais aucun résultat
                    n’a encore été publié.
            

            
                Le Floortime ou le DIR (Developmental Individual-Difference,
                    Relationship-Based)
            

            
                Le Floortime est un modèle élaboré par Greenspan (1997) dont l’objectif est
                    d’aider les parents, intervenants et cliniciens à faire une évaluation et à
                    bâtir des programmes d’intervention adaptés aux forces et aux difficultés des
                    enfants présentant un TSA ainsi qu’à leurs défis développementaux. Les objectifs
                    du Floortime sont de développer les habiletés sociales, cognitives et
                    émotionnelles, plutôt que de cibler des habiletés spécifiques et des
                    comportements isolés (Greenspan et Wieder, 2005). Floortime se base sur des
                    observations précises de l’enfant afin de déterminer son niveau de fonctionnement. L’intervenant suit les initiatives de l’enfant
                    dans le choix des activités et des sujets de conversation. Il n’y a pas de
                    processus formel. L’enseignement se pratique dans un contexte de jeux,
                    favorisant les interactions dans une ambiance amusante et détendue.
            

            
                Les séances doivent respecter cinq phases : a) observer l’enfant ;
                        b) utiliser l’approche qui consiste à ouvrir le cercle de
                    communication ; c) suivre l’initiative de l’enfant et devenir son
                    partenaire de jeu ; d) étendre et élargir ses habiletés, pousser plus
                    loin les thèmes abordés dans les jeux en évitant l’intrusion ; e) fermer
                    le cercle de communication lorsque l’enfant complète les commentaires et les
                    gestes de l’intervenant en employant ceux qui lui sont propres. En bâtissant une
                    réponse sur les idées de l’autre, l’enfant commence à comprendre et à apprécier
                    la valeur d’une communication réciproque. Floortime utilise, entre autres, la
                    modification de l’environnement afin de fournir des occasions et des modèles de
                    communication. Différentes techniques sont utilisées, telles que les routines,
                    le sabotage et l’enseignement direct de quelques habiletés sociales (Greenspan
                    et Weider, 2005). Des séances de 20 à 30 minutes sont souhaitées, à raison de
                    plusieurs fois par jour, au cours desquelles l’intervenant interagit avec
                    l’enfant à travers des séances de jeux non structurées, s’intéressant à ce qui
                    le motive, afin de développer son imagination et de stimuler son développement
                    cognitif et émotif.
            

            
                Des recherches sont en cours au Canada afin de valider l’efficacité de
                    l’approche utilisée de façon intensive sur une période d’une à deux années.
                    En 1997, Greenspan et Weider ont mené une étude auprès de 200 enfants âgés
                    de 22 mois à 4 ans ayant reçu un diagnostic de trouble envahissant du
                    développement (TED et TED-NS). Parmi ces enfants, 116 (58 %) ont développé de
                    l’empathie, de la réciprocité affective et une pensée créative, ce qui leur a
                    permis d’entretenir des relations saines avec leurs pairs. Dans une recherche
                    conduite en 2005, Greenspan et Weider ont rapporté que, sur 16 adolescents ayant
                    répondu favorablement à ce type d’intervention dans leur petite enfance, tous
                    avaient maintenu leurs acquis et avaient même continué à progresser dans leurs
                    habiletés de communication (Interdisciplininary Council on Developmental and
                    Learning Disorders [ICDL], 2000). Même si cette étude n’est pas représentative
                    de tous les enfants ayant un TSA qui ont reçu ce type d’intervention, ses
                    résultats illustrent des gains significatifs dans la communication chez
                    plusieurs d’entre eux (Horn, 2011). Hilton et Seal (2007) ont noté que, bien que
                    l’ABA se révèle bénéfique chez les enfants autistes, le modèle Floortime a
                    suscité plus d’améliorations dans la réciprocité et il plaisait davantage aux
                    parents.
            

            
                Bien que d’autres recherches soient nécessaires pour valider
                    l’efficacité du modèle, cette revue indique que les enfants présentant un TSA
                    peuvent faire des gains sur le plan du développement des interactions sociales
                    avec des interventions basées sur la relation comme le Floortime.
            

            
                Le Son-Rise
            

            
                Le Son-Rise est une approche thérapeutique et éducative qui vise à aider les
                    enfants autistes et leurs familles. Il est orienté vers la formation des parents
                    aux attitudes à adopter pour susciter chez l’enfant l’apparition de
                    comportements sociaux.
            

            
                Plusieurs principes sous-tendent l’approche Son-Rise. D’abord, les parents,
                    pouvant s’impliquer plus activement et de manière durable dans la vie de
                    l’enfant, doivent croire en l’exploitation d’un potentiel de changement chez
                    leur enfant. Selon cette approche, l’autisme découle d’un problème sur le plan
                    de la relation reposant sur un désordre neurologique et non pas uniquement d’un
                    déficit développemental. De plus, dans un contexte empathique, enjoué,
                    respectueux qui s’appuie sur la motivation, les apprentissages de l’enfant se
                    font de façon naturelle. Ainsi, des progrès sont souhaités quant à la durée de
                    l’attention, au contact visuel, au développement social ainsi qu’au jeu. De
                    plus, les enfants atteints de TSA étant souvent distraits par de nombreuses
                    stimulations, un environnement optimal est prévu. L’aménagement d’une aire de
                    travail ou de jeu sécuritaire est conseillé. De cette façon, on cherche à
                    réduire l’anxiété, à faciliter les interactions et à éliminer les stimuli
                    nuisibles (Rogé, 2010).
            

            
                Selon ce modèle, l’adulte intervient en imitant les gestes et les actions de
                    l’enfant, favorisant ainsi les interactions sociales tout en misant sur les
                    motivations et les centres d’intérêt de l’enfant dans le but de favoriser
                    l’acquisition de compétences. En effet, en encourageant le jeu interactif et en
                    l’exploitant à des fins d’apprentissage, l’intervenant conserve une attitude
                    ouverte, empathique et dénuée de jugement quant aux attentes liées aux
                    « performances » de l’enfant. La méthode Son-Rise peut être combinée avec
                    d’autres interventions. Aucune évaluation scientifique n’a été faite jusqu’à
                    aujourd’hui sur ce programme, bien que plusieurs histoires de cas en affirment
                    l’efficacité (Rogé, 2010).
            

            
                Le More than Words (approche Hanen)
            

            
                La philosophie sous-tendant cette approche est qu’il est nécessaire d’outiller
                    le parent afin qu’il devienne le premier facilitateur de la communication de son
                    enfant et du développement de son langage en maximisant les occasions pour l’enfant d’accroître ses habiletés de communication au
                    quotidien (Sussman, 1999). More than Words s’adresse aux enfants verbaux et non
                    verbaux âgés de moins de 5 ans. En 1975, Manolson développe un programme destiné
                    aux parents d’enfants présentant d’importantes difficultés sur le plan de la
                    communication. Contrairement aux approches d’intervention traditionnelles
                    consistant à des rencontres individuelles hebdomadaires avec l’orthophoniste,
                    l’approche Hanen vise à offrir des séances aux parents afin de leur enseigner à
                    stimuler les habiletés de communication de leur enfant (Sussman, 1999). Le
                    programme More than Words a été conçu spécialement pour les enfants qui
                    présentent un trouble du spectre de l’autisme.
            

            
                Ce programme comporte trois objectifs principaux. Tout d’abord, il vise à
                    sensibiliser les parents aux concepts de base de la communication et du langage,
                    en tenant compte du style d’apprenant de leur enfant, afin qu’il comprenne ses
                    forces et ses défis. Par exemple, la portée de l’attention conjointe et son
                    effet sur le développement de la communication et l’importance de manipuler
                    l’environnement pour motiver l’enfant à communiquer. Le deuxième objectif est
                    l’intervention précoce sur la communication. Les parents apprennent à appliquer
                    des stratégies afin de susciter les interactions avec leur enfant. Les
                    stratégies auront été mises en place avec la collaboration de l’orthophoniste
                    selon les buts fixés, qui sont révisés sur une base régulière. L’efficacité du
                    programme repose sur l’application des stratégies par le parent. Le dernier
                    objectif est d’offrir du soutien aux parents à la fois de la part d’intervenants
                    spécialisés et d’autres parents vivant la même situation.
            

            
                À ce jour, quelques études portant sur l’efficacité du programme ont été
                    publiées. La première, celle de McConachie, Randle et Le Couteur (2005), révèle
                    que les parents qui ont appris et appliqué les stratégies de l’approche More
                    than Words ont facilité le développement de la communication, en particulier
                    chez les enfants présentant un TSA. En 2007, Girolametto, Sussman et Weitzman
                    ont également publié une recherche sur l’efficacité du programme. Les résultats
                    ont confirmé que plus les enfants sont engagés dans des interactions sociales
                    leur fournissant des occasions d’utiliser leurs compétences sociales et de
                    langage, plus ils deviennent sensibles aux inférences et habiles à décoder les
                    codes sociaux ainsi que le langage. Les données de cette recherche suggèrent
                    aussi que les changements observés dans les comportements interactionnels
                    faciliteront plusieurs gains dans le développement de la communication
                    (Girolametto et al., 2007). Au Québec, en 2010, une recherche menée par
                    Ostfield et ses collaborateurs auprès de 14 enfants d’âge moyen de 3 ans révèle
                    que More than Words contribuerait à des progrès sur le plan de la réponse
                    sociale (Ostfield, Tidmarsh, Fombonne et Cornish, 2010). Des études de
                    réplication sur un plus large échantillon seraient à envisager.
            

            
                La méthode Structure et apprentissage cognitif continu adapté
                    au développement évolutif (SACCADE)
            

            
                Le modèle SACCADE, élaboré par Harrisson et St-Charles, gagne en popularité au
                    Québec. Il vise un suivi continu qui repose sur les besoins fondamentaux de
                    l’individu et sur le respect de la structure de pensée des personnes présentant
                    un TSA, le tout intégré dans un modèle systémique.
            

            
                Selon les auteures, la personne présentant un TSA peut gérer sa condition
                    autistique parce qu’elle a accès à la signification de son information et à sa
                    cohérence interne ainsi qu’à son système sensoriel. Dans cette optique,
                    l’intervenant devient donc un guide qui rend l’information provenant de
                    l’environnement accessible à la personne présentant un TSA. Contrairement à
                    l’ensemble des modèles d’intervention, SACCADE vise à enseigner de quelle façon
                    transmettre les références à la personne (la communication) de manière à ce
                    qu’elle les gère de l’intérieur (de façon cognitive) et non à partir de
                    l’extérieur (de façon comportementale), lui donnant ainsi accès à la
                    généralisation (Harrisson et St-Charles, 2010).
            

            
                La méthode s’articule autour de quatre axes théoriques : l’identité de la
                    personne, ses besoins (généraux et particuliers), ses systèmes ou ses milieux de
                    vie ainsi que la santé physique et mentale. SACCADE se propose comme le premier
                    modèle d’intervention qui intègre un classement de l’ensemble de la littérature,
                    y compris les témoignages de personnes autistes, afin de comprendre plus
                    précisément l’enfant présentant un TSA et de planifier un accompagnement qui
                    cible les besoins particuliers de celui-ci (Harrisson et St-Charles,
                    2010).
            

            
                SACCADE est appliquée de façon expérimentale dans quelques classes spécialisées
                    (classes TED) de la région de Montréal mais, à ce jour, aucun résultat n’est
                    encore disponible.
            

            
                LES AUTRES APPROCHES OU THÉRAPIES POPULAIRES UTILISÉES CHEZ LES PERSONNES
                    PRÉSENTANT UN TSA
            

            
                Après avoir présenté ces différentes approches, il serait difficile de passer
                    sous silence des méthodes un peu moins conventionnelles qui, malgré le fait
                    qu’elles ne soient pas validées scientifiquement, jouissent d’une popularité
                    grandissante. Parmi ces interventions à la mode, on trouve les diètes sans
                    gluten et sans caséine, l’oxygénothérapie hyperbarique et les chiens
                    d’assistance pour un enfant qui présente un TSA.
            

            
                La diète sans gluten et sans caséine
            

            
                Il n’existe actuellement aucun traitement médical ou biologique ayant démontré
                    une efficacité sur l’ensemble hétérogène des personnes présentant un TSA (MSSS,
                    2003). Plusieurs intervenants et associations font la promotion de régimes
                    alimentaires, en particulier le régime sans gluten et sans caséine. Diverses
                    études ont obtenu des résultats contradictoires relativement à l’efficacité de
                    ce régime (MSSS, 2003).
            

            
                Les recherches du DAN ! (Defeat Autism Now !) soutiennent que les enfants
                    présentant un TSA ont des allergies alimentaires, des intolérances ou les deux.
                    Les produits laitiers (caséine) et le gluten (provenant de la farine de blé et
                    autres farines) viennent en tête de liste, d’où les recommandations de la diète.
                    Selon Whiteley et al. (2010), les protéines du gluten et de la caséine se
                    dégraderaient en peptides toxiques dans l’intestin. Ces peptides sont
                    normalement éliminés sans causer de problème. Cependant, les adeptes de ce
                    régime croient que chez les personnes ayant un TSA les peptides traversent la
                    paroi intestinale, entrent dans la circulation sanguine et pénètrent dans le
                    cerveau, entravant ses fonctions. La non-digestion de ces aliments provoquerait
                    des réactions chimiques influençant les endorphines (opium naturel du corps) qui
                    agissent sur le comportement des personnes autistes, soit en les rendant agitées
                    ou, au contraire, en les ralentissant. Selon cette approche, la diète serait un
                    préalable à tout autre traitement. Lorsque les aliments « agressants » sont
                    retirés, une diminution de l’inflammation intestinale et une régularisation des
                    endorphines du corps seraient constatées. L’enfant étant moins souffrant, il
                    serait plus présent et plus disposé à collaborer à son programme éducatif. Bien
                    que l’efficacité de ce type de diète semble avoir fait ses preuves, notamment en
                    ce qui a trait aux symptômes du trouble du déficit de l’attention avec
                    hyperactivité (TDAH) et à certains troubles psychiatriques, la schizophrénie par
                    exemple, il reste encore à démontrer si un effet semblable s’applique pour les
                    troubles du spectre de l’autisme. Aucun essai clinique aléatoire n’a prouvé une
                    quelconque influence sur le développement des enfants autistes (Destison,
                    2000).
            

            
                Or, un groupe de recherche ayant opéré cette intervention diététique
                    chez 35 enfants de 4 à 10 ans souffrant d’un TSA a noté un changement sur le
                    plan de l’attention, de la communication, des interactions sociales et des
                    capacités motrices chez les 17 enfants du groupe traités par la diète.
                    Toutefois, bien que ces résultats suggèrent que la diète sans gluten
                    améliorerait les aptitudes comportementales de quelques enfants chez qui l’on a
                    diagnostiqué un TSA, des investigations additionnelles seront nécessaires pour
                    identifier les effets possibles de cette diète à long terme vu
                    la complexité des conséquences possibles, par exemple un apport nutritionnel
                    déficient. Il est fortement recommandé qu’un soutien clinique et diététique
                    approprié soit adopté avant d’entreprendre un quelconque changement sur le plan
                    de l’alimentation.
            

            
                L’intérêt pour ce domaine est compréhensible, puisque celui-ci offre un certain
                    potentiel d’avancement et beaucoup d’espoir pour les parents de jeunes enfants
                    présentant un TSA. La validation scientifique est toutefois insuffisante et
                    plusieurs aspects restent à être prouvés et approfondis (Whiteley et al.,
                    2010).
            

            
                La thérapie hyperbare
            

            
                L’oxygénothérapie hyperbarique, communément appelée OHB, attire aussi
                    l’attention des scientifiques et de la population. Globalement, l’OHB consiste
                    en l’inhalation d’oxygène, dont la concentration peut s’élever à 100 %, dans un
                    caisson maintenu à une pression précise de manière constante. L’augmentation du
                    taux d’oxygène dans le corps ferait en sorte que ce dernier éliminerait plus
                    facilement les toxines. Cette pratique remporte un succès grandissant.
                    D’ailleurs, une étude transversale à double insu avec groupe placebo rapporte
                    que l’on remarque une amélioration des fonctions cognitives, de la fluidité
                    verbale, du temps de réaction et les capacités d’attention chez des adultes en
                    bonne santé auxquels on aurait administré de l’oxygène, en comparaison de la
                    respiration naturelle dans l’air ambiant (Whiteley et al., 2010).
            

            
                Des études (Yao, Walsh, McGinnis et Pratico, 2006 ; Zoroglu et al.,
                    2004 ; James et al., 2004) ont mis en évidence la présence de stress
                    oxydatif et d’inflammation chez les personnes ayant un TSA. Or, ces symptômes
                    pourraient être diminués par l’intervention décrite ci-dessus et, par le fait
                    même, améliorer les capacités cognitives et les fonctions neurologiques. Une
                    recherche de Rossignol et de ses collaborateurs en 2007 s’est intéressée à ce
                    sujet en calculant, pour 18 enfants de 3 à 16 ans, l’évolution des marqueurs de
                    l’inflammation et du stress oxydatif. Ces enfants auront reçu un traitement
                    d’oxygénothérapie hyperbarique suivant les taux d’oxygène et la pression
                    atmosphérique actuellement utilisé pour les sujets autistes. Les résultats de
                    cette étude ont révélé qu’au terme de 40 séances les marqueurs de stress
                    oxydatif chez les enfants ne suggéraient aucun changement significatif.
                    Cependant, une amélioration des marqueurs d’inflammation a été perçue, en
                    particulier chez les sujets présentant la plus grande inflammation. Par
                    ailleurs, il est important de tenir compte des risques et des effets secondaires
                    possibles d’une telle intervention. On peut noter dans certains
                    cas le barotraumatisme de l’oreille, la barosinusite, l’otite séreuse, la
                    claustrophobie, l’apparition de crises épileptiques ou une myopie
                    réversible.
            

            
                Finalement, nous en sommes encore au balbutiement de l’hypothèse voulant que
                    l’OHB entraîne une amélioration clinique des symptômes du spectre autistique.
                    Bien que cette intervention demeure intéressante, elle demanderait à être
                    davantage validée par des études contrôlées en double aveugle sur ses résultats,
                    mais aussi sur ses risques pour la santé des sujets (Rossignol et al.,
                    2007).
            

            
                Les chiens d’assistance (Mira)
            

            
                L’utilisation de chiens d’assistance pour les enfants présentant un TED est
                    relativement récente. Des chercheurs de diverses disciplines se sont intéressés
                    aux bienfaits du chien d’assistance pour l’enfant présentant un TSA. Les études
                    réalisées tendent à démontrer que la présence d’un chien augmenterait les
                    interactions sociales chez les personnes présentant un TSA (Solomon, 2010),
                    améliorerait le comportement de l’enfant sur le plan de l’humeur et de la
                    concentration (Martin et Farnum, 2002) et contribuerait à réduire l’isolement
                    social chez l’enfant (Redefer et Goodman, 1989).
            

            
                Au Québec, une équipe de chercheurs (Viau et al., 2010) a voulu mesurer
                    les effets du recours aux chiens d’assistance sur le taux de cortisol contenu
                    dans la salive des enfants qui présentent un TSA. La fondation MIRA a ainsi
                    mis 42 chiens à la disposition de parents d’enfants autistes qui acceptaient de
                    participer à l’étude. Un premier prélèvement de cortisol salivaire a été
                    effectué deux semaines avant que l’enfant reçoive son chien, puis répété une
                    fois par semaine pendant les quatre semaines qu’a duré l’expérience. Un dernier
                    prélèvement a été effectué deux semaines après le départ du chien. À chaque
                    occasion, trois échantillons étaient recueillis : un au réveil, un
                    autre 30 minutes plus tard et un troisième au coucher.
            

            
                Bien que l’effet ait varié selon les enfants, les résultats ont montré dans
                    l’ensemble une diminution très significative du taux de cortisol du matin,
                    associée à la présence du chien de compagnie. Dans les deux semaines qui ont
                    précédé l’expérience, le taux de cortisol du pic matinal (soit celui du deuxième
                    prélèvement) révélait une augmentation de 58 % par rapport au premier
                    prélèvement (celui du réveil). Cette hausse n’a été que de 10 % pendant les
                    semaines où l’enfant a bénéficié de la présence du chien et elle s’est accentuée
                    deux semaines après le départ du chien, atteignant alors 48 %.
            

            
                Il est important de rappeler que cette étude vise à mesurer
                    l’impact de l’approche en question sur l’anxiété des enfants atteints d’un TSA
                    (Fecteau, 2008). Les visées sont donc différentes, puisque les interventions
                    n’ont pas pour objectif l’acquisition de compétences développementales ni la
                    promotion du développement global de l’enfant. De futures recherches sont
                    attendues afin de vérifier l’efficacité des chiens d’assistance.
            

            
                CONCLUSION
            

            
                Les thérapies dites « comportementales » sont celles qui, à ce jour, ont
                    accumulé le plus de validations scientifiques. L’ICI est la méthode
                    d’intervention ayant démontré la plus grande efficacité auprès des enfants
                    présentant un TSA ; elle demeure celle que préconise le MSSS. À celle-ci se
                    greffent d’autres types d’interventions, comme les méthodes TEACCH et PECS, qui
                    viennent la compléter en agissant sur l’environnement et en proposant des outils
                    qui favorisent la communication des enfants présentant un TSA. D’autres types
                    d’interventions, comme le modèle SCERTS, s’avèrent également prometteurs, mais
                    les recherches sont encore insuffisantes pour confirmer leur efficacité. Chose
                    certaine, la majorité des modèles s’entendent sur l’importance de la précocité
                    des interventions auprès des personnes autistes et il est à prévoir que de
                    nombreuses recherches se pencheront sur l’efficacité des différents modèles afin
                    de mieux répondre aux besoins de cette clientèle, sans cesse grandissante.
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                EN 1997, LE GOUVERNEMENT QUÉBÉCOIS A MIS en place un réseau de services de
                    garde accessible à tous les enfants d’âge préscolaire, favorisant ainsi
                    l’égalité des chances de leur plein développement et les préparant à remplir les
                    exigences d’entrée dans le milieu scolaire (Bigras et Japel, 2008 ; Bigras et
                    Lemay, 2012 ; Japel, Tremblay et Côté, 2005). Ce nouveau réseau s’est
                    progressivement développé, s’adaptant ainsi à la demande croissante de places en
                    services de garde éducatifs (Conseil supérieur de l’éducation, 2006), par
                    l’augmentation du nombre de femmes québécoises dans la population active et, en
                    parallèle, par l’accroissement de la fréquentation des centres de la petite
                    enfance (CPE) par leurs enfants (Phillips, McCartney et Sussman, 2006). En
                    effet, au Québec, la proportion de mères d’enfants de moins de 6 ans actives sur
                    le marché du travail a augmenté de 11 % entre 1996 et 2008, passant de 63,1 % à
                    74,3 % (Fortin, Godbout et St-Cerny, 2012). De plus, le taux
                    d’activité des mères d’enfants de moins de 3 ans a presque triplé, passant
                    de 28,6 % en 1976 à 74,8 % en 2008 (Institut de la statistique du Québec,
                    2009).
            

            
                Ce réseau a connu une réelle et rapide expansion, soit en moyenne
                    16 000 nouvelles places par année depuis son instauration (Bigras et Lemay,
                    2012 ; Cleveland, Forer, Hyatt, Japel et Krashinsky, 2008 ; Fortin et
                    al., 2012). En effet, alors qu’en 1998 le Québec offrait 82 302 places en
                    milieux de garde éducatifs, 232 628 places étaient disponibles
                    en 2011 (gouvernement du Québec, 2011). En bref, la mise sur pied de ce réseau
                    de services de garde éducatifs constitue certainement une réponse sociale à
                    plusieurs préoccupations, tant familiales que gouvernementales.
            

            
                Au Québec, de plus en plus d’études sont effectuées sur les services de garde
                    éducatifs ainsi que sur la qualité de ces milieux. Toutefois, très peu d’études
                    s’intéressent réellement à la fréquentation de ces milieux par des enfants
                    présentant un trouble du spectre de l’autisme (TSA) ou tout autre retard de
                    développement. Ainsi, dans ce chapitre, il sera question des données probantes
                    obtenues lors de la recherche systématique et, plus précisément, du programme
                    éducatif des services de garde, de la fréquentation de ces milieux, de la
                    formation des éducatrices, des interventions ainsi que de la collaboration entre
                    la famille et le personnel éducateur.
            

            
                LE PROGRAMME ÉDUCATIF
            

            
                La mission et les objectifs
            

            
                Le programme éducatif des services de garde du Québec, intitulé Accueillir
                        la petite enfance, est soumis à la Loi sur les services de garde
                    éducatifs. Tous les milieux de garde enregistrés doivent donc l’appliquer et s’y
                    conformer en intégrant des activités favorisant le développement global de
                    l’enfant ainsi que son insertion à la vie en collectivité. En effet, les milieux
                    de garde assurent une triple mission : a) voir au bien-être, à la santé
                    et à la sécurité des enfants, b) leur offrir un milieu de vie propre à
                    stimuler leur développement sur tous les plans, de leur naissance à leur entrée
                    à l’école et c) prévenir l’apparition ultérieure de difficultés
                    d’apprentissage, de comportement ou d’insertion sociale. Par conséquent, ce
                    document met en avant six objectifs principaux : 1) accueillir les enfants et
                    répondre à leurs besoins, 2) assurer leur santé, leur sécurité et leur
                    bien-être, 3) favoriser l’égalité des chances, 4) contribuer à leur
                    socialisation, 5) apporter un appui aux parents et 6) faciliter leur entrée à
                    l’école (gouvernement du Québec, 2007).
            

            
                Les fondements théoriques
            

            
                Pour répondre adéquatement aux besoins des enfants et de leur famille, les
                    milieux de garde éducatifs doivent être à l’affut des données probantes en
                    matière de développement de l’enfant à l’âge préscolaire ainsi que des troubles
                    développementaux diagnostiqués de plus en plus précocement. Le programme
                    éducatif s’appuie principalement sur deux théories, l’approche écologique et la
                    théorie de l’attachement. Selon l’approche écologique, l’enfant se développe
                    grâce aux interactions avec son environnement physique et humain, immédiat ou
                    contextuel. Son développement dépend donc, en milieu de garde, de l’aménagement
                    des lieux, de la structuration des activités ainsi que de la qualité des
                    interactions avec les adultes et les pairs (gouvernement du Québec, 2007). Selon
                    la théorie de l’attachement, la qualité de la relation qu’établit l’enfant avec
                    les adultes est la pierre angulaire de son développement. Dans le contexte des
                    services de garde, le personnel éducateur doit ainsi créer des conditions
                    propices pour établir un lien significatif avec l’enfant, favorisant sa
                    confiance et sa motivation à explorer son environnement (gouvernement du Québec,
                    2007).
            

            
                Les principes de base
            

            
                Des fondements théoriques nommés ci-dessus découlent les cinq principes de base
                    du programme éducatif. Le premier principe, Chaque enfant est unique,
                    explicite que l’adulte reconnaît les particularités de l’enfant et les respecte.
                    Deuxièmement, le principe L’enfant est le premier agent de son
                        développement démontre l’apprentissage spontané de l’environnement par
                    l’enfant qui explore, observe, imite ou en parle avec autrui, ce qui peut le
                    conduire à une autonomie. L’adulte guide l’enfant dans cette démarche. Le
                    troisième principe, Le développement de l’enfant est un processus global et
                        intégré, met en lumière le développement de l’enfant dans toutes ses
                    dimensions (affective, physique et motrice, sociale et morale, cognitive et
                    langagière). L’enfant apprend par le jeu est le quatrième principe, qui
                    considère le jeu comme un moyen utilisé par l’enfant pour explorer son
                    environnement. Le cinquième principe, enfin, La collaboration entre le
                        personnel éducateur ou les responsables et les parents est essentielle au
                        développement harmonieux de l’enfant, met l’accent sur l’importance d’un
                    partenariat et d’un lien de confiance entre les diverses personnes gravitant
                    autour de l’enfant (gouvernement du Québec, 2007).
            

            
                LA FRÉQUENTATION DU MILIEU DE GARDE ÉDUCATIF
            

            
                En 2009, plus de neuf familles sur dix ont eu recours aux services de garde
                    éducatifs pour leur jeune enfant (Gingras, Audet et Nanhou, 2011). En 2011, le
                    réseau des services de garde éducatifs accueillait près de 215 000 enfants d’âge
                    préscolaire, ce qui représente presque la moitié des enfants québécois de cette
                    catégorie d’âge. De ce nombre, 38 % des enfants fréquentaient un centre de la
                    petite enfance (CPE), 43 % des services en milieu familial et 19 % des garderies
                    subventionnées (Fortin et al., 2012 ; gouvernement du Québec, 2011). Une
                    autre étude stipule que 67,3 % des enfants âgés de moins de 5 ans
                    fréquenteraient régulièrement un mode de garde régi ou non (Gingras et
                        al., 2011). Dans la population générale, ce sont les enfants de 3 ans
                    qui sont présents en plus grande proportion dans le réseau (23,8 %), suivis de
                    près par les enfants de 4 ans (22,9 %) et les enfants de 2 ans (22,4 %)
                    (gouvernement du Québec, 2011). Dans 88,4 % des cas, ces enfants fréquentent les
                    milieux de garde éducatifs cinq jours par semaine (gouvernement du Québec,
                    2011). Les résultats d’une autre étude corroborent en constatant que 74 % des
                    enfants de tous âges confondus fréquentent un milieu à temps plein, soit plus de
                    quatre heures par jour, cinq jours par semaine (Gingras et al., 2011).
                    Ces mêmes auteurs rapportent que, parmi ces enfants, 43 % fréquentaient des
                    garderies et les CPE.
            

            
                Comme tous les enfants d’âge préscolaire, ceux qui présentent un trouble du
                    spectre de l’autisme (TSA) fréquentent les milieux de garde éducatifs (McGahan,
                    2001 ; Perry et al., 2008). Le ministère de la Famille et des Aînés
                    (gouvernement du Québec, 2011) précise que pour ces enfants l’intégration en
                    milieux de garde est primordiale. En effet, la fréquentation d’un milieu de
                    garde par un enfant ayant des besoins particuliers lui fournit une occasion
                    d’explorer, de développer son autonomie et d’apprendre à vivre dans un autre
                    milieu de vie, et ce, avec des adultes et divers enfants (gouvernement du
                    Québec, 2011). Lors de cette intégration, il est important de faire une
                    évaluation des forces et des faiblesses de l’enfant ainsi qu’une analyse de ses
                    besoins afin de préciser ses capacités et ses limitations en lien avec
                    l’aménagement des lieux du milieu de garde et avec la disponibilité de
                    l’équipement nécessaire pour maintenir un service de qualité pour tous les
                    enfants. En découlera pour cet enfant un plan d’intégration qui deviendra un
                    cadre d’orientation pour les décisions le concernant (gouvernement du Québec,
                    2011).
            

            
                Les parents d’enfants présentant un TSA veulent que leur jeune
                    soit en présence d’enfants typiques avec des comportements sociaux appropriés
                    (Gallagher et al., 2000). Certaines études explorant les effets de
                    l’interaction avec des enfants typiques révèlent des effets positifs sur le
                    développement social et sur la diminution des comportements inappropriés des
                    enfants présentant un TSA (Levy, Kim et Olive, 2006). Selon certains auteurs,
                    l’inclusion et l’intervention précoce amènent une plus grande acceptation de la
                    différence, une participation active de tous les enfants, un soutien
                    individualisé, spécialisé ou planifié, une collaboration entre les différents
                    partenaires et une évaluation des résultats (Allen et Schwartz, 2001 ;
                    Guralnick, 2001 ; Irwin, Lero et Brophy, 2004 ; Moreau et Boudreault, 2002 ;
                    Saint-Pierre, 2004). Toutefois, il est important de garder en tête que ce ne
                    sont pas tous les enfants ayant des besoins particuliers qui sauront s’adapter
                    au fonctionnement de ces milieux, et ce ne sont pas tous les milieux de garde
                    qui s’efforceront de s’adapter aux particularités de ces enfants. Il est
                    possible que les services de garde ne puissent répondre aux attentes et aux
                    besoins de la famille. De plus, l’accessibilité à ces services n’est pas
                    toujours évidente (gouvernement du Québec, 2011).
            

            
                Le nombre d’enfants présentant un trouble du spectre de l’autisme qui
                    fréquentent un milieu de garde éducatif
            

            
                Au Québec, en 2004, 1,76 % des enfants inscrits en services de garde éducatifs
                    avaient un handicap ou une incapacité reconnus, ce qui représente 3 433 enfants
                    inscrits dans ce milieu (Fonds québécois de recherche sur la société et la
                    culture [FQRSC], 2011 ; Rousseau, Dionne, Dugas, Ouellet et Bélanger, 2010).
                    En 2006, 3 469 enfants ayant un handicap ont fréquenté un service de garde et
                    ont reçu un soutien financier et 59 % des services de garde ont intégré ces
                    enfants dans leurs milieux (gouvernement du Québec, 2007). Pour tenter
                    d’expliquer ce taux, Tougas (2002) mentionne que les services de garde éducatifs
                    sont quelque peu laissés à eux-mêmes lorsque vient le moment d’inclure des
                    enfants ayant des besoins particuliers dans leur service. De plus, près de 29 %
                    des enfants avec une incapacité et âgés de moins de 5 ans se sont vus refuser
                    l’accès à un service de garde (Berthelot, Camirand et Tremblay, 2006). Aucune
                    étude ne semble ainsi avoir porté spécialement sur les enfants de 0 à 5 ans
                    présentant un TSA et fréquentant un milieu de garde éducatif. De plus, une
                    particularité chez ces enfants est qu’ils reçoivent également des services
                    individualisés et adaptés à leurs besoins, souvent fournis par les centres de
                    réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du
                    développement (CRDITED) en CPE ou en milieu familial (Therrien, 2008).
            

            
                Une subvention pour les enfants ayant un handicap
            

            
                Le ministère de la Famille et des Aînés du Québec propose diverses mesures pour
                    encourager l’intégration et la fréquentation d’un milieu de garde pour les
                    enfants présentant un handicap, dont un programme de soutien financier
                    (Gouvernement du Québec, 2011 ; Julien-Gauthier, 2007). Pour qu’un enfant y ait
                    accès, son diagnostic doit être confirmé par un professionnel reconnu par le
                    ministère de la Famille et des Aînés ou par l’attestation de la Régie des rentes
                    du Québec indiquant qu’une allocation familiale supplémentaire est accordée aux
                    parents. Annuellement, dans les CPE et dans les garderies subventionnées, le
                    nombre maximal d’enfants ayant un handicap considéré pour l’allocation
                    supplémentaire est de neuf par installation, sans jamais excéder 20 % des places
                    subventionnées (gouvernement du Québec, 2011). L’allocation est accordée sous
                    réserve de l’adoption d’un plan d’intégration et du respect des conditions
                    (gouvernement du Québec, 2011). Toutefois, aucun document ne recense les
                    diverses façons (ajout de personnel, baisse du ratio dans les groupes, achat de
                    matériel et autres) dont les milieux de garde utilisent cet argent. De plus,
                    l’allocation pour un enfant handicapé admissible à la mesure transitoire permet
                    aux parents d’un enfant ayant un handicap âgé de 5 ans au 30 septembre de
                    l’année de référence et exempté de fréquenter la maternelle d’avoir accès à une
                    place à contribution réduite pour une période d’un an à compter
                        du 1er septembre de l’année de référence.
            

            
                La mesure exceptionnelle de soutien d’intégration
            

            
                La mesure exceptionnelle de soutien est créée conjointement par le ministère de
                    la Famille et des Aînés et le ministère de la Santé et des Services sociaux
                    (MSSS) et elle est uniquement envisagée comme une mesure de dernier recours.
                    Elle vise à faciliter ou à maintenir l’intégration dans les milieux de garde
                    éducatifs d’enfants handicapés qui ont des besoins importants. Elle consiste à
                    attribuer à un milieu de garde un soutien financier, après démonstration des
                    besoins de l’enfant, pour couvrir une partie des frais supplémentaires, soit les
                    heures additionnelles d’accompagnement pour assister l’enfant dans sa
                    participation aux activités éducatives quotidiennes. C’est la responsabilité du
                    service de garde de fournir l’accompagnement requis et de garantir la qualité
                    des services. Un maximum de trois heures d’accompagnement par enfant par jour
                    est prévu, permettant à un plus grand nombre de services de garde de profiter de
                    cette mesure. Ce soutien financier est offert pour une période maximale de six
                    mois consécutifs ; toutefois, le milieu de garde peut effectuer une nouvelle
                    demande lorsque les besoins de l’enfant persistent, lui assurant une continuité
                    dans ce type de service. Cette demande peut être présentée
                    pendant tout le séjour de l’enfant dans le milieu de garde, si c’est nécessaire
                    (gouvernement du Québec, 2010).
            

            
                Cette mesure de soutien permet ainsi a) de rendre accessibles les
                    services de garde éducatifs aux parents d’enfants handicapés présentant
                    d’importants besoins de soutien, b) de reconnaître les besoins de soutien
                    supplémentaires de certains enfants pour assurer leur intégration en services de
                    garde et c) de soutenir les milieux de garde qui accueillent ces enfants
                    en finançant une partie des frais supplémentaires pour répondre à leurs besoins
                    (gouvernement du Québec, 2010).
            

            
                Pour pouvoir profiter de cette mesure, les enfants doivent être âgés de moins
                    de 59 mois, présenter une déficience entraînant chez eux des incapacités
                    significatives et persistantes et fréquenter un service de garde éducatif régi.
                    De plus, le milieu de garde doit recevoir ou être en voie d’obtenir l’allocation
                    pour enfant handicapé du ministère de la Famille et des Aînés. Enfin, la
                    collaboration des parents est souhaitable, voire nécessaire (gouvernement du
                    Québec, 2010).
            

            
                LA FORMATION DES ÉDUCATRICES
            

            
                Depuis 2001, au moins deux éducatrices sur trois doivent avoir reçu une
                    formation particulière en petite enfance donnée par un établissement
                    d’enseignement reconnu dans une même installation (Cantin, 2004 ; gouvernement
                    du Québec, 2011 et 2012). Au Québec, 41,7 % des 12 400 membres du personnel
                    éducateur qualifié sont titulaires d’un diplôme d’études collégiales (DEC), 40 %
                    ont une attestation d’études collégiales (AEC) et seulement 6,3 % ont un
                    baccalauréat (gouvernement du Québec, 2012). Or, l’apprentissage de
                    connaissances propres au TSA et de l’intervention avec des enfants présentant ce
                    trouble est assez restreint, voire inexistant, dans le curriculum des études
                    collégiales. Par conséquent, certains services de garde éducatifs ne s’estiment
                    pas en mesure d’accueillir des enfants présentant un TSA ou ayant un profil
                    atypique dans leurs services, faute de posséder l’expertise nécessaire
                    (Protecteur du citoyen, 2009).
            

            
                LES INTERVENTIONS
            

            
                Diverses stratégies éducatives peuvent être utilisées en milieu de garde auprès
                    des enfants ayant un besoin particulier pour les soutenir dans leurs activités
                    quotidiennes. Des personnes-ressources sont régulièrement engagées pour assurer une présence auprès de l’enfant ainsi que pour faciliter
                    sa participation aux routines et aux activités (Irwin et al., 2004).
                    Toutefois, le nombre d’heures d’accompagnement pour chaque enfant est variable
                    et la personne accompagnatrice n’a pas toujours une formation spécialisée. Dans
                    l’étude québécoise réalisée par Julien-Gauthier (2007), 23 % des enfants
                    recevaient une aide continue d’une personne-ressource, 20 % recevaient de l’aide
                    à mi-temps, 34 % recevaient de l’aide une ou deux heures par jour et 20 % en
                    recevaient de deux à trois heures par semaine. Dans cette étude, on observe
                    qu’une éducatrice spécialisée apportait de l’aide dans 66 % des cas, tandis que
                    dans 14 % des cas cette aide était donnée par une éducatrice possédant une
                    formation en éducation à l’enfance ou par du personnel non spécialisé. On note
                    que chez les enfants qui ont des besoins importants l’effet de l’accompagnement
                    sur leur développement est plus marqué si la personne-ressource est une
                    éducatrice spécialisée et si l’accompagnement est à temps plein
                    (Julien-Gauthier, 2007). Cependant, un accompagnement continu peut comporter
                    certains risques, tels que l’interférence entre le rôle de l’éducatrice et celui
                    de la personne-ressource, l’établissement d’une distance entre l’enfant,
                    l’éducatrice et les autres jeunes ainsi que la dépendance de l’enfant envers la
                    personne-ressource (Julien-Gauthier, 2007). Bref, cette grande diversité quant à
                    l’aide apportée peut être attribuable aux caractéristiques hétérogènes des
                    enfants, certains demandant plus d’aide que d’autres, à l’expérience du milieu
                    quant à l’intégration des enfants avec des besoins particuliers, aux
                    connaissances, à la culture, aux valeurs privilégiées et au soutien financier
                    reçu (Julien-Gauthier, 2007).
            

            
                Les stratégies éducatives
            

            
                Selon l’étude de Julien-Gauthier (2007), la première stratégie éducative
                    préconisée par les éducatrices lors des activités structurées consiste à décrire
                    les activités ou à commenter les événements, les personnes ou les objets.
                    Toutefois, l’éducatrice doit opter pour un vocabulaire que les enfants
                    comprennent bien tout en accompagnant le langage de gestes ou d’indices non
                    verbaux pour s’assurer que l’intervention soit comprise. Dans cette situation,
                    par exemple, la présence d’une personne-ressource permet à l’enfant de focaliser
                    son attention sur l’information pertinente et de participer pleinement aux
                    activités. Une deuxième stratégie est le fait de se joindre au groupe et de
                    participer à l’activité avec l’enfant, ce qui permettra à celui-ci d’augmenter
                    ses interactions avec ses pairs et, également, d’avoir un modèle de
                    communication et d’interaction. Par exemple, la présence d’une
                    personne-ressource permet à l’enfant présentant un besoin particulier de pouvoir
                    généraliser plusieurs modèles. Une troisième stratégie est de
                    susciter le développement des habiletés de l’enfant lorsque ce dernier manifeste
                    un intérêt ou une intention. Dans ce cas, la présence d’une personne
                    supplémentaire permet de mieux observer l’enfant et ses tentatives
                    d’interaction. Pour ne pas négliger les interactions possibles avec les autres
                    éducateurs et les enfants du groupe, cette personne ne doit cependant pas être
                    la seule à intervenir auprès de l’enfant. De plus, il y a le fait de modeler la
                    communication ou l’interaction sociale de l’enfant, par exemple en apprenant à
                    l’enfant les phrases usuellement utilisées durant une conversation, stratégie
                    utilisée dans les milieux de garde pour assurer le développement du potentiel de
                    l’enfant. Enfin, l’adaptation ou la modification de l’environnement est une
                    autre façon de faire employée dans les milieux de garde. Elle consiste, par
                    exemple, à utiliser des séquences et des horaires visuels pour aider l’enfant à
                    mieux comprendre son environnement et les consignes données.
            

            
                La généralisation des acquis au milieu de garde éducatif
            

            
                Dans une étude portant sur les indicateurs de qualité de l’intervention, les
                    parents et les professionnels soulignent l’importance de créer des occasions
                    pour que l’enfant arrive à généraliser et à maintenir ses acquis dans les
                    milieux naturels qu’il fréquente ; c’est l’un des objectifs primordiaux de
                    l’intervention comportementale intensive (ICI) (Perry et al., 2008). À
                    cette fin, il est essentiel qu’une collaboration s’établisse entre les parents,
                    les éducateurs et les intervenants en vue de la mise en place de stratégies
                    concrètes favorisant une généralisation de ces acquis par l’enfant, aidé du
                    personnel travaillant avec lui.
            

            
                LA COLLABORATION ENTRE LES PARENTS ET LES MILIEUX DE GARDE ÉDUCATIFS
            

            
                Peu d’études ont démontré l’efficacité de la collaboration entre les parents et
                    les professionnels en ce qui a trait à la mise en place des interventions dans
                    un contexte naturel (Marshall et Mirenda, 2002). Dans le contexte des milieux de
                    garde éducatifs, les auteurs insistent sur l’importance d’établir un bon
                    partenariat entre les parents et les éducateurs afin d’assurer de meilleures
                    bases au développement et à l’éducation des enfants (Perry, Prichard et Penn,
                    2006 ; Twombly, 2001) et de leur offrir, ainsi qu’à leur famille, des services
                    appropriés (Saint-Pierre, 2004 ; Twombly, 2001). Cette dynamique de
                    collaboration crée une synergie autour des enfants ayant un TSA, ce qui favorise
                    leur développement tout en assurant des services de qualité
                    répondant à leurs besoins (Cantin, 2004 ; Moreau et Boudreault, 2002). Comme il
                    a été mentionné plus haut, au Québec, le programme éducatif des services de
                    garde inscrit dans ses principes l’importance de bien accueillir les enfants
                    ayant des besoins particuliers ainsi que la nécessité d’une relation de
                    partenariat avec la famille, et ce, dans un esprit de complémentarité
                    (gouvernement du Québec, 2007). Dans le même ordre d’idées, Rousseau et ses
                    collaborateurs (2010) démontrent que les effets favorables à une pratique
                    inclusive reposent effectivement sur la collaboration et la communication entre
                    les parents et les éducatrices des milieux de garde, mais aussi sur une
                    définition claire des besoins et des capacités des enfants. Ajoutées à cette
                    recette gagnante pour créer un réseau de partenariat, une attitude d’ouverture
                    et de proactivité chez les éducatrices, la présence d’un plan d’intervention
                    adapté ainsi que l’accessibilité à une variété de ressources humaines permettent
                    de préserver un climat favorable au développement de l’enfant et d’obtenir
                    continuellement le soutien des parents. Les professionnels sont du même avis :
                    la collaboration avec les parents permet d’assurer un suivi quotidien et une
                    révision des besoins de l’enfant et de la famille. Il ne faut toutefois pas
                    négliger le fait que le contact des parents avec les intervenants peut aussi
                    être une source de stress et peut amener une confusion dans les rôles de parent
                    et d’éducatrice, donc rendre la communication plus ardue (Prezant et Marshak,
                    2006). Il apparaît ainsi que les directions des services de garde éducatifs
                    doivent valoriser et favoriser des pratiques de collaboration avec les
                    différents intervenants qui travaillent avec l’enfant, apportant un soutien
                    mutuel entre ces derniers dans leur pratique quotidienne (Rousseau et
                    al., 2010). Par conséquent, la présence d’un intervenant pivot,
                    personne-ressource extérieure au milieu de garde éducatif, est une solution
                    intéressante dans le cadre d’un partenariat pour assurer un bon suivi concernant
                    les besoins des enfants ainsi que le respect des demandes de chacun. Cet
                    intervenant accompagne l’enfant et sa famille dans les différentes étapes du
                    processus d’obtention des services. Il remplit deux rôles principaux, soit la
                    coordination des services et l’intervention clinique dans son champ d’expertise
                    professionnelle. Il veille également à la complémentarité des interventions
                    effectuées par le réseau de la santé et des services sociaux et les autres
                    secteurs, tels que les milieux de garde éducatifs. À vrai dire, il est une
                    ressource commune pour tous les partenaires gravitant autour de l’enfant
                    présentant un TSA, ce qui facilite la communication entre ces derniers.
            

            
                Pour pallier les difficultés que peut entraîner la
                    collaboration entre les différents partenaires, Lodge Rogers (2001) propose un
                    modèle multidisciplinaire qui comprend a) des procédures précises pour la
                    sélection et la formation du personnel travaillant de façon directe ou indirecte
                    avec l’enfant et sa famille, b) une consultation avec des professionnels
                    gravitant autour de l’enfant et leur famille, c) du soutien pour l’équipe
                    d’intervention et d) des suggestions pour évaluer le programme d’aide
                    octroyé. Ce modèle, qui n’a pas encore été mis en place, pourrait représenter
                    une solution intéressante dans son ensemble.
            

            
                LA COLLABORATION ENTRE LES MILIEUX DE GARDE ÉDUCATIFS ET LES CENTRES DE
                    RÉADAPTATION EN DÉFICIENCE INTELLECTUELLE ET EN TROUBLES ENVAHISSANTS DU
                    DÉVELOPPEMENT (CRDITED)
            

            
                Dans le cadre de la mise en œuvre du programme d’intervention comportementale
                    intensive (ICI) offert par les CRDITED dans les services de garde québécois, le
                    personnel éducateur ainsi que les professionnels sont des partenaires essentiels
                    pour les intervenantes qui font appel à cette méthode (Gamache, Joly et Dionne,
                    2011). Les services de ces intervenantes doivent être offerts en concertation et
                    en complémentarité avec ceux des autres secteurs, comme les milieux de garde
                    éducatifs (gouvernement du Québec, 2003). De plus, les milieux de garde mettent
                    leurs locaux à la disposition des intervenantes du CRDITED pour qu’ils y
                    assurent les services spécialisés destinés aux enfants présentant un TSA. Ce
                    n’est cependant pas toujours le cas.
            

            
                LES OBSTACLES À LA COLLABORATION
            

            
                Si le partenariat est souvent facilité par les acteurs du milieu, les services
                    de garde éducatifs ne bénéficient pas toujours de la collaboration ou du soutien
                    des professionnels du réseau de la santé et des services sociaux, comme ceux des
                    centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants
                    du développement (CRDITED) (gouvernement du Québec, 2003). Cet aspect est à
                    améliorer en tentant de fournir plus de locaux où une intervention individuelle
                    avec l’enfant est possible (Gamache et al., 2011) et en informant
                    davantage les parents et le personnel éducateur sur les actions du personnel des
                    CRDITED (Protecteur du citoyen, 2009). Ajoutons que les
                    intervenantes peuvent ne pas disposer des ressources, des outils ou de
                    l’information nécessaires pour jouer un rôle de soutien et assumer ainsi leur
                    rôle d’expertise (Protecteur du citoyen, 2009).
            

            
                DISCUSSION
            

            
                À la lumière des résultats fournis par cette revue de littérature, on constate
                    que peu d’études québécoises ou canadiennes ont été recensées pour faire état de
                    la connaissance sur le sujet de la fréquentation des milieux de garde éducatifs
                    par des enfants présentant un trouble du spectre de l’autisme ou même un retard
                    global de développement. De plus, très peu de chercheurs québécois se penchent
                    sur la question. Bien sûr, certaines études traitent des services de garde, mais
                    plutôt en termes de qualité ou d’évaluation de programmes, sans tenir compte des
                    divers enfants qui les fréquentent. De là l’importance d’axer la recherche sur
                    les thématiques explicitées dans ce chapitre et, principalement, sur la
                    fréquentation des milieux de garde éducatifs par des enfants qui présentent un
                    TSA et sur les interventions ou les stratégies éducatives bénéfiques pour ces
                    enfants.
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                LE NOMBRE D’ÉLèVES AYANT UN TS A1 EST EN constante augmentation. En effet, au Québec, leur proportion est
                    passée de 13,6/10 000 en 2000-2001 à 75,6/10 000 en 2009-2010, croissant de 21 %
                    par année en moyenne (Noiseux, 2012). Ces élèves, près de 8000 en 2009-2010,
                    représentent maintenant 26 % des élèves handicapés, ce qui en fait la catégorie
                    la plus importante et celle dont la croissance est la plus forte (Noiseux,
                    2012). Le milieu scolaire doit s’adapter à cette nouvelle situation et fournir
                    des services répondant aux besoins de cette clientèle. Ce chapitre s’applique à
                    dresser le portrait des connaissances scientifiques sur l’éducation des élèves
                    ayant un TSA tout en gardant bien en vue ce qui se passe sur le terrain. Plus
                    particulièrement, les thèmes abordés sont les suivants : la
                    transition vers le milieu scolaire, l’évaluation et le type de regroupement, les
                    pratiques éducatives efficaces, l’intégration en classe ordinaire, les types de
                    classes spécialisées, l’équipe-école ainsi que l’implication parentale.
            

            
                LA TRANSITION VERS LE MILIEU SCOLAIRE
            

            
                Pour la grande majorité des familles, l’entrée à l’école est un moment
                    important, mais stressant (Turnbull et Turnbull, 2002). Elle est d’autant plus
                    difficile pour les enfants ayant un TSA et leurs parents. Plus que les autres
                    enfants, ceux qui ont un TSA vivent difficilement les transitions, et celle vers
                    le système scolaire ne fait pas exception. Elle est de plus particulièrement
                    importante, car elle peut influencer le maintien ou la perte des acquis
                    effectués avant l’entrée à l’école (Forest, Horner, Lewis-Palmer et Todd, 2004 ;
                    Hanson et al., 2001 ; Harris et Handleman, 2000). De surcroit, lors de
                    leur entrée scolaire, les enfants ayant un TSA ont non seulement des profils
                    cognitifs, sociaux et comportementaux hétérogènes, mais leur histoire éducative
                    ainsi que le moment d’entrée dans le système scolaire ajoutent à la variabilité
                    des profils. En effet, après avoir fréquenté ou non les services de garde
                    éducatifs, les enfants ayant un TSA peuvent bénéficier de la prématernelle
                    à 4 ans, entrer à la maternelle à 5 ans ou encore retarder l’entrée scolaire
                    à 6 ans. Le Protecteur du citoyen (2009) mentionne que les enfants qui entrent à
                    l’école à 6 ans vivent une meilleure transition. Le moment où s’effectue le
                    passage entre les services préscolaires et le système scolaire est donc
                    variable, et il peut avoir une influence sur le déroulement de celle-ci.
            

            
                Selon Rimm-Kaufman et Pianta (2000), cette première transition éducative vécue
                    par les familles s’avère critique pour la réussite scolaire. Notamment, pendant
                    cette période, des changements mineurs peuvent avoir des effets disproportionnés
                    sur le parcours et la réussite scolaire des enfants. Au moment de cette
                    transition, l’enfant doit s’adapter aux changements, entre les services
                    préalables, souvent moins structurés et orientés vers le jeu, et les services
                    scolaires plus structurés et orientés vers des apprentissages cognitifs. Les
                    mesures de soutien à l’apprentissage mises en place pour que l’enfant puisse
                    progresser subissent également un changement. Elles peuvent prendre différentes
                    formes (p. ex. structure de l’environnement ou du temps et type d’enseignement)
                    et sont habituellement personnalisées en fonction des besoins de l’enfant. Sans
                    les mesures de soutien à l’apprentissage auxquelles il est habitué, il est
                    possible que l’enfant paraisse avoir perdu des acquis ou encore ne plus faire de nouveaux apprentissages. Ainsi, les difficultés de
                    généralisation éprouvées par les enfants ayant un TSA influencent leur capacité
                    à répondre aux demandes de l’environnement où ils se trouvent lorsque la
                    structure est modifiée (Blakeley-Smith, Carr, Cale et Owen-DeSchryver, 2009).
                    Levy et Perry (2008) mentionnent également que les différences les plus marquées
                    entre les structures du préscolaire et celle du milieu scolaire sont le ratio
                    enseignant-élève, le niveau de renforcement mis en place, la formation des
                    intervenants et la structure du programme. En ce sens, il apparaît d’autant plus
                    indispensable d’assurer la continuité dans les services offerts aux enfants
                    ayant un TSA et l’adaptation du milieu scolaire aux parcours éducatifs
                    préalables des enfants qu’il accueille. L’utilisation de mesures de soutien
                    semblables à celles mises en place au préscolaire devrait favoriser
                    l’apprentissage ainsi que le maintien des acquis.
            

            
                C’est également lors de cette transition que débute la collaboration entre les
                    parents et les professionnels du milieu scolaire. L’expérience vécue par les
                    parents au moment de cette transition est déterminante pour la suite du parcours
                    éducatif de leurs enfants. Les études soulignent que cette collaboration ne se
                    fait pas sans heurt. Selon Stoner et Angell (2006), les parents (n = 8)
                    ont appris que leur rôle est d’obliger les professionnels à se centrer sur les
                    besoins de leur enfant, ce qui diminue leur confiance envers ces derniers, même
                    lorsque la situation s’améliore. Ces auteurs rapportent également que
                    l’insatisfaction des parents serait plus grande lorsque les membres du personnel
                    scolaire se considèrent comme des experts ou que les décisions sont
                    continuellement axées sur le budget et les dépenses (Stoner et al.,
                    2005). Le système scolaire québécois ne fait pas exception. Dans son rapport, le
                    Protecteur du citoyen (2009) souligne que ce dernier reproduit les lacunes du
                    système de la santé et des services sociaux en n’informant pas adéquatement les
                    parents des pistes d’intervention, des approches pédagogiques et de l’offre de
                    services spécialisés du réseau scolaire. Il rapporte également que le manque de
                    continuité dans les services entre les deux ministères a pour effet le
                    redoublement des exigences. Par exemple, les parents (n = 150) se
                    retrouvent souvent dans l’obligation, à défaut de partage d’informations entre
                    les réseaux, de reformuler leurs demandes, de préciser à nouveau les besoins de
                    leur enfant et de répéter quels services ont été obtenus préalablement. Selon
                    l’entente de complémentarité entre le ministère de la Santé et des Services
                    sociaux (MSSS) et le ministère de l’Éducation, du Loisir et du Sport (MELS), un
                    intervenant pivot doit s’occuper de la coordination des services (MELS, 2003).
                    Toutefois, le Protecteur du citoyen (2009) en vient à la conclusion que, sur le
                    terrain, c’est le parent qui doit jouer ce rôle. Il mentionne également que ce
                    manque de continuité dans les services influence la justesse de
                    l’évaluation des capacités de l’enfant. Cette justesse de l’évaluation prend une
                    importance capitale au moment de la transition vers le système scolaire. De
                    plus, les parents québécois, comme les parents américains, passent alors de
                    services centrés sur la famille à des services centrés sur l’enfant (Fox, Dunlap
                    et Cushing, 2002).
            

            
                Au Québec, Le Guide pour soutenir une première transition scolaire de
                        qualité (MELS, 2010b) présente six principes favorisant une transition
                    de qualité : 1) la reconnaissance de la place prépondérante du parent comme
                    premier responsable de l’éducation de son enfant ; 2) le partage de la
                    responsabilité de la qualité de la transition entre les acteurs concernés par
                    des pratiques collaboratives ; 3) la planification, l’organisation et
                    l’évaluation continue des activités transitionnelles ; 4) la reconnaissance du
                    temps et la mise en place des ressources requises ; 5) la mise à contribution de
                    toutes les personnes qui connaissent l’enfant et la personnalisation des
                    pratiques transitionnelles ; 6) la reconnaissance que l’entrée à l’école est
                    déterminante dans le développement de l’enfant. Ce guide propose également, pour
                    chacun des principes, des facteurs de protection ainsi que des exemples de
                    pratiques efficaces.
            

            
                La planification de la transition facilite le passage vers le milieu scolaire.
                    Elle permet également de réduire le stress familial associé en maximisant la
                    continuité des services et des adaptations (Forest et al., 2004 ;
                    Rosenkoetter et Shotts, 1994 ; Ruel, Moreau, Bourdeau et Lehoux, 2008). Les
                    auteurs s’accordent sur l’importance de commencer la planification de la
                    transition plusieurs mois avant l’entrée à l’école (Côté, Goupil, Doré et
                    Poulin, 2008 ; Goupil, 2004 ; Pianta, Cox, Taylor et Early, 1999 ; Ruel, Moreau,
                    Bourdeau et Lehoux, 2008 ; Tétreault, Beaupré, Pomerleau, Courchesne et
                    Pelletier, 2006). Il existe un vaste éventail de pratiques transitionnelles
                    mises en place au Québec pour les enfants présentant un TSA, telles que les
                    journées portes ouvertes, les réunions d’information ou de classement, les
                    envois postaux informationnels, les rencontres avec l’équipe-école ou
                    l’enseignant, la création d’un portfolio, la visite de l’école, la modélisation,
                    et la désensibilisation systématique (Ruel, Moreau, Bourbeau et Lehoux, 2008).
                    Ainsi, les perspectives, les expériences préalables et les suggestions des
                    familles dans la planification de la transition sont essentielles à leur
                    efficacité (MELS, 2010b ; Stoner et Angell, 2006). Il est possible que la
                    transmission d’informations facilite un classement basé sur les besoins et les
                    caractéristiques de l’enfant ainsi qu’un maintien de la structure mise en place
                    au préscolaire, ce qui favoriserait sa réussite éducative et offrirait un
                    soutien aux parents dans leur démarche.
            

            
                Le plan de transition permet de mieux répondre aux besoins et
                    de bien coordonner les interventions auprès des élèves en difficulté (Goupil,
                    2007). Ce plan de transition devrait : a) inclure des façons d’orienter
                    l’enfant et sa famille vers les services préscolaires ; b) expliciter les
                    méthodes permettant à l’enfant et sa famille de développer leur confiance et
                    leurs compétences ; c) assigner les rôles et les responsabilités des
                    différents intervenants ; d) placer les événements sur une ligne du
                    temps ; e) déterminer les informations à transmettre entre les différents
                    intervenants ; f) définir les procédures permettant de réduire les
                    doublons dans les évaluations ; g) signaler les mécanismes mis en place
                    pour assurer l’implication des parents ; h) décrire les moyens de
                    favoriser l’intégration dans l’environnement le moins restrictif ; i)
                    nommer la personne responsable de la coordination des services (Rosenkoetter et
                    Shotts, 1994). Ces recommandations ressemblent à une combinaison de
                    l’information contenue dans les plans de services, les plans de transition, les
                    plans d’intervention individualisés du MSSS et du MELS.
            

            
                À chaque élève handicapé ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage
                    (EHDAA) doit correspondre un plan d’intervention (LIP, art. 96.14), un outil
                    crucial dans la transposition des adaptations auxquelles l’enfant est habitué
                    dans le milieu préscolaire et scolaire (Goupil, 2007). Selon le MELS (2004), de
                    façon générale, ce document est créé par une équipe multidisciplinaire (parents,
                    élève, enseignant, direction) et doit inclure l’identification des forces et des
                    besoins de l’élève, les objectifs à atteindre, les moyens et les ressources
                    nécessaires, les calendriers ainsi que les rôles et les responsabilités.
                    Cependant, il revient à chaque commission scolaire de prévoir les modalités
                    d’élaboration et d’évaluation du plan d’intervention dans leur Politique
                    relative à l’organisation des services éducatifs aux élèves handicapés ou en
                    difficulté d’adaptation ou d’apprentissage (LIP, art. 234 et 235).
            

            
                Wilczynski, Menousek, Hunter et Mudgal (2007), ont recensé les caractéristiques
                    des élèves ayant un TSA en lien avec les objectifs à inclure dans leurs plans
                    d’intervention. Ils soulignent l’importance d’associer les caractéristiques de
                    l’élève aux compétences à développer. Selon eux, les éducateurs devraient
                    concevoir des objectifs mesurables, permettant une généralisation à d’autres
                    situations et les établir à la suite d’une évaluation des compétences de
                    l’enfant. Ils suggèrent également que les plans d’intervention devraient être
                    révisés tous les six mois et mentionner, pour chaque objectif, le soutien
                    disponible et le matériel nécessaire à sa réalisation. Au Québec, Poirier et
                    Goupil (2011) se sont intéressées au contenu des plans d’intervention
                    de 15 enfants ayant un TSA. Leurs analyses révèlent que ces plans contiennent
                    plus de besoins que d’objectifs et que très peu de ceux-ci mentionnent les
                    critères d’évaluation à utiliser pour juger des progrès. De
                    plus, elles soulignent que la formulation des forces et des objectifs gagnerait
                    à faire respectivement référence aux acquis et aux apprentissages.
            

            
                L’ÉVALUATION ET LE CLASSEMENT DE L’ÉLÈVE AYANT UN TSA AU QUÉBEC
            

            
                Actuellement, peu importe son profil, un élève ayant un TSA se voit attribuer
                    le code 50 par le MELS (2006). Ce code lui donne le statut d’élève handicapé ou
                    en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage (EHDAA). Pour avoir ce statut,
                    l’élève doit recevoir un diagnostic posé par un psychiatre ou un pédopsychiatre
                    faisant partie d’une équipe multidisciplinaire. Le diagnostic peut également
                    avoir été établi par un médecin appartenant à une équipe multidisciplinaire dont
                    le réseau de la santé et des services sociaux reconnaît l’expertise pour
                    procéder à l’évaluation des TSA. La Loi modifiant le Code des professions et
                    d’autres dispositions législatives dans le domaine de la santé mentale et des
                    relations humaines, en vigueur depuis 2009, permet aux psychologues qui ont une
                    spécialisation adéquate d’évaluer les TSA (LRQ , chap. 28). De plus,
                    l’évaluation du fonctionnement global de l’enfant, à l’aide de techniques
                    d’observation systématique et d’examens standardisés, doit conclure à l’un ou
                    l’autre des diagnostics suivants : trouble autistique, syndrome de Rett, trouble
                    désintégratif de l’enfance, syndrome d’Asperger, trouble envahissant du
                    développement non spécifié (TED-NS). Cet élève doit également avoir des limites
                    importantes sur certains aspects, tels que la communication, la socialisation et
                    les apprentissages scolaires. De plus, la persistance et la sévérité des
                    troubles doivent l’empêcher d’accomplir les tâches scolaires normalement
                    proposées aux jeunes de son âge (MELS, 2006). Il est légitime de se demander
                    comment les commissions scolaires tiennent compte des différentes limites dans
                    la communication, la socialisation et les apprentissages des enfants ayant un
                    TSA pour décider du type de regroupement. En effet, une fois le code 50 attribué
                    à l’élève, le choix de regroupement et de l’offre de services complémentaires
                    offerts doivent être personnalisés pour chaque élève ayant un TSA.
            

            
                Comme le stipule la Loi sur l’instruction publique, la commission scolaire doit
                    prendre en charge l’évaluation de l’enfant en fonction des modalités décrites
                    dans sa politique relative à l’organisation, et ce, avant l’inscription et le
                    classement de l’élève. Cette loi précise que la politique d’organisation des
                    services doit contenir les modalités : a) d’évaluation des élèves
                    handicapés et des élèves en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage, laquelle
                    doit prévoir la participation des parents de l’élève et de l’élève lui-même, à moins qu’il en soit incapable ; b) d’intégration de
                    ces élèves dans les classes ou dans les groupes ordinaires et aux autres
                    activités de l’école tout comme les services d’appui à cette intégration et,
                    s’il y a lieu, la pondération à faire pour déterminer le nombre maximal d’élèves
                    par classe ou par groupe ; c) de regroupement de ces élèves dans des
                    écoles, des classes ou des groupes spécialisés ; d) d’élaboration et
                    d’évaluation des plans d’intervention destinés à ces élèves (LIP, art.
                    235).
            

            
                L’orientation officielle du MELS est de privilégier l’intégration dans les
                    classes ou dans les groupes ordinaires (gouvernement du Québec, 1999 ; ministère
                    de l’Éducation, 1999). Cette orientation est basée sur la Loi assurant
                    l’exercice des droits des personnes handicapées en vue de leur intégration
                    scolaire, professionnelle et sociale qui prône la normalisation (LRQ , chap.
                    E-20), et sur la Loi sur l’instruction publique (LRQ, chap. I-13.3), qui précise
                    les conditions de cette intégration. Les élèves ayant un code 50 devront être
                    classés dans l’un ou l’autre des regroupements dont s’est doté le MELS. Ce
                    système de regroupement est dit « en cascade » selon le niveau d’inclusion (de
                    la plus inclusive à la moins inclusive) : a) intégration à une classe
                    ordinaire avec soutien à l’enseignant et à l’élève ; b) intégration à une
                    classe ordinaire avec participation à une classe ressource ou avec soutien à
                    l’élève ; c) classe spécialisée homogène regroupant des élèves d’une
                    seule grande catégorie de difficulté ; d) classe spécialisée hétérogène
                    regroupant des élèves de plus d’une grande catégorie de difficulté et e)
                    école spécialisée où plus de 50 % des élèves sont considérés comme des élèves en
                    difficulté (MEQ, 1999). L’élève ayant un TSA doit être placé en classe ordinaire
                    quand l’évaluation de ses capacités et de ses besoins conclut que l’intégration
                    facilitera ses apprentissages et son insertion sociale et qu’elle ne
                    représentera pas une contrainte excessive pour les autres élèves (LIP, art.
                    235). De plus, lors de l’intégration en classe ordinaire, les types et
                    l’intensité du soutien à l’enseignant et à l’élève varient d’une école à l’autre
                    et d’un élève à l’autre. La même chose est vraie pour le type de classe
                    ressource. Les classes spécialisées prennent également des formes bien
                    différentes selon les écoles. Les élèves peuvent aussi bénéficier de services
                    complémentaires, parmi lesquels on peut retrouver les psychologues, les
                    orthophonistes, les éducateurs spécialisés, les orthopédagogues, les
                    travailleurs sociaux et les infirmiers.
            

            
                La proportion d’élèves ayant un TSA intégrés en classe ordinaire2 a augmenté de près de 9 %, soit
                    de 34,9 % à 43,7 % entre 2002-2003 et 2009-2010, passant de 797 à 3 333 élèves
                    (MELS, 2010a). Une majorité de ces élèves se retrouvent en
                    classe spécialisée (43 %) ou dans une école spécialisée (17 %) (Noiseux, 2012).
                    Paquet (2005) s’est intéressée aux types d’écoles et de classes fréquentées par
                    les élèves présentant un TED ainsi qu’aux services qui leur sont offerts. Son
                    enquête par questionnaire (n = 110) révèle qu’au primaire 100 % des
                    élèves ayant un syndrome d’Asperger se retrouvent en école ordinaire,
                    contrairement à 55,9 % et 51,5 % de ceux ayant un diagnostic d’autisme et de
                    trouble envahissant du développement non spécifié (TED-NS). Elle obtient un taux
                    d’intégration en classe ordinaire semblable à celui de Noiseux (2009), soit
                    de 36,4 %. Elle apporte, en revanche, de l’information supplémentaire sur le
                    taux de placement en classe ordinaire en fonction du diagnostic. Au primaire,
                    62,5 % des élèves ayant un syndrome d’Asperger, 38,2 % des élèves ayant un
                    diagnostic d’autisme et 18,2 % des élèves ayant un TED-NS sont intégrés en
                    classe ordinaire. Les autres se retrouvent en classes spécialisées. Bien que la
                    majorité des élèves ayant un TSA et qui sont intégrés en classe ordinaire
                    reçoivent un service d’accompagnement, la proportion varie grandement selon le
                    diagnostic de l’élève. En effet, 36,8 % des élèves ayant un syndrome d’Asperger,
                    75 % de ceux ayant un TED-NS et 92,9 % des élèves autistes bénéficient d’un
                    service d’accompagnement. Paquet rapporte que les élèves ayant un TSA et qui
                    reçoivent un accompagnement en bénéficient en moyenne 18 heures par semaine, peu
                    importe leur diagnostic.
            

            
                En 1996, la Commission des États généraux sur l’éducation conclut que les
                    classements répondent moins aux besoins des élèves qu’à des normes
                    administratives (MEQ, 1996). Afin de rectifier cette situation, en 1999, dans le
                    document Une école adaptée à tous ses élèves, le ministère de l’Éducation
                    souligne l’importance de recentrer l’organisation des services éducatifs sur
                    l’évaluation individuelle des capacités et des besoins de l’enfant (gouvernement
                    du Québec, 1999 ; ministère de l’Éducation, 1999). Malgré tout, en 2004, le
                    Vérificateur général du Québec arrive toujours au constat que le choix de
                    regroupement n’est pas seulement fait en fonction des besoins particuliers de
                    l’élève, mais dépend en grande partie des ressources disponibles (MELS, 2005).
                    Une étude menée par Hanson et al. (2001) auprès de 25 parents d’enfants
                    ayant un handicap, dont 5 ont un enfant atteint d’un TSA, révèle que la plupart
                    des décisions de classement sont dictées par les choix limités et préétablis des
                    services présentés aux familles. Ils rapportent que, bien que la capacité de la
                    famille à faire entendre sa voix et à défendre son choix de classement ait
                    souvent une influence sur la décision, ce ne sont pas toutes les familles qui
                    arrivent à s’imposer.
            

            
                En général, il n’y a pas de changement dans le classement de
                    l’élève ayant un TSA entre celui effectué à l’entrée et la fin du parcours
                    scolaire (Hanson et al., 2001 ; White, Scahill, Klin, Koenig et Volkmar,
                    2007). Hanson et al. (2001) ont analysé le niveau d’inclusion, du
                    préscolaire jusqu’à la troisième année. Ils remarquent que le plus grand nombre
                    de mouvements vers des milieux moins inclusifs a lieu entre la maternelle et la
                    première année. Ils mentionnent également qu’il est rare de voir un enfant
                    passer d’une classe spécialisée à une classe ordinaire. Ces résultats semblent
                    indiquer un classement initial inadéquat suivi d’un ajustement permettant un
                    classement durable. Cela souligne l’importance du classement initial puisqu’il
                    ne semble pas être adapté et que les possibilités de passage d’un milieu moins
                    inclusif vers un milieu plus inclusif sont limitées. Comme le classement
                    scolaire est relativement stable, il est d’autant plus important qu’il soit
                    adéquat et qu’il favorise la réussite éducative de l’enfant.
            

            
                White et al. (2007) ont tenté d’identifier les caractéristiques
                    associées au classement en classes ordinaires ou en classes spécialisées de
                    101 enfants ayant un TSA. Ils se sont intéressés à leur diagnostic, à leur
                    quotient intellectuel (QI) ainsi qu’à leurs habiletés sociales et de
                    communication. Parmi ces quatre facteurs, seuls le QI et les capacités de
                    communication influencent significativement le classement scolaire. Plus
                    précisément, il en ressort que les élèves placés en classes spécialisées ont un
                    QI et des habiletés de communication significativement plus faibles que ceux des
                    élèves intégrés en classes ordinaires. Ils rapportent également qu’il n’y a
                    généralement pas de changement de classement entre la maternelle et les autres
                    niveaux. Toutefois, ils remarquent que lorsqu’un enfant passe d’une classe
                    spécialisée à une classe ordinaire, il présente une meilleure socialisation. Les
                    élèves qui restent dans une classe spécialisée ont un QI plus bas, moins de
                    comportements adaptatifs et des symptômes plus sévères que ceux demeurant en
                    classe ordinaire. Oti, Lord, Risi et Carlson (2004), qui ont obtenu des
                    résultats semblables, soulignent que les enfants avec un QI plus élevé et un
                    niveau de fonctionnement plus haut se retrouvent en classe ordinaire (cité dans
                    White et al., 2007). Les caractéristiques propres à leur diagnostic ont
                    un effet certain sur leur développement, sur leurs apprentissages ainsi que sur
                    le classement initial et le maintien de celui-ci. Dans leur étude mentionnée
                    précédemment, Hanson et al. (2001) indiquent que, selon les parents, la
                    sévérité des symptômes, le type de handicap, la personnalité et les difficultés
                    comportementales ont joué un rôle dans la décision de classement en classe
                    ordinaire ou en classe spécialisée.
            

            
                LES PRATIQUES ÉDUCATIVES EFFICACES
            

            
                Iovannone, Dunlap, Huber et Kincaid (2003) ont effectué une revue de
                    littérature sur les pratiques éducatives efficaces auprès des élèves ayant un
                    TSA. De cette revue d’écrits se dégage une liste de six éléments essentiels : 1)
                    des services et un soutien individualisés pour les élèves et leurs familles ; 2)
                    un enseignement systématique ; 3) un environnement fonctionnel et structuré ; 4)
                    un programme spécialisé ; 5) une analyse fonctionnelle pour les comportements
                    problématiques ; 6) l’implication parentale. Les auteurs concluent qu’aucun
                    programme, soutien ou service ne peut satisfaire les besoins de tous les élèves
                    ayant un TSA et que, de façon à optimiser leur progrès, le milieu scolaire doit
                    être flexible quant au placement et aux services offerts à ces élèves. Plus
                    récemment, Parsons et al. (2011) ont également procédé à une revue de
                    littérature et concluent que les données actuelles ne permettent pas de prouver
                    qu’un type d’intervention est plus efficace qu’un autre. Ils suggèrent par
                    conséquent de continuer à offrir une variété de services éducatifs de façon à
                    répondre au large spectre des besoins des élèves ayant un TSA. En 2011, lors du
                    colloque annuel de l’Association québécoise des troubles d’apprentissage
                    (AQETA), Poirier a soumis des recommandations basées sur la littérature
                    scientifique quant à la scolarisation des élèves ayant un TSA. Elle souligne que
                    sur le plan de l’environnement il importe de privilégier les petits
                    établissements scolaires ainsi que des petits groupes, de limiter les
                    changements d’enseignants et de locaux ainsi que de restreindre les stimuli
                    visuels superflus. Elle rapporte également que l’enseignement doit être concret,
                    structuré, visuel et prévisible pour l’élève.
            

            
                La réalité dans le système scolaire québécois n’est pas toujours celle que
                    suggèrent la recherche et les textes gouvernementaux. Autisme et trouble
                    envahissant du développement Montréal a publié en novembre 2007 un document
                    intitulé Services scolaires publics et privés de Montréal pour personnes
                        ayant un TED (ATEDM, 2007). Ce document fait mention des problèmes liés
                    à ces services : un ratio d’élèves trop élevé, un manque de formation du
                    personnel, le même niveau de performance exigé tout au long de la journée, le
                    manque d’encadrement du milieu, la mise en place d’une structure qui ne répond
                    pas aux besoins d’un élève ayant un TSA. Il rapporte également que ces élèves
                    peuvent être inscrits ailleurs que dans leur école de quartier et que le
                    transport scolaire ne tient pas toujours compte de la longueur du trajet.
            

            
                Au Québec, les classes spécialisées homogènes pour les élèves
                    ayant un TSA sont le plus souvent inspirées du modèle TEACCH3. Ces classes sont structurées afin de maximiser
                    l’autonomie des élèves. Cette structure adaptée implique une organisation
                    physique des lieux et du matériel. En effet, des aires distinctes servent à des
                    activités précises et le matériel est préparé en séquence visuelle. Par exemple,
                    le coin travail et le coin repos seront séparés et des espaces de transition
                    seront prévus. De plus, les horaires seront clairement indiqués et prévisibles.
                    Ces classes offrent également un enseignement et une structure individualisée en
                    fonction des forces et des besoins de l’élève (Goupil, 2007).
            

            
                LES ÉLÈVES AYANT UN TSA EN CLASSE ORDINAIRE
            

            
                Les élèves ayant un TSA représentent un défi éducatif unique étant donné le
                    profil irrégulier de leurs forces et de leurs faiblesses qui comprend, entre
                    autres, des habiletés supérieures à la moyenne et d’autres plus faibles
                    (Simpson, 2001). Panerai et al. (2009) soulignent que l’inclusion en
                    classe ordinaire n’est pas suffisante pour diminuer les comportements inadaptés
                    des élèves ayant un TSA. Selon eux, les écoles ordinaires doivent déployer tous
                    les efforts possibles afin d’adopter des styles d’enseignement structurés et de
                    demeurer flexibles pour obtenir les conditions appropriées qui permettront à
                    l’enfant autiste d’atteindre son développement optimal. Ils concluent que
                    l’école inclusive n’a pas à se demander « de quelle façon cet élève doit
                    changer », mais plutôt « comment l’école doit changer ». Les chercheurs
                    australiens Ashburner, Ziviani et Rodger (2010) ont étudié la perception des
                    enseignants de 28 élèves ayant un TSA en classe ordinaire, comparativement
                    à 51 pairs « typiques », quant à leurs résultats scolaires et à leurs
                    régulations émotionnelles et comportementales. Les résultats indiquent que les
                    élèves ayant un TSA montrent plus de difficultés émotionnelles et
                    comportementales que leurs pairs. De plus, 54 % se retrouvent sous la moyenne
                    quant à leurs résultats scolaires, en comparaison de 8 % chez les élèves dits
                    « typiques ». Les auteurs mentionnent que les systèmes éducatifs actuels ne
                    semblent pas permettre à ces élèves d’atteindre leur plein potentiel. Au Québec,
                    la situation est semblable : 44 % des élèves ayant un TSA doivent reprendre le
                    premier cycle du primaire et le nombre d’élèves en classe ordinaire diminue
                    constamment jusqu’au dernier cycle du secondaire en faveur des classes
                    spécialisées (Noiseux, 2009).
            

            
                Selon Blakeley-Smith et al. (2009) qui ont observé des
                    élèves ayant un TSA (n = 6), les difficultés comportementales de ces
                    jeunes peuvent s’expliquer par un manque de compétences pour répondre aux
                    demandes de l’environnement. Ces auteurs soulignent une forte association entre
                    les hauts ratios de difficultés comportementales et une compétence motrice
                    faible ou des difficultés scolaires. Ils rapportent également que la
                    modification du programme et de la classe a permis une diminution des troubles
                    du comportement, une augmentation des tâches complétées avec succès et une
                    amélioration de l’affect. Ainsi, un curriculum qui n’est pas adapté aux
                    compétences de l’enfant peut provoquer des difficultés comportementales, alors
                    que c’est l’inverse pour un programme adapté.
            

            
                Une des raisons derrière l’inclusion scolaire des élèves ayant un TSA est de
                    permettre à ces enfants d’être en contact avec des pairs typiques et de leur
                    offrir ainsi un milieu le plus « normal » possible. Les recherches démontrent
                    que l’inclusion en milieu ordinaire favorise le développement social des enfants
                    ayant un TSA, car elle encourage le contact avec les pairs typiques (Dahle,
                    2003 ; Robertson, Chamberlain, et Kasari, 2003). Par contre, si l’enfant
                    interagit peu avec ses pairs typiques, ce bénéfice potentiel risque de ne pas se
                    réaliser (Mulick et Butter, 2002). De plus, le rejet des pairs est une
                    éventualité (Ochs, Kremer-Sadlik, Solomon et Sirota, 2001). En effet, les élèves
                    TSA placés dans des classes ordinaires ont peu d’amis chez les pairs du même
                    groupe d’âge (Orsmond, Krauss et Seltzer, 2004) et ils sont souvent moins
                    acceptés de leurs camarades de classe (Chamberlain, Kasari et Rotheram-Fuller,
                    2007). Des chercheurs soulignent qu’une formation visant à développer les
                    interactions sociales permet l’augmentation d’initiatives des pairs formés, mais
                    également une augmentation des initiatives et des réponses des élèves ayant un
                    TSA et chez les élèves typiques n’ayant pas été formés (Owen-DeSchryver, Carr,
                    Cale et Blakeley-Smith, 2008). DiSalvo et Oswald (2002) proposent des techniques
                    pour promouvoir les contacts entre les pairs et les enfants ayant un TSA, telles
                    que montrer des méthodes de renforcement aux pairs quant aux cibles visées pour
                    l’enfant, enseigner des stratégies aux pairs pour amorcer des contacts avec
                    l’enfant autiste et enseigner des habiletés sociales à l’enfant. L’apprentissage
                    par les pairs peut donc être bénéfique pour l’enfant ayant un TSA (DiSalvo et
                    Oswald, 2002 ; Kamps et al., 2002). Horrocks, White et Roberts (2008)
                    rapportent que les comportements et les attitudes des professionnels de
                    l’éducation à l’égard de l’intégration des élèves en difficulté dans les
                    programmes d’éducation réguliers revêtent une importance capitale, puisque les
                    élèves typiques imitent souvent les comportements et les attitudes des
                    adultes.
            

            
                L’ÉQUIPE-ÉCOLE
            

            
                Au Québec, les élèves ayant un TSA peuvent bénéficier, à temps plein ou à temps
                    partiel, de façon individuelle ou en groupe, des services d’un éducateur de
                    soutien. Paquet, Forget et Giroux (2009) soulignent que les éducateurs de
                    soutien ont des rôles et des tâches peu définis. Les auteurs ont recensé les
                    rôles suivants : établir un équilibre entre les aspects scolaires et sociaux,
                    assister l’enseignant dans les activités pédagogiques, gérer les comportements,
                    évaluer et préparer la classe en fonction des besoins de l’enfant, soutenir
                    l’application du plan d’intervention, ainsi que communiquer avec les parents et
                    l’enseignant. Ils rapportent que la présence d’un éducateur de soutien en classe
                    ordinaire peut également présenter des désavantages soit la stigmatisation de
                    l’élève et une dépendance à l’adulte.
            

            
                Brewin, Renwick et Fudge Schormans (2008) rapportent que, selon les parents
                    d’enfants ayant un syndrome d’Asperger (n = 9), le rôle des enseignants
                    et des autres professionnels scolaires est d’appliquer les pratiques courantes
                    et efficaces, de travailler à combler les besoins cernés par les parents, de
                    mettre en place des routines et un horaire écrit, de planifier les changements,
                    d’élaborer des activités physiques quotidiennes. Les parents souhaitent
                    également que les intervenants et les professionnels reçoivent de la formation
                    concernant les techniques et les stratégies pour travailler auprès de leur
                    enfant, selon Horrocks, White et Roberts (2008) qui ont analysé l’attitude des
                    directeurs d’école (n = 571) à l’égard de l’intégration des élèves ayant
                    un TSA. Ces auteurs soulignent le rôle clé des directeurs dans une intégration
                    réussie, et ce, en raison de leur influence sur l’ensemble du processus
                    éducationnel. En ce sens, il importe que ces derniers fassent montre de
                    comportements et d’attitudes favorables à l’inclusion. Les auteurs ajoutent que
                    les directeurs doivent comprendre les caractéristiques comportementales des TSA,
                    les défis qui se posent à ces élèves ainsi que les techniques d’éducation qui se
                    sont avérées efficaces, afin de pouvoir soutenir adéquatement les élèves, les
                    parents, les enseignants et les autres professionnels scolaires.
            

            
                En Grande-Bretagne, Emam et Farell (2009) se sont intéressés aux tensions
                    (implicites ou explicites) dans la relation entre l’enseignant et l’élève qui a
                    un TSA. Les tensions implicites sont, par exemple, les dilemmes et l’anxiété
                    vécus par l’enseignant face à son sentiment d’incapacité à répondre aux besoins
                    de ces élèves tout en demeurant attentif et disponible au reste du groupe. Quant
                    aux tensions explicites, elles peuvent naître de la frustration de l’enseignant
                    face à l’effet durable des manifestations liées aux TSA sur l’organisation de
                    leur classe. Emam et Farell mentionnent également que la proximité entre l’élève
                    ayant un TSA et son éducateur de soutien limite les occasions
                    d’interactions entre l’enseignant et l’élève. En effet, l’élève a tendance à
                    communiquer avec l’enseignant en passant par l’intervenant. Les auteurs
                    suggèrent que le système de soutien de ces élèves doit mettre l’accent sur la
                    participation en classe et viser une interaction de qualité entre les
                    caractéristiques uniques de l’élève et celles de leurs pairs, intervenants et
                    enseignants. Ils concluent que les tensions seront réduites si l’école tient
                    compte des caractéristiques des élèves ayant un TSA dans l’évaluation de ses
                    besoins et dans la création de son plan d’intervention.
            

            
                L’IMPLICATION PARENTALE
            

            
                De nombreuses études ont conclu à l’importance de considérer les parents comme
                    experts de leur enfant et de respecter leurs opinions et leurs suggestions dans
                    le projet scolaire (Feinberg et Vacca, 2000 ; Lovitt et Cushing, 1999 ; Starr,
                    2001 ; Stoner, Angell, House et Bock, 2007). La participation des parents aux
                    décisions éducatives est bénéfique pour les parents, pour les élèves ainsi que
                    pour le personnel scolaire (Turnbull, Turnbull, Wehmeyer et Park, 2003). Les
                    avantages de l’implication parentale sont nombreux. En effet, plusieurs
                    chercheurs s’entendent sur le fait qu’elle a une influence positive sur les
                    apprentissages de l’enfant ainsi que sur ses résultats scolaires (Eccles et
                    Harold, 1993 ; Newmann et Wehlage, 1995 ; MELS, 2005). Les recherches ont
                    également démontré qu’elle mène à une expérience éducative solide et efficace
                    (Iovannone et al., 2003 ; Stoner et al., 2005), qu’elle affecte
                    positivement la généralisation et le maintien des acquis (Iovannone et
                        al., 2003) et qu’elle permet une réduction des difficultés
                    comportementales des enfants ayant des besoins spéciaux. Lorsque le parent joue
                    plus que le rôle d’un informateur et qu’il est impliqué dans les décisions, cela
                    réduit le stress familial associé (Hanson, Randall et Colston, 1999). Toutefois,
                    le niveau optimal de participation parentale devrait être décidé en fonction des
                    caractéristiques et du stress vécus par la famille ainsi que des besoins
                    particuliers de l’enfant (Iovannone et al., 2003). Les parents impliqués
                    développent également une attitude plus positive par rapport aux professionnels
                    et sont davantage satisfaits des services reçus (Stoner et Angell, 2006). En
                    somme, parce qu’elle permet la présence d’un intervenant qui possède une
                    connaissance approfondie de l’enfant, l’implication des parents facilite
                    l’individualisation du processus de classement et de l’offre de services et
                    permet d’augmenter les possibilités d’une transition harmonieuse et d’un
                    classement adéquat.
            

            
                En contexte québécois, selon l’entente de services entre le
                    réseau de la santé et des services sociaux et le réseau de l’éducation, « les
                    parents sont les premiers responsables du développement de leur enfant » (MEQ,
                    2003). Dans son plan d’action en matière d’adaptation scolaire, le gouvernement
                    du Québec suggèrerait d’accueillir les parents et de les intégrer au processus
                    d’évaluation et de décision (1999). Malgré tout, plusieurs parents ne sont pas
                    impliqués dans les plans de service et manquent de ressources pour les
                    accompagner. Le MELS reconnaît cette lacune et précise que les parents ne se
                    sentent pas toujours perçus comme de « réels partenaires » par les
                    professionnels scolaires qui participent au processus d’évaluation et de
                    décision (MELS, 2010a).
            

            
                Selon Benson, Karlof et Siperstein (2008), l’implication des parents est
                    centrale dans la mise en place de meilleures pratiques éducatives. En effet,
                    elle amène de meilleurs résultats pour les enfants en favorisant la
                    généralisation et le maintien des acquis. Elle permet également d’augmenter le
                    bien-être familial. L’implication parentale à l’école peut prendre plusieurs
                    formes : bénévolat dans les classes, communication avec les enseignants,
                    participation aux réunions scolaires, etc. Elle est affectée par les difficultés
                    comportementales, le manque d’habiletés langagières sociales de l’enfant, les
                    soins aux autres enfants ainsi que le travail à l’extérieur du foyer pour les
                    mères. Au Québec, Rousseau, Dionne, Vézina et Drouin (2009) considèrent que la
                    participation parentale peut servir de soutien à l’intégration et que leur
                    collaboration est nécessaire au processus d’intégration. Ils rapportent que le
                    sentiment d’efficacité des parents contribue à leur degré d’implication. Les
                    parents aimeraient que se fasse un travail de sensibilisation auprès des
                    enseignants et des élèves de l’école.
            

            
                CONCLUSION
            

            
                Au cours de la dernière décennie, le nombre de recherches sur les enfants ayant
                    un TSA en milieu scolaire n’a cessé de croître. La littérature scientifique nous
                    apprend maintenant qu’il faut planifier la transition vers le milieu scolaire et
                    assurer une continuité dans la structure et dans les mesures de soutien à
                    l’apprentissage lors du passage entre les services préscolaires et l’école. Les
                    études démontrent également l’importance d’impliquer les parents dans le projet
                    scolaire et d’adapter l’offre de services, les pratiques éducatives, les
                    apprentissages et les structures aux caractéristiques des élèves ayant un TSA
                    ainsi qu’aux caractéristiques individuelles de l’enfant. Bien que la plupart de
                    ces élèves se retrouvent encore dans des classes spécialisées,
                    les chercheurs ont souligné le fait que l’intégration en classe ordinaire est
                    possible et bénéfique lorsqu’elle est planifiée et que l’on forme adéquatement
                    l’équipe-école au TSA.
            

            
                En contrepartie, il reste plusieurs manques à combler par la recherche. Par
                    exemple, il n’est pas possible de savoir comment et sur quelles bases sont
                    prises les décisions de classement ainsi que d’attribution des services
                    complémentaires aux élèves ayant un TSA au Québec. Il est également crucial pour
                    la suite d’évaluer étroitement l’efficacité des interventions offertes à ces
                    élèves. Il serait intéressant et sûrement très révélateur de voir davantage
                    d’études longitudinales afin de connaître l’évolution scolaire de ces
                    élèves.
            

            
                Finalement, malgré certaines zones d’ombre qui persistent concernant les élèves
                    ayant un TSA au Québec, les politiques québécoises sont bien ancrées dans les
                    résultats des études scientifiques actuelles. Toutefois, ce que les politiques
                    énoncent et prévoient n’est pas toujours appliqué dans le milieu scolaire. Il
                    est donc nécessaire de poursuivre la recherche théorique ainsi que la recherche
                    pratique.
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                            1
                         Afin de faciliter la lecture, le terme troubles du spectre de
                            l’autisme (TSA) sera utilisé dans ce chapitre. Veuillez noter que le
                        ministère de l’Éducation utilise le terme troubles envahissants du
                            développement pour faire référence aux TSA.
                

            

            
                
                    
                            2
                         Afin d’être considéré comme intégré en classe ordinaire, un enfant
                        doit y recevoir un minimum de 50 % du temps d’enseignement (MELS,
                        2010a).
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                         Voir le chapitre sur l’intervention pour plus d’information.
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                L’ADOLESCENCE EST UNE ÉTAPE DU DÉVELOPPEment durant laquelle la personne doit
                    faire face à une remise en question sur le plan de son identité. En effet,
                    celle-ci vit de façon accélérée des changements sur les plans physique,
                    intellectuel, psychologique, émotif et social (Delagrave, 2005). Les adolescents
                    qui présentent un trouble du spectre de l’autisme (TSA) n’échappent pas à cette
                    réalité. Cette période de leur développement peut être particulièrement
                    éprouvante pour eux, car leur TSA fait en sorte que, dès le départ, des
                    habiletés sont déficitaires, notamment la création et le maintien des relations
                    interpersonnelles.
            

            
                Au Québec, peu d’études ont été effectuées sur la réalité des adolescents ayant
                    un TSA et, par conséquent, peu de données sont disponibles. En fait, il
                    semblerait que les jeunes soient quelque peu délaissés tant par l’expérience
                    clinique que par la recherche. De plus, la majorité des études
                    effectuées auprès de cette clientèle recrute des participants ayant un
                    diagnostic de syndrome d’Asperger, ce qui ne reflète pas les TSA dans leur
                    ensemble. Cette lacune dans la littérature montre bien l’importance et la
                    nécessité d’explorer cette étape de transition entre l’enfance à l’âge
                    adulte.
            

            
                Au cours de nos recherches, nous avons trouvé peu d’articles sur la question.
                    La majorité des études consultées portent sur la sexualité, et le premier
                    paragraphe en fera mention. Malgré les sources d’informations plutôt rares, nous
                    aborderons le quotidien des adolescents ayant un TSA, leurs relations
                    interpersonnelles et leurs interactions sociales. Puis seront décrites les
                    interventions visant l’augmentation des habiletés sociales. Enfin, nous nous
                    pencherons sur l’intimidation, les troubles du comportement et la santé mentale,
                    la vie scolaire ainsi que l’autonomie.
            

            
                LA SEXUALITÉ
            

            
                Les adolescents présentant un TSA éprouvent, comme les autres jeunes de leur
                    âge, une curiosité pour la sexualité (Hénault, 2006). Celle-ci peut se traduire
                    par des comportements non adéquats, tels que se toucher dans les endroits
                    publics, parler de sexualité à des moments inappropriés, etc. Les auteurs
                    rapportent que ces comportements peuvent s’expliquer par un manque de
                    connaissances sociosexuelles ou comme étant des notions incomprises par les
                    jeunes (Hénault et Attwood, 2002, étude recensée dans Hénault, 2006). En effet,
                    comme ils ont l’habitude de recevoir depuis leur jeune âge des soins de la part
                    d’autres personnes, la notion d’intimité peut être vécue d’une façon différente
                    pour eux. Par conséquent, il est possible qu’ils ne puissent discriminer les
                    endroits appropriés ou non pour s’adonner à des activités sexuelles ou en parler
                    (Hénault, 2006).
            

            
                Une grande majorité des écrits sur la sexualité portent sur les jeunes ayant un
                    syndrome d’Asperger. Dans une étude sur le profil sexuel des adultes Asperger
                    effectuée en 2004, les données recueillies auprès des 28 participants expliquent
                    que l’intérêt pour la sexualité se développe en moyenne vers l’âge de 14 ans et
                    que l’âge moyen de la première relation sexuelle est de 22 ans (Hénault, 2006).
                    Dans cette même étude, l’auteure indique que pour 18 participants la première
                    relation sexuelle complète avait eu lieu alors qu’ils étaient âgés de 22 ans et
                    que trois femmes et sept hommes âgés de 18 à 40 ans n’avaient toujours pas eu de
                    relations sexuelles complètes, comparativement à 58 % des jeunes Québécois
                    entre 15 et 19 ans qui ont déjà au moins une relation sexuelle (Statistique
                    Canada, 2005).
            

            
                Les compétences de communication étant souvent déficientes chez
                    les personnes qui présentent un TED, il peut être difficile pour une personne
                    non consentante de repousser une proposition (Élouard, 2010).
            

            
                Quoi qu’il en soit, que l’adolescent ayant un TED présente ou non une
                    déficience intellectuelle, il est important de faire une éducation appropriée de
                    la sexualité.
            

            
                LA RÉALITÉ AU QUOTIDIEN
            

            
                Orsmond et Kuo (2011) comparent les activités des adolescents typiques et
                    celles des adolescents présentant un TSA, et un peu plus de la moitié
                    présentaient également une déficience intellectuelle. La plupart des adolescents
                    avaient un langage fonctionnel. À deux reprises, 103 mères ont rempli un journal
                    des activités quotidiennes de leur enfant âgé en moyenne de 18 ans. Les
                    chercheurs concluent que, contrairement aux adolescents typiques, les
                    adolescents autistes préfèrent passer du temps seuls. L’étude permet également
                    de cibler les activités principales effectuées par les adolescents présentant un
                    TSA. Les données indiquent que ces jeunes consacrent 8,7 h de leur journée à
                    dormir et 2,7 h à leur hygiène corporelle, alors que 4,3 h seraient reliées à
                    l’école ou aux travaux à faire et 8,3 h à des activités personnelles. En ce qui
                    concerne ces activités personnelles, 86 % des jeunes regardent la télévision
                    ( – x = 2,27 h), 51 % passent du temps à l’ordinateur ( – x= 1,65 h), 47 % font
                    de l’activité physique ( – x= 1,21 h), 45 % écoutent de la musique
                    ( – x= 0,92 h), 44 % font des emplettes ( – x = 0,74 h), 36 % relaxent ( – x
                    = 1 h), 36 % font de la lecture ( – x = 1 h), 20 % visitent un ami ( – x
                    = 0,83 h), 15 % font une sieste ( – x= 1,07 h) et 15 % font la conversation avec
                    une personne de leur entourage ( – x= 0,40 h). Les conclusions de cette étude
                    indiquent donc que les activités les plus populaires chez les adolescents
                    présentant un TSA sont de regarder la télévision et d’utiliser l’ordinateur. Ces
                    jeunes sont plus enclins à passer du temps seuls, mais, lorsqu’ils effectuent
                    des activités autres que solitaires, c’est avec leur mère qu’ils passent le plus
                    de temps (Orsmond et Kuo, 2011).
            

            
                Les intérêts restreints
            

            
                Au quotidien, les adolescents ayant un TSA se concentrent sur leurs intérêts
                    restreints. L’étude de Turner-Brown, Lam, Holtzclaw, Dichter et Bodfish (2011),
                    effectuée auprès de 60 jeunes ayant reçu un diagnostic (autisme n = 30,
                    syndrome d’Asperger n = 22, TED-NS n = 8) et de 63 jeunes dont le
                    développement est typique, révèle que ceux qui présentent un TSA se montrent plus intéressés par les objets tels que les machines,
                    les systèmes mécaniques, les véhicules, les constructions et les ordinateurs que
                    ne le sont les enfants au développement typique. En outre, 90 % des parents des
                    jeunes ayant un TSA ont rapporté que leur enfant manifestait un intérêt à jouer
                    seul, comparativement à 76 % des parents de jeunes ayant un développement
                    typique. De plus, 95 % des enfants ayant un TSA ont un intérêt restreint
                    quelconque et 70 % d’entre eux en ont plus d’un.
            

            
                Selon ces deux études, il semblerait que les adolescents présentant un TSA ont
                    des besoins semblables à ceux de leurs pairs. Cependant, les études indiquent
                    qu’ils passent plus de temps seuls et qu’ils ont plus d’intérêts
                    restreints.
            

            
                LES RELATIONS AVEC LES PAIRS ET HABILETÉS SOCIALES
            

            
                Le TSA affecte la sphère des habiletés sociales (AAP, 2003). Cela fait en sorte
                    qu’il est difficile pour les adolescents qui présentent ce trouble de créer et
                    de maintenir des relations amicales avec les autres jeunes de leur âge, puisque
                    l’amitié se développe à la suite d’interactions positives et soutenues
                    (Laugeson, Frankel, Mogil et Dillon, 2009). Les écrits de Myles et Andreon
                    (2001) indiquent que la maturité émotionnelle des personnes ayant un syndrome
                    d’Asperger est significativement moindre que les autres adolescents de leur âge,
                    ce qui nuit également au développement de relations avec leurs pairs. Une étude
                    effectuée auprès de parents de 40 adolescents ayant un TSA rapporte que les
                    habiletés sociales sont un des plus gros défis pour leurs enfants, puisque ces
                    derniers persistent à avoir des conversations unilatérales, engagent le minimum
                    de conversations possible, adoptent des comportements inappropriés et immatures
                    dans des situations sociales, éprouvent de la difficulté avec le rejet de leurs
                    pairs et comprennent peu les indices verbaux et non verbaux de la communication
                    (Church, Alisanski et Amanullah, 2000). Malgré cela, il semblerait que les
                    adolescents ayant un syndrome d’Asperger sont conscients de ce défit social,
                    puisqu’ils sont d’avis que leurs confrères sont plus aptes à reconnaître leurs
                    états internes (Dritschel, Wisely, Goddard, Robinson et Howlin, 2010).
            

            
                Un sondage effectué auprès de 235 adolescents et adultes ayant un TSA (critères
                    d’exclusion : diagnostics ou profils de syndrome d’Asperger ou TED-NS) indique
                    que 46 % d’entre eux n’avaient pas d’amis (Orsmond, Krauss et Seltzer, 2004).
                    S’appuyant sur ces résultats, les auteurs estiment nécessaire d’enseigner les
                    habiletés sociales à cette population.
            

            
                L’étude rapporte aussi que, contrairement aux croyances
                    populaires, il est faux que tous les adolescents ayant un TSA désirent s’isoler
                    et ne pas avoir d’interactions avec les autres jeunes de leur âge, bien que la
                    majorité du temps ils préfèrent les activités solitaires. En effet, ces jeunes
                    présentant un TSA sont conscients de leurs lacunes sur le plan des habiletés
                    sociales et ils expriment leurs préoccupations quant au début et au maintien de
                    leurs relations amicales (Church et al., 2000). Ce manque d’habiletés
                    sociales est souvent associé à un haut taux d’anxiété et de dépression (Leyfer
                        et al., 2006). Dans cette étude de 94 participants, 44,3 %
                    souffraient de phobie spécifique, 37,2 % présentaient un trouble
                    obsessionnel-compulsif, 11,9 % de l’anxiété de séparation et 2,4 % de l’anxiété
                    généralisée. En ce qui a trait à l’aspect dépressif qui a été étudié
                    chez 109 participants, 10,1 % des jeunes avaient connu plus d’un épisode de
                    dépression majeure et 2,8 % de la dépression. Trois jeunes présentaient des
                    troubles bipolaires, trois autres ont eu un épisode maniaque. Malgré leur désir
                    d’interagir, les adolescents ayant un TSA sont plus enclins à s’engager dans des
                    activités solitaires et à passer moins de temps en interaction avec leurs pairs
                    que les jeunes du groupe contrôle (Humphrey et Symes, 2011).
            

            
                L’étude de Lasgaard et de ses collaborateurs (2010) examine la solitude et la
                    perception du soutien social chez 39 garçons de 13 à 17 ans ayant un TSA. Les
                    chercheurs ont utilisé des instruments de mesure tels que la troisième édition
                    du UCLA Loneliness Scale et le Social Support Scale for Children. Les données
                    rapportent que 21 % des garçons affirment se sentir souvent ou toujours
                    seuls.
            

            
                Plusieurs auteurs mentionnent les lacunes liées à la théorie de l’esprit
                    (Baron-Cohen, 1989 ; Bédard, 2006 ; Chandler, Fritz et Hala, 1989 ; O’Hare,
                    Bremner, Nash, Happé et Pettigrew, 2009 ; Poirier, 1998). Parmi ces lacunes, les
                    auteurs rapportent que les personnes atteintes du TSA semblent éprouver peu
                    d’empathie pour autrui et n’ont pas la pleine capacité de se mettre à la place
                    des autres. L’étude de Rogé et Mullet (2011) auprès de trois groupes d’âge,
                    soit 7-14 ans (10 participants), 15-18 ans (9 participants) et 22-36 ans
                    (6 participants), a été effectuée dans l’optique de vérifier si les personnes
                    ayant un TSA éprouvent véritablement de la difficulté à comprendre et à
                    interpréter les intentions des autres et si l’intention est un aspect central et
                    omniprésent qui détermine le jugement moral. Chacun des 25 participants était
                    jumelé à un autre participant du même âge chronologique et à un autre du même
                    âge mental. Six séances de deux scénarios possibles étaient présentées aux
                    participants. Les scénarios représentaient soit une mauvaise intention, soit un
                    acte non intentionnel. Les auteurs de cette étude concluent que les personnes
                    ayant un TSA utilisent l’intention et la sévérité de l’information qui leur est
                    donnée, mais que l’intention avait chez eux un poids beaucoup
                    moins important que chez les participants typiques. Cette étude révèle en outre
                    que les enfants ayant un TSA n’ont pas aussi bien fait que leurs pairs. Par
                    exemple les personnes atteintes d’autisme accordaient beaucoup moins
                    d’importance à l’intention de faire du mal que ne le faisait le groupe contrôle
                    (Rogé et Mullet, 2011). Également, plus l’âge des participants était élevé,
                    meilleure était leur compréhension de l’intention.
            

            
                Plusieurs méthodes ont été utilisées afin de pallier les déficits sociaux chez
                    les jeunes ayant un TSA. L’apprentissage par imitation et modelage est souvent
                    utilisé, et ce, de diverses façons : DVD, méthode connue sous le nom
                        initiative de comportements par vidéo (Haring, Kennedy, Adams et
                    Pitts-Conway, 1987), les scénarios sociaux (James, 2004), les scripts et les
                    jeux de rôle qui semblent donner des résultats satisfaisants.
            

            
                On l’a vu précédemment, les habiletés sociales sont un aspect important à
                    travailler chez les personnes présentant un TSA, et plusieurs programmes ont été
                    mis en place pour combler les lacunes sociales de ces personnes.
            

            
                Le Socio-Dramatic Affective-Relational Intervention (SDARI)
            

            
                Le Socio-Dramatic Affective-Relational Intervention est une méthode proposée
                    par Lerner et qui comprend trois composantes : 1) un programme unique basé sur
                    la performance, qui vise le développement des compétences sociales par des jeux
                    d’improvisation, ainsi que par une formation d’art dramatique adaptée à cette
                    population ; 2) un accent « enfant-enfant », puis un accent mis sur la relation
                    entre le jeune et le personnel afin d’établir un renforcement social lors des
                    interactions ; et 3) l’utilisation de motivateurs en fonction de l’âge, tels que
                    les jeux vidéo et l’activité physique. Le jeu est basé sur une méthode
                    d’enseignement qui aide les participants à développer et pratiquer des habiletés
                    sociales dans un environnement agréable (Lerner, Mikami et Levine, 2010).
            

            
                Dix-sept jeunes de 11 à 17 ans ayant reçu un diagnostic d’autisme de haut
                    niveau ou d’Asperger ont participé au programme à raison de cinq jours par
                    semaine durant six semaines à l’été 2007. Les résultats indiquent que les
                    participants affichent des gains sur le plan des habiletés sociales, notamment
                    pour détecter les émotions dans la voix, à l’opposé du groupe contrôle.
                    Cependant, en suivi, le groupe n’a pas montré d’amélioration en comparaison du
                    groupe contrôle sur les aspects de la manifestation des symptômes et la lecture
                    des indices non verbaux. À la suite du traitement, les jeunes ont néanmoins
                    conservé leurs acquis (Lerner et al., 2010). Selon les
                    résultats obtenus, les chercheurs sont d’avis que le SDARI peut être une
                    intervention efficace pour l’apprentissage de certaines habiletés
                    sociales.
            

            
                Le Reciprocal Effects Peer Interaction Model (REPIM)
            

            
                Un autre programme, développé par Humphrey, est utilisé pour comprendre les
                    résultats d’une interaction sociale négative auprès des élèves ayant un TSA. Le
                    modèle démontre qu’au moment où l’élève possède généralement une motivation à
                    interagir, il se trouve devant un problème sociocognitif causé par un manque
                    d’habileté à créer des relations interpersonnelles positives. À ce stade, un
                    manque de compréhension et de conscience du jeune réduit l’acceptation de la
                    différence engendrée par le TSA chez les pairs (Humphrey et Symes, 2011). Ainsi,
                    la combinaison des facteurs endogènes et exogènes réduit la qualité et la
                    fréquence de l’interaction entre l’étudiant présentant un TSA et ses pairs. Les
                    auteurs indiquent que les conséquences en sont un réseau social limité, des amis
                    moins nombreux et un soutien social plus faible. Ces éléments pourraient
                    intensifier l’intimidation et le rejet social et, par conséquent, accroître
                    l’isolement et la solitude.
            

            
                Le soutien social
            

            
                Les défis sociaux que doivent relever les adolescents ayant un TSA nécessitent
                    un soutien social important. Myles et Andreon (2010) ont établi une liste
                    d’éléments servant de soutien social et pouvant les aider à surmonter ces
                    obstacles. On trouve dans cette liste la compréhension des règles sociales non
                    écrites, de même que le fait pour les adolescents de se faire des amis et de
                    rencontrer d’autres jeunes qui peuvent les soutenir. La liste comporte également
                    les aspects suivants : avoir une connaissance de base des interactions sociales,
                    connaître une personne qui peut expliquer et interpréter les situations sociales
                    que l’adolescent ayant un syndrome d’Asperger n’assimile pas ou qui ne sont pas
                    planifiées et, enfin, comprendre comment les besoins sensoriels peuvent avoir un
                    effet sur les interactions.
            

            
                C’est dans cette perspective que les scénarios sociaux ont été créés. Il s’agit
                    de courtes histoires personnalisées que lit la personne pour arriver à mieux
                    comprendre les situations auxquelles elle doit faire face (Gray et Garand,
                    1993). Surtout utilisés auprès des enfants, les scénarios sociaux exercent
                    maintenant un attrait auprès des adolescents, notamment parce qu’ils peuvent
                    s’entraîner à en rédiger, comme le recommande Gray (2005). Les scénarios sociaux
                    destinés aux adolescents sont souvent plus longs que ceux pour enfants, car ils
                    contiennent plus d’informations (Duncan et Klinger, 2010). Ils
                    sont d’autant plus intéressants, à l’adolescence, que certains jeunes sont en
                    mesure de rédiger eux-mêmes leur scénario social (Camiré et Goupil, 2011).
            

            
                Au Québec, quatre adolescents ayant un TSA mais ne présentant pas de déficience
                    intellectuelle ont participé à une étude sur la rédaction de scénarios sociaux
                    (Camiré et Goupil, 2011). Trois de ces jeunes se sont dits très satisfaits de
                    l’enseignement reçu en vue de rédiger leur propre scénario et le quatrième en
                    était extrêmement satisfait. Tous ont jugé la formation intéressante et
                    recommandent le programme d’écriture. À la lumière de cette étude, les
                    chercheuses sont d’avis qu’il est possible d’appliquer les scénarios sociaux aux
                    adolescents et de leur laisser une place importante dans le choix du sujet et
                    dans la rédaction (Camiré et Goupil, 2011).
            

            
                À partir de cette même étude, les normes et les perceptions parentales ont été
                    étudiées (Nadeau, 2011). En général, les parents de l’étude de Nadeau sont
                    d’avis qu’une telle intervention influe positivement sur le comportement de leur
                    enfant. En outre, la formation reçue a permis aux jeunes de disposer d’un nouvel
                    outil pour les aider dans la vie de tous les jours. Quatre des six parents
                    interrogés considèrent que leur enfant a bien intégré les principes de son
                    scénario social. Les deux autres parents mentionnent une intégration plus
                    graduelle. Tous les parents ont cependant remarqué des améliorations en lien
                    avec le comportement ciblé dans le scénario social de leur adolescent.
            

            
                Les groupes de socialisation
            

            
                Comme autre type d’intervention visant à développer les habiletés sociales, les
                    groupes de socialisation sont un moyen fréquemment utilisé auprès des
                    adolescents (par exemple, Church et ses collaborateurs [2000], Orsmond et
                    collaborateurs [2004] ainsi que Tse, Strulovitch, Tagalakis, Meng et Fombonne
                    [2007]). Dans l’étude de Duncan et Klinger (2010), les groupes étaient composés
                    de quatre à six adolescents présentant un TSA qui se rencontraient deux fois par
                    mois durant la période scolaire. Les thérapeutes sont des étudiants diplômés en
                    psychologie supervisés par un psychologue. Les thèmes abordés, choisis par les
                    adolescents, abordaient les moyens d’entamer une conversation, comment se faire
                    des amis, gérer l’anxiété et la dépression ainsi que la façon d’augmenter sa
                    participation aux activités communes. Les auteurs n’ont pas de données
                    empiriques soutenant l’efficacité de leur intervention, toutefois, ils ont
                    utilisé des techniques d’apprentissage (apprentissage fortuit, scénarios
                    sociaux, jeux de rôles et d’autocontrôle) ayant déjà fait leurs preuves.
            

            
                Le Program for the Education and Enrichment of Relational
                    Skills (PEERS)
            

            
                Trente-trois adolescents (28 garçons et 5 filles) ayant un TSA et âgés de
                    13 à 17 ans (x = 14,6) ont participé à un programme d’habiletés sociales conçu
                    par Laugeson, Frankel, Mogil et Dillon (2009). Les adolescents ont été répartis
                    en deux groupes : 17 participants pour le groupe expérimental et 16 pour le
                    groupe contrôle. L’intervention consistait en une rencontre hebdomadaire d’une
                    séance de 90 minutes sur une période de 12 semaines. Les jeunes et leurs parents
                    assistaient à une séance donnée par un psychologue clinicien spécialisé dans le
                    domaine de l’enfance et de l’adolescence ainsi que dans le développement des
                    habiletés sociales. Durant ces séances, les jeunes ont appris les éléments clés
                    pour créer de nouvelles amitiés et maintenir ces relations. À la fin de
                    l’expérimentation, les familles dont l’enfant avait reçu la formation ont
                    rapporté une meilleure qualité des relations amicales et une plus grande
                    fréquence de visites entre amis pour leur enfant. À la fin du traitement, les
                    parents ont mentionné avoir observé une amélioration significative dans
                    l’ensemble des habiletés sociales chez leur enfant, contrairement aux parents du
                    groupe contrôle (Laugeson et al., 2009).
            

            
                Les Immersive Virtual Environments (IVE)
            

            
                Les immersions dans les environnements virtuels (IVE) semblent être une
                    ressource d’apprentissage pour les enfants et adolescents présentant un TSA. Une
                    étude effectuée dans le nord-est de l’Angleterre auprès de neuf garçons et d’une
                    fille âgés de 12 à 16 ans (x = 14) ayant un TSA, mais sans déficience
                    intellectuelle (moyenne QI = 95), et de 14 adolescents typiques du même âge leur
                    a fait vivre une expérience dans un monde virtuel. Celui-ci était composé de
                    trois scènes : une rue résidentielle, une cour d’école ainsi qu’un corridor
                    d’école. Les résultats de cette étude indiquent que les Immersive Virtual
                    Environments peuvent être utilisés aussi bien chez les personnes présentant un
                    TSA que chez celles qui ont un développement typique. En effet, les jeunes ayant
                    un TSA ont répondu à des niveaux de présence spatiale d’une façon similaire à
                    celle de leurs pairs (Wallace et al., 2010).
            

            
                L’autogestion (self-monitoring)
            

            
                L’autogestion est un outil qui permet aux personnes ayant un TSA de conserver
                    une trace de leur progrès. Souvent utilisée pour accroître les habiletés
                    sociales chez le jeune, l’autogestion est normalement enseignée au moyen de consignes directes en lien avec une habileté particulière. Duncan
                    et Klinger (2010) rapportent que les adolescents ayant un TSA peuvent apprendre
                    à maîtriser leurs émotions à la suite d’une éducation de base sur celles-ci. À
                    cette fin, ils suggèrent d’utiliser des scénarios sociaux et des scripts. Ils
                    rapportent aussi que certains adolescents utilisent un indice visuel pour
                    exprimer l’intensité de l’émotion ressentie. L’utilisation d’un tel outil permet
                    le contrôle des émotions en plus de mener à une meilleure théorie de l’esprit
                    (Duncan et Klinger, 2010).
            

            
                L’apprentissage d’habiletés sociales s’avère être un aspect critique du
                    développement de l’adolescent ayant un TSA, puisque cela lui permet de
                    développer des relations avec ses pairs, d’obtenir plus de succès à l’école et
                    par le fait même, de diminuer les symptômes d’anxiété et de dépression,
                    améliorant ainsi sa qualité de vie (Duncan et Klinger, 2010).
            

            
                L’INTIMIDATION
            

            
                L’intimidation est une réalité vécue par de nombreux adolescents en milieu
                    scolaire. Ainsi, au cours d’une enquête menée aux États-Unis auprès de
                    15 686 élèves de la 6e à la 10e année interrogés sur
                    l’intimidation, 29,9 % se sont dits touchés en étant soit la victime (10,6 %),
                    l’intimidateur (13 %) ou les deux (6,3 %) (Nansel et al., 2001). Une
                    étude canadienne effectuée auprès de 432 élèves de la 7e à
                        la 9e année souligne que 56 % de ces jeunes avaient vécu une
                    expérience d’intimidation (Beran et Li, 2007). Les adolescents ayant un TSA sont
                    souvent la cible des intimidateurs en raison de leurs habiletés sociales
                    déficitaires et du fait qu’ils ont peu d’amis. Selon Van Roekel, Scholte et
                    Didden (2009), la prévalence de l’intimidation et de la victimisation rapportée
                    par les enseignants pour les élèves ayant un TSA est de 46 % dans la catégorie
                    « plus d’une fois par mois » pour ceux qui intimident et de 30 % pour les
                    victimes.
            

            
                De plus, ils sont souvent les derniers choisis dans les équipes sportives,
                    particulièrement s’ils ont des problèmes de motricité (Myles et Adreon, 2001).
                    Les autres aspects liés à leur TSA pouvant entraîner de l’intimidation sont
                    leurs comportements stéréotypés ainsi que leurs intérêts restreints (Haq et Le
                    Couteur, 2004).
            

            
                Van Roekel et ses collaborateurs ont interrogé 230 enseignants, qui estiment
                    qu’il y a plus d’intimidation chez les élèves ayant un TSA que ne le prétendent
                    les victimes elles-mêmes et leurs pairs. Cela pourrait s’expliquer par le fait
                    que les personnes ayant un TSA s’expriment peu ou ne réalisent peut-être pas
                    toujours la situation. Avec l’arrivée des nouvelles technologies, l’intimidation
                    prend une autre forme, celle de la cyberintimidation. Comme
                    l’utilisation d’Internet est une activité habituellement prisée par les jeunes
                    présentant un TSA, ces derniers sont à risque d’être victimes de
                    cyberintimidation. Selon une étude de Kowalski et Fedina (2011), 57 % des jeunes
                    rapportent avoir été intimidés par l’intermédiaire de leur réseau social dans
                    les deux derniers mois et 19 % de ce pourcentage se disent victimes
                    d’intimidation plusieurs fois par semaine.
            

            
                Selon Masten et ses collaborateurs (2011), les jeunes ayant un TSA présentent
                    le même niveau de détresse face à l’intimidation que leurs pairs ayant un
                    développement typique. En effet, une étude effectuée à l’aide d’un fMRI
                        (functional magnetic resonance imaging) auprès de 22 adolescents
                    autistes qu’on a comparés avec un groupe contrôle, les participants étant
                    jumelés, appuie cette affirmation. Participant à un jeu de stimulation, les deux
                    groupes ont identifié sans différence significative la situation d’exclusion. À
                    la suite de l’exclusion, les deux groupes ont rapporté un niveau modéré de
                    détresse. De façon subjective, les jeunes ressentent l’exclusion, qu’ils
                    présentent un TSA ou non. La différence se reflète plutôt sur le plan de
                    l’imagerie. En effet, malgré les comportements similaires face aux rejets, les
                    imageries indiquent un engagement neuronal réduit au moment de l’exclusion pour
                    les adolescents ayant un TSA, alors que ce n’est pas le cas pour les adolescents
                    dont le développement est typique.
            

            
                Il semblerait que les adolescents ayant un TSA ne soient pas seulement victimes
                    d’intimidation ; ils peuvent aussi endosser le rôle de l’intimidateur (Wainscot,
                    Naylor, Sutcliffe, Tantam et Williams, 2008). Selon ces mêmes auteurs, le manque
                    de réciprocité sociale de ces adolescents peut être un facteur qui les mène à
                    l’intimidation, car ils ne comprennent pas toujours le concept. Selon Van Roekel
                    et ses collaborateurs (2010), le rôle d’intimidateur est adopté plus souvent que
                    celui d’intimidé par les d’adolescents qui ont un TSA. En effet, les enseignants
                    ont rapporté qu’au cours du mois 46 % des élèves ayant un TSA ont eu des
                    comportements d’intimidation, alors que 30 % de ces élèves en ont été victimes.
                    La perception des pairs est de l’ordre de 15 % pour les intimidateurs,
                    comparativement à 7 % pour les victimes. Les résultats autorapportés des élèves
                    ayant un TSA indiquent que 19 % d’entre eux ont des comportements d’intimidation
                    et que 17 % en sont victimes.
            

            
                De plus, les jeunes ayant un TSA sont portés à adopter des comportements
                    agressifs, qui peuvent être perçus comme une forme d’intimidation. Enfin, les
                    adolescents ayant un trouble déficitaire de l’attention associé à leur TSA sont
                    cinq fois plus enclins à intimider leurs pairs qui ont un développement typique
                    (Montes et Halterman, 2007).
            

            
                LES TROUBLES DU COMPORTEMENT
            

            
                Les adolescents qui présentent un TSA sont souvent caractérisés comme étant
                    colériques. Les crises sont souvent causées par une surstimulation sensorielle
                    (Alcántara, Weisblatt, Moore et Bolton, 2004). En effet, les endroits bruyants,
                    comme une cafétéria, peuvent être très désagréables, voire aversifs, pour les
                    personnes ayant un TSA. Une surstimulation peut amener le jeune à se replier sur
                    lui-même ou déclencher chez lui des pleurs et même des crises (Myles et Adreon,
                    2001). D’autres aspects de la vie quotidienne peuvent entraîner une frustration,
                    par exemple un échec dans la compréhension des règles à suivre ou la routine, le
                    stress, l’incapacité de se défendre contre l’intimidation, le désir de créer une
                    relation d’amitié ainsi que le manque d’habiletés sociales (Leekam, Nieto,
                    Libby, Wing et Gould, 2007 ; Myles et Adreon, 2001).
            

            
                À l’adolescence, les troubles du comportement sont plus susceptibles de se
                    manifester à l’école, puisque les jeunes y passent la majeure partie de leur
                    temps. McPheeters, Davis, Navarre II et Scott (2011) ont révélé dans une étude
                        (n = 102 353) que les parents ayant un adolescent chez qui l’autisme
                    et la dépression ou l’anxiété coexistent recevaient plus d’appels de la part de
                    l’école concernant des problèmes de comportement (68,3 %), comparativement
                    à 49,5 % pour ceux ayant un diagnostic d’autisme, à 51 % pour ceux ayant un
                    diagnostic de dépression ou anxiété et à 16,3 % pour les adolescents ne
                    présentant aucun trouble.
            

            
                LA SANTÉ MENTALE
            

            
                L’anxiété et la dépression
            

            
                L’anxiété est chez un grand nombre d’individus ayant un TSA un problème qui les
                    amène à éviter les contacts sociaux (White, Ollendick et Bray, 2011).
            

            
                Un diagnostic de TSA est souvent accompagné d’un trouble anxieux, qui entraîne
                    des difficultés de fonctionnement (Wood et al., 2009a ; Wood et
                        al., 2009b). Une étude québécoise (n = 491) effectuée auprès
                    d’adolescents typiques relate que 31 % des filles sont anxieuses, alors que ce
                    taux est à 15 % pour les garçons. À l’issue d’un entretien de groupe réunissant
                    17 parents de 19 enfants autistes ( – x = 11 ans pour les filles et – x = 12 ans
                    pour les garçons) on a constaté que les principaux facteurs anxiogènes pour les
                    jeunes sont l’école et ses éléments (les notes, les camarades de classe, le
                    travail scolaire et le niveau de bruit), les changements dans la routine, les habiletés langagières et sociales (la peur de faire rire de soi,
                    d’avoir l’air ridicule), les phobies, les obsessions ainsi qu’un nombre trop
                    grand de demandes et des attentes trop élevées (Richard et Marcotte,
                    2009).
            

            
                Ces éléments anxiogènes ne sont pas sans conséquence pour le jeune qui vit du
                    stress, et il en va de même pour ses parents. En effet, ceux-ci ont mentionné
                    ressentir de la culpabilité, de la frustration ainsi qu’un niveau d’anxiété
                    élevé lorsque leur enfant fréquente l’école. Certains parents ont affirmé que
                    celle-ci avait un impact plus néfaste que le TSA lui-même sur la qualité de vie.
                    Quant à l’anxiété chez le jeune, elle se manifeste de diverses façons : de
                    l’évitement, de l’énervement, des comportements sensoriels, des troubles
                    obsessionnels-compulsifs, des indicateurs somatiques, des indicateurs et des
                    processus cognitifs ainsi que des pensées irrationnelles qui sont difficiles à
                    cerner, car le jeune éprouve de la difficulté à verbaliser ce qu’il ressent
                    (Ozsivadjian, Knott et Magiati, 2012).
            

            
                Plusieurs études citées dans Sze et Wood (2007) rapportent que 35 % de la
                    population ayant un TSA souffre également d’un trouble anxieux, comparativement
                    à 12 % (15,5 % chez les filles et 8,5 % chez les garçons) de la population des
                    adolescents québécois typiques (Romano, Tremblay et Vitaro, 2001). Il existe
                    néanmoins une thérapie cognitivo-comportementale (TCC) qui semble pouvoir aider
                    à diminuer cette problématique (Sofronoff, Attwood et Hinton, 2005). Une étude
                    de cas menée auprès d’une jeune fille de 11 ans ayant des diagnostics d’autisme,
                    d’anxiété de séparation et d’anxiété généralisée ainsi que de trouble
                    obsessionnel-compulsif (Sze et Wood, 2007) a été effectuée. Cette thérapie s’est
                    avérée efficace pour diminuer la problématique, améliorer le fonctionnement de
                    l’enfant et son adaptation sociale. Cette thérapie repose sur deux phrases : 1)
                    l’entraînement aux aptitudes de la personne en lui enseignant les techniques de
                    relaxation, de restructuration cognitive et de l’autorécompense, 2)
                    l’application des pratiques précédemment enseignées. Bien que cette thérapie ait
                    amélioré certaines aptitudes chez cette adolescente, il n’existe jusqu’à présent
                    aucun traitement ayant pour cible le comportement et les préoccupations
                    émotionnelles qui ait été validé de façon empirique (White et al.,
                    2010).
            

            
                Kuusikko et ses collaborateurs (2008) ont observé l’anxiété sociale chez des
                    jeunes de 8 à 15 ans ayant un syndrome d’Asperger ou un diagnostic d’autisme de
                    haut niveau (n = 52). Leurs résultats, obtenus à l’aide de mesures
                    autorapportées, indiquent que ces jeunes vivent et rapportent plus d’anxiété
                    sociale que les autres jeunes de leur âge. Leurs parents mentionnent également
                    observer plus de symptômes d’anxiété internalisée que les parents dont l’enfant
                    a un développement typique. En effet, il semblerait que le développement des
                    adolescents ayant un TSA soit différent de celui de leurs pairs
                    (Kuusikko et al., 2008 ; Myles et Adreon, 2001). De plus, toujours selon
                    les mêmes auteurs, l’anxiété sociale tend à augmenter avec l’âge et 57,1 % des
                    adolescents TSA vont excéder le seuil clinique durant cette période du
                    développement.
            

            
                Myles et Andreon (2001) sont d’avis que l’isolement social, les frustrations du
                    quotidien et toute autre problématique liée au TSA sont des facteurs qui peuvent
                    entraîner une cooccurrence de dépression. Néanmoins, McPheeters et ses
                    collaborateurs (2011) indiquent dans leur étude (n = 102 353) que les
                    parents d’un adolescent ayant un codiagnostic de dépression ou d’anxiété sont
                    « très concernés » (55,1 %) par le bien-être général de leur enfant,
                    comparativement à 39,3 % des parents qui ont un enfant présentant un TSA
                    seulement et à 27,7 % des parents d’un enfant typique.
            

            
                Le déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H)
            

            
                Selon Bolick (2001), plusieurs adolescents ayant un syndrome d’Asperger auront
                    également un diagnostic de TDA/H. Anckarsäter et ses collaborateurs ont effectué
                    une étude (n = 240) sur l’effet qu’ont le TDA/H et l’autisme sur le
                    tempérament, sur le caractère ainsi que sur le développement de la personnalité.
                    Leurs résultats indiquent que le TDA/H et le TSA sont associés à une
                    configuration spécifique du tempérament et augmentent la probabilité d’un
                    trouble de la personnalité ainsi qu’un déficit dans la maturation du caractère.
                    Le trouble obsessionnel-compulsif (TOC) était présent chez 42,6 % des personnes
                    ayant un diagnostic de TSA seulement et dans 29,6 % des cas chez les personnes
                    présentant une comorbidité de TSA et de TDA/H (Anckarsäter et al.,
                    2006).
            

            
                L’ÉCOLE
            

            
                À l’entrée au secondaire, il existe diverses options pour le jeune.
                    Habituellement, si l’adolescent a fréquenté une classe spéciale au primaire, il
                    continuera dans cette voie. Cependant, si la classe ordinaire est favorisée,
                    certaines adaptations pourront être effectuées.
            

            
                Deux études ont été trouvées sur le sujet des adaptations. Elles rapportent que
                    plusieurs élèves ayant un syndrome d’Asperger ont besoin que certaines
                    modifications soient apportées à leur environnement. Il faut leur assurer par
                    ces modifications une structure et une certaine forme de prédictibilité, ce qui
                    favorise l’apprentissage (Myles et Adreon, 2001). Plusieurs accommodements sont
                    possibles pour diminuer les facteurs stressants pour l’élève.
                    Par exemple, la surstimulation qui peut être vécue par ceux-ci est souvent liée
                    à leur hypersensibilité par rapport aux sons, très présents dans les
                    établissements scolaires.
            

            
                Si la transition du primaire au secondaire est un événement de vie stressant
                    pour tous les jeunes, c’est particulièrement le cas pour ceux qui ont un TSA,
                    d’où l’importance de bien planifier ce passage.
            

            
                Les facteurs à considérer sont les suivants : la taille de l’école, la
                    communauté scolaire composée des autres élèves, les professionnels et les
                    intervenants, l’emplacement de l’école, le programme scolaire, l’ouverture du
                    personnel à faire des accommodements, etc. Les impressions et l’opinion du jeune
                    sont aussi des facteurs à considérer (Myles et Adreon, 2001).
            

            
                Ces éléments sont cruciaux, considérant qu’en 2009-2010 plus de 2 800 élèves
                    avaient un code 50 au moment où ils fréquentaient une école secondaire. De ce
                    nombre, 1 016 étaient dans une classe spéciale hétérogène qui regroupe des
                    élèves de plus d’une catégorie de difficulté ; 845 étaient dans une classe
                    ordinaire avec soutien à l’enseignant et à l’élève ; 96 étaient intégrés dans
                    une classe ordinaire avec la participation à une classe ressource ou avec
                    soutien à l’élève ; 620 étaient dans une classe spéciale homogène qui regroupe
                    des élèves d’une seule grande catégorie de difficulté ; 736 fréquentaient une
                    école spéciale où plus de 50 % des élèves sont considérés comme des élèves en
                    difficulté dans l’ordre d’enseignement des élèves en question et six avaient une
                    scolarisation à domicile pour une raison autre qu’une incapacité physique
                    temporaire pour se rendre à l’école et, finalement, un enfant était scolarisé en
                    centre d’accueil1.
            

            
                L’AUTONOMIE
            

            
                Le budget d’assistance personnelle pour favoriser l’autonomie : un projet
                    pilote (France)
            

            
                Un seul projet pilote favorisant l’autonomie, mis sur pied a entre 2005-2008,
                    visait des adolescents ayant une déficience intellectuelle. Parmi les
                    participants, un jeune homme de 15 ans présentait un syndrome du X fragile avec
                    des traits autistiques. Le budget d’assistance personnelle de ce jeune garçon a
                    été consacré à l’embauche d’un éducateur afin de permettre un accompagnement
                    personnel dans les loisirs de l’adolescent et dans ses relations
                    interpersonnelles. Les parents ont ainsi pu vivre moins d’épuisement et éviter
                    le placement du jeune dans une structure résidentielle. Grâce au projet,
                    l’adolescent a pu participer de manière optimale à la vie en société.
                    L’important dans un tel projet est que le jeune y joue un rôle central.
            

            
                Les transitions
            

            
                Il en va de même pour les projets de transition comme la Carte routière vers
                        la vie adulte, éditée par le Pavillon du Parc en Ouatouais2 (Ruel, Sabourin, Moreau, Lehoux
                    et Julien-Gauthier, 2012). Cet outil est la continuité des cartes routières
                    guidant la transition du préscolaire au primaire et la transition du primaire au
                    secondaire. Ces cartes sont disponibles sur cédérom ou sur le site de
                    l’Université du Québec en Outaouais. Elles comportent six volets sur leur page
                    Internet : la planification, l’accueil, l’information, la préparation, la
                    sensibilisation et la relation afin que le jeune vive mieux sa transition.
            

            
                Vers la fin du secondaire, il y a également le programme Transition école – vie
                    active (TEVA) qui a été élaboré en Abitibi-Témiscamingue et dans le
                    Nord-du-Québec en collaboration avec Emploi-Québec, le ministère de l’Éducation,
                    du Loisir et du Sport ainsi que l’Office des personnes handicapées du Québec qui
                    peut être disponible pour les adolescents. Il s’agit d’une approche individuelle
                    basée sur les besoins et les rêves du jeune qui offre une planification dans son
                    plan d’intervention le préparant ainsi à sa vie adulte (Plante, 2011). Le
                    programme a d’abord été conçu pour les jeunes présentant une déficience
                    intellectuelle, mais pourrait très bien s’adapter à une clientèle ayant un TSA
                    avec déficience intellectuelle ou non.
            

            
                CONCLUSION
            

            
                Cette revue de littérature montre bien que les jeunes présentant un TSA sont
                    avant tout des adolescents dont les besoins sont semblables à ceux de leurs
                    pairs, tout en ayant des particularités propres.
            

            
                Quatre des textes dont il a été fait état ici sont consacrés à la sexualité,
                    deux articles portent sur la réalité au quotidien de ces jeunes, vingt-sept font
                    référence aux relations interpersonnelles et aux habiletés sociales, dix articles sont consacrés à l’intimidation, quatre aux troubles du
                    comportement, douze à la santé mentale, deux sont des références relatives à la
                    vie scolaire et trois présentent des ressources sur l’autonomie. Ce décompte
                    nous montre bien les efforts qui doivent être déployés sur certains thèmes et
                    vers quels aspects la recherche devrait s’orienter. Précisons que peu d’études
                    québécoises ont pu être recensées.
            

            
                Ajoutons que les études sur l’efficacité des interventions sont très
                    importantes, puisqu’elles permettent d’améliorer les habiletés sociales chez ces
                    jeunes. De plus, des études sur leur perception de la sexualité, des relations
                    interpersonnelles et sociales, etc., permettent de sensibiliser la population et
                    les intervenants dans le milieu contre les fausses allégations selon lesquelles
                    les adolescents ne souhaitent pas avoir d’amis.
            

            
                Il est donc nécessaire que la recherche continue de documenter la réalité des
                    adolescents, en particulier de ceux qui ont un TSA. Des études sur la
                    communication, sur le niveau de langage ainsi que sur les apprentissages de ces
                    jeunes devraient être entreprises. Bien que certaines recherches américaines et
                    européennes puissent nous en apprendre davantage, il importe que des études
                    soient effectuées au Québec et au Canada, car peu de recherches ciblent cette
                    population.
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                        intellectuelle et en troubles envahissants du développement (CRDITED) de la
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                DANS PLUSIEURS PAYS, ON CONSIDèRE QU’UN individu est adulte à partir du moment
                    où il atteint la majorité civile, c’est-à-dire à 18 ans au Québec1. Pour Bee et Boyd (2011), le
                    début de l’âge adulte correspond à l’acquisition de trois principaux rôles, le
                    rôle conjugal lors du choix d’un partenaire, le rôle parental au moment où l’on
                    devient parent et le rôle de travailleur. Le processus d’acquisition des rôles
                    implique de nouvelles compétences facilitant l’autonomie et l’adaptation à de
                    nouvelles situations sociales et professionnelles (Bee et Boyd, 2011). La
                    recension des écrits démontre le peu de connaissances dont on dispose sur la
                    capacité des adultes autistes à développer ces nouvelles compétences. Certaines
                    recherches mettent l’accent sur les différents défis qui attendent ces adultes
                    présentant des difficultés persistantes pour l’apprentissage et le développement
                    de leur autonomie. Elles entendent également démontrer la
                    manière dont, en relevant ces défis, les adultes autistes sans déficience
                    intellectuelle peuvent développer des compétences menant à l’acquisition des
                    principaux rôles à l’âge adulte.
            

            
                LA PRÉVALENCE
            

            
                Au Québec, en 2001, Fombonne estimait à environ 14 750 le nombre de personnes
                    dans la tranche d’âge de 0 à 19 ans qui présentaient un diagnostic d’autisme ou
                    d’un trouble apparenté. Une recension de la littérature réalisée par le même
                    auteur en 2005 rapporte un taux de prévalence qui se situait
                    entre 0,7 à 72,6 sur 10 000 (médiane à 8,7/10 000). Ces données concernent les
                    cinq diagnostics compris dans les troubles envahissants du développement avec et
                    sans déficience intellectuelle. Selon Fombonne, les taux de prévalence seraient
                    à peu près les mêmes dans les divers pays où ces troubles sont recensés lorsque
                    l’accessibilité à des services ainsi que les outils diagnostiques utilisés sont
                    comparables. Plus récemment, un sondage mené en Grande-Bretagne par Brugha et
                        al. (2011) rapportait que, sur 7 461 adultes, 618 sont répertoriés comme
                    ayant un trouble du spectre de l’autisme. Ces auteurs ont signalé dans leur
                    étude que le taux de prévalence des adultes autistes est en corrélation avec
                    celui des enfants autistes.
            

            
                Brugha et al. (2011) indiquent que les 618 adultes qui ont répondu avoir
                    un diagnostic de trouble du spectre de l’autisme sont plus souvent des hommes
                    qui ont moins de 65 ans et qui exercent un emploi à temps partiel. Selon ces
                    auteurs, une majorité d’adultes recevraient un diagnostic d’autisme de haut
                    niveau ou du syndrome d’Asperger, mais seulement un adulte autiste sur cinq
                    bénéficierait d’un suivi professionnel à la suite de ce diagnostic.
            

            
                LES COMPÉTENCES SOCIALES CHEZ L’ADULTE AUTISTE
            

            
                Il est généralement admis que la capacité à établir des relations est garante
                    d’une vie en société. De ce point de vue, il est légitime de se demander si les
                    adultes présentant un TSA éprouvent un désir de relation sociale et s’ils
                    cherchent activement à créer de telles relations. Plusieurs études auprès des
                    enfants et des adolescents présentant un trouble du spectre de l’autisme
                    rapportent que les difficultés sociales sont des causes de souffrance et de
                    détresse psychologique pouvant engendrer des symptômes anxieux
                    et dépressifs (Nicpon, Doobay et Assouline, 2010). Une étude prospective de
                    Billstedt, Gillberg et Gillberg (2011), qui se sont intéressés, entre autres, à
                    certains aspects sociaux auprès de 108 participants ayant reçu un diagnostic
                    d’autisme, rapporte que sept de ces participants comprennent le concept
                    d’amitié, mais ne voient pas l’intérêt d’établir de telles relations. Aussi, ces
                    chercheurs mentionnent que 12 des participants désiraient nouer des amitiés,
                    mais n’y arrivaient pas. Les recherches de Stokes, Newton et Kaur (2007)
                    montrent que les adultes ayant un TSA jugent que leurs pairs ne sont pas leurs
                    principales sources d’apprentissage pour développer leurs compétences sociales.
                    Sperry et Mesibov (2005) vont dans le même sens à la suite d’une recherche
                    auprès de 18 adultes autistes. Par ailleurs, ces auteurs suggèrent qu’un
                    programme d’intervention sur les compétences sociales aurait un effet positif
                    sur le développement de ces compétences.
            

            
                Selon Attwood (2008), les adultes présentant un TSA éprouvent de la difficulté
                    à établir des rapports appropriés avec leurs pairs, qu’il s’agisse de tenir une
                    conversation ou d’utiliser adéquatement l’humour. Poirier (1998) précise de son
                    côté qu’une des difficultés à développer la compétence sociale consiste à se
                    représenter et à anticiper les désirs, les émotions et les intentions des
                    autres. Mesibov (1992) suggère plutôt que le principal obstacle à l’interaction
                    sociale est le manque d’attrait inhérent des autres envers la personne qui
                    présente un trouble du spectre de l’autisme (TSA). Finalement, on trouve dans la
                    littérature différentes théories cognitives qui essaient d’expliquer l’origine
                    des particularités sociales chez les personnes présentant un TSA : 1) les
                    théories de l’esprit (Lerner, Hutchins et Prelock, 2010 ; Baron-Cohen, 2001 ;
                    Poirier, 1998), 2) les dysfonctions exécutives (Ozonoff, Pennington et Roger,
                    1991 ; Hill, 2004), 3) la faible cohérence centrale (Happé et Frith, 2006), 4)
                    le surfonctionnement perceptif (Mottron, Dawson, Soulières, Hubert et Burack,
                    2006). Chacune de ces théories permet d’expliquer une partie des difficultés
                    qu’éprouve la personne autiste à développer sa compétence sociale. Malgré la
                    limite des connaissances sur le sujet, Sinclair (1992) souligne que les
                    personnes avec un TSA doivent acquérir de nombreuses compétences sociales que
                    les personnes sans TSA apprennent simplement par l’observation et
                    l’imitation.
            

            
                LE DÉFICIT SOCIAL
            

            
                Pour la personne ayant un TSA, le développement des compétences sociales est
                    entravé par le déficit social, c’est-à-dire par une diminution de l’utilisation
                    de comportements non verbaux pour harmoniser les interactions
                    sociales, par exemple les gestes ou le contact visuel (Orsmond, 2004).
                    L’American Psychiatric Association (2000) ajoute à cela la difficulté d’établir
                    et de maintenir des relations avec les pairs, le manque de plaisir à partager
                    des intérêts ou des réalisations avec les autres et le manque général de
                    réciprocité sociale ou émotionnelle. Pour leur part, Seltzer et al.
                    (2003) indiquent que les adultes avec un trouble du spectre de l’autisme
                    montrent une évidente limitation dans le domaine social et dans la communication
                    à différents degrés, mais que l’on connaît peu l’influence de ces déficits à
                    cette étape de leur vie.
            

            
                Sperry et Mesibov (2005) affirment quant à eux que les adultes autistes
                    manquent généralement de compréhension sociale et affective, ce qui peut
                    compromettre leur participation à des relations plus intimes lors de rencontres.
                    Au Danemark, l’étude d’Harascopos et Pedersen (1992) a recueilli, auprès
                    de 57 hommes et 24 femmes présentant un TSA, des données sur leur comportement
                    sexuel à l’égard d’une autre personne. Ces auteurs signalent que 42 % des
                    participants pouvaient toucher aux organes génitaux d’une autre personne ou
                    amener une personne à toucher à ses propres organes génitaux ou à d’autres
                    parties du corps ou, encore, avoir une relation sexuelle. En outre, 28 % des
                    participants manifestaient des comportements sexuels à l’égard d’une autre
                    personne sans toutefois qu’il y ait signe d’excitation sexuelle. À la lumière
                    des données qu’ils ont recueillies, Haracopos et Pedersen (1992) ont conclu que
                    les personnes autistes peuvent avoir un comportement sexuel, mais également
                    qu’il faudrait mettre au point des méthodes systématiques afin de leur enseigner
                    la façon appropriée d’exprimer leurs sentiments.
            

            
                Stokes, Newton et Kaur (2007) soulignent pour leur part que le déficit social
                    est une caractéristique du spectre de l’autisme, étant donné que les déficiences
                    en matière de communication peuvent conduire à des difficultés dans la
                    socialisation et le développement de relations sociales significatives. Leurs
                    recherches démontrent aussi, malgré le peu de connaissances sur le sujet, que
                    chez les adultes avec un TSA le niveau de capacité à socialiser pourrait prédire
                    leur capacité d’établir une relation amoureuse.
            

            
                LES FACTEURS POUVANT INFLUENCER LA COMPÉTENCE SOCIALE
            

            
                Orsmond, Krauss et Seltzer (2004) ont mené une des premières études à examiner
                    la vie sociale des adolescents et des adultes autistes. Ces auteurs
                    reconnaissent le manque de connaissances quant au contexte d’activités sociales des adultes autistes et quant aux facteurs pouvant
                    influencer leur participation à celles-ci. Selon eux, plusieurs recherches
                    indiquent que les personnes autistes qui ont des habiletés verbales limitées
                    sont peu enclines à amorcer des relations interpersonnelles, si bien que très
                    peu d’adolescents ou d’adultes autistes se lient d’amitié avec des gens de leur
                    âge. En effet, lors de leur étude auprès de 185 adolescents et 50 adultes, près
                    de 50 % de l’échantillon rapporte ne pas avoir de relations sociales en dehors
                    des milieux scolaires, du travail ou de groupes sociaux organisés. Cependant,
                    les résultats de l’étude de Jantz (2011) auprès de 35 adultes ayant un syndrome
                    d’Asperger montrent quatre principaux éléments qui peuvent les amener à faire
                    partie d’un groupe de discussion ou de soutien. Premièrement, les habiletés et
                    les interactions sociales, deuxièmement les informations et les conseils qui y
                    sont donnés, troisièmement la présence d’une structure et quatrièmement
                    l’encouragement d’un tiers.
            

            
                Alors que certaines recherches examinent les facteurs individuels pouvant
                    affecter la vie sociale des adultes ayant un TSA, peu de chercheurs se penchent
                    sur l’influence des facteurs environnementaux, dont celle de la famille. En
                    effet, la recherche sur les familles d’adultes autistes présentant un retard
                    mental montre que la mère joue un rôle central dans l’organisation sociale de la
                    vie de son fils ou de sa fille (Krauss et al., 1992 ; Seltzer et Krauss,
                    1999 ; Seltzer, Krauss, Orsmond et Vestal, 2002). Dans un de leurs ouvrages,
                    Orsmond, Krauss et Seltzer (2004) notent que les 235 participants de leur
                    recherche habitent avec leur mère et, dans de nombreux cas, avec leur père
                    également. Pour ces auteurs, la vie sociale des mères pourrait bien avoir un
                    effet d’entraînement sur celle des adolescents et des adultes atteints
                    d’autisme. Ainsi, une mère active et engagée dans son milieu serait en quelque
                    sorte un modèle pour son enfant. En fait, ce dernier participera avec sa mère
                    aux activités à l’extérieur de la maison (sorties, repas entre amis,
                    participation régulière à des services religieux, etc.). En plus de l’influence
                    potentielle des mères, les services adaptés peuvent aussi jouer un rôle dans la
                    vie sociale des adolescents et des adultes atteints d’autisme. Orsmond, Krauss
                    et Seltzer (2004) constatent que bon nombre de ceux qui se joignent aux
                    activités offertes par les services communautaires (l’aide aux devoirs, les
                    thérapies de socialisation, les programmes de formation professionnelle, etc.)
                    en retirent des occasions de créer des relations entre pairs. Enfin, dans leur
                    étude, ils mettent l’accent sur un programme d’éducation inclusif, où les
                    enfants autistes sont scolarisés avec des enfants sans limitations. Selon ces
                    auteurs, ce programme peut aussi fournir un environnement favorable au
                    développement des habiletés sociales s’il est soutenu par un plan d’intervention
                    à cet effet.
            

            
                Très peu d’études interrogent l’influence de l’éducation
                    inclusive sur le développement de la compétence sociale à l’âge adulte.
                    Pourtant, Orsmond, Krauss et Seltzer (2004) prétendent que, pour la personne
                    ayant un TSA, la scolarisation avec des enfants non handicapés n’est pas
                    nécessairement liée à la capacité d’établir des relations avec les pairs. En
                    effet, leur recherche révèle que les adolescents et les adultes autistes décrits
                    comme ayant un handicap sévère sont plus susceptibles de participer à la vie
                    sociale et aux activités récréatives si leur mère participe à des activités
                    similaires. Ce postulat nécessite cependant des recherches supplémentaires qui
                    exploreraient les implications, à court et à long terme, de l’inclusion en
                    système scolaire ordinaire des autistes sans déficience intellectuelle. Ces
                    recherches pourraient valider la capacité des autistes à former des relations
                    avec les autres et la probabilité qu’ils ont d’avoir des amis au-delà du cadre
                    scolaire. Par ailleurs, ces auteurs établissent une corrélation entre la
                    participation aux activités sociales et récréatives en milieu scolaire et
                    l’implication dans la vie sociale et dans les activités récréatives à
                    l’extérieur du milieu scolaire. De la même façon, les résultats de l’étude de
                    Jantz (2011), font ressortir que les participants qui avaient davantage de
                    relations d’amitié avec des membres de leur famille étaient plus susceptibles
                    d’entretenir des relations d’amitié avec des personnes ne faisant pas partie de
                    leur famille. Sperry et Mesibov (2005), quant à eux, démontrent par leur
                    recherche effectuée auprès de 18 adultes autistes de haut niveau l’importance
                    d’élaborer des programmes visant à développer les compétences sociales qui
                    seront utiles à l’adulte autiste, mais aussi à la famille et aux milieux
                    scolaire et communautaire.
            

            
                LA QUALITÉ DE VIE
            

            
                Certains auteurs ont étudié les activités sociales offertes dans la communauté
                    afin d’évaluer la qualité de vie de l’adulte atteint de TSA, mais peu de
                    recherches ont été effectuées au Québec et au Canada sur le sujet. Dans l’étude
                    menée en Suisse par Billstedt, Gillberg et Gillberg (2005), différents critères
                    ont été utilisés afin d’estimer la qualité de vie de ces individus. Pour les
                    auteurs, avoir une bonne qualité de vie correspond au fait d’être en emploi ou
                    aux études, de vivre de façon autonome si la personne est âgée de plus de 23 ans
                    et, si cette personne a 22 ans ou moins, d’avoir deux amis ou plus ou
                    d’entretenir au moins une relation stable. Ces auteurs ont mené une étude
                    longitudinale à partir d’un échantillon de 120 participants utilisé dans trois
                    recherches antérieures. Ces participants, répartis en deux groupes, ont reçu un
                    diagnostic à l’enfance et ils ont été suivis à deux périodes de
                    leur vie : de 13 à 22 ans et de 17 à 40 ans. Le premier groupe
                    comptait 78 individus ayant reçu un diagnostic de trouble du spectre de
                    l’autisme selon le DSM-IV ou la CIM-10. Le second groupe était composé
                    d’individus présentant cliniquement un trouble du spectre de l’autisme (au
                    moins 4 des 12 critères) sans être pour autant classés selon les critères du
                    DSM-IV ou de la CIM-10. L’ensemble de l’échantillon représentait davantage des
                    individus se situant plus bas sur le continuum du trouble du spectre de
                    l’autisme, c’est-à-dire des adultes ayant un niveau de fonctionnement de faible
                    à moyen. En ce sens, les résultats de cette recherche ne peuvent pas être
                    comparés avec ceux des études portant sur des autistes de haut niveau ou sur des
                    individus avec un syndrome d’Asperger. Il est important d’affirmer qu’ils ne
                    concernent pas l’ensemble de la population d’adultes présentant un TSA.
            

            
                Ainsi, à l’occasion de cette étude, 57 % (n = 62) des participants
                    répondaient que leur qualité de vie était très pauvre en raison de leur handicap
                    qu’ils décrivaient comme très sévère, de leur inaptitude à vivre de manière
                    indépendante et du fait qu’ils présentaient une incapacité de communication
                    verbale ou non verbale. Par ailleurs, 13 % (n = 14) ont montré une
                    qualité de vie « restreinte mais acceptable », dont les critères étaient de ne
                    pas avoir d’emploi ou de faire partie d’un programme de formation, de ne pas
                    vivre de façon autonome, alors qu’ils avaient plus de 23 ans, et de ne pas
                    remplir les critères d’un trouble psychiatrique majeur autre que l’autisme.
                    Aussi, 21 % (n = 23) de l’échantillon de cette étude a été associé à la
                    catégorie liée à une qualité de vie pauvre et 8 % (n = 9) à une qualité
                    de vie jugée acceptable. Respectivement, les critères d’inclusion pour ces deux
                    catégories étaient soit de présenter un handicap sévère, c’est-à-dire de ne pas
                    avoir démontré de progrès sur le plan social et de ne faire preuve d’aucune
                    habileté langagière (ou de quelques-unes seulement) ; soit d’être en emploi ou
                    de participer à un programme de formation ou, si l’adulte était âgé d’au
                    moins 23 ans, de vivre de façon autonome, et, s’il avait 22 ans et moins,
                    d’entretenir deux amitiés et plus.
            

            
                Une étude réalisée en 2011 par les mêmes auteurs et avec les mêmes participants
                    permet toutefois de nuancer les données précédentes concernant les conditions de
                    vie des adultes atteints d’un trouble du spectre de l’autisme. Ainsi, sachant
                    que peu d’adultes présentant un TSA avec un niveau de fonctionnement de faible à
                    moyen sont considérés comme ayant de bonnes conditions de vie (Billstedt et
                        al., 2005 ; Ruble et Dalrymple, 1993) propose de revoir la notion de
                    « bonnes conditions » afin de rejoindre ce groupe d’individus en prenant en
                    considération l’interaction entre la personne avec un TSA et son environnement.
                    Ainsi, sachant que peu d’adultes présentant un TSA avec un niveau de
                    fonctionnement de faible à moyen sont considérés comme ayant de
                    bonnes conditions de vie, Billstedt et al. (2011) proposent de revoir la
                    notion de « bonnes conditions » afin de rejoindre ce groupe d’individus en
                    prenant en considération l’interaction entre la personne avec un TSA et son
                    environnement.
            

            
                Leur étude adopte cette approche qui permet d’obtenir une mesure
                    multidimensionnelle des adultes qui présentent un TSA en mettant en relation les
                    conditions de vie, d’emploi, de scolarité et la situation psychiatrique avec des
                    aspects plus subjectifs, comme le bien-être et le niveau de satisfaction
                    générale de ces adultes. Comme mesure de la qualité de vie, sur une échelle de
                    cinq points allant de très bien à très faible, les auteurs ont évalué cinq
                    éléments à la suite d’observations. Les éléments évalués étaient le niveau de
                    connaissance des donneurs de soins concernant les spécificités du trouble du
                    spectre de l’autisme, la mise en œuvre d’un programme d’éducation structuré, la
                    présence d’un plan individualisé et spécifique de formation ou de traitement, la
                    présence d’occupations ou d’activités correspondant au niveau de capacité de
                    l’individu et la qualité globale de son niveau de vie. Le résultat à ce dernier
                    point était accordé en fonction des cotes obtenues aux quatre premiers items et
                    représentait la première mesure. Ainsi, pour les adultes ayant un trouble du
                    spectre de l’autisme et présentant un niveau de fonctionnement qualifié de
                    faible à moyen, l’estimation des chercheurs quant à la qualité de vie des
                    individus de leur échantillon allait de « bien » à « très bien ».
                    Principalement, le fait d’utiliser une mesure subjective comme les sentiments de
                    bien-être et de satisfaction permet d’envisager différemment les conditions de
                    vie de ces adultes.
            

            
                Une deuxième mesure du niveau de qualité de vie chez ces participants a été
                    évaluée par un parent ou un donneur de soins. Les résultats obtenus par des
                    entrevues structurées portent sur l’insertion en milieu de travail, la
                    scolarité, les types d’accommodements, les loisirs et la qualité de vie de
                    l’adulte ayant un TSA. Dans la majorité des cas, les parents et les donneurs de
                    soins estiment que le niveau de bien-être des individus avec TSA est « très
                    bien » et que leur qualité de vie se situe entre « bien » et « très bien ». Les
                    résultats montrent aussi une corrélation positive significative entre le fait de
                    participer régulièrement à des activités, scolaires ou non, et la qualité de
                    vie, indépendamment du niveau de fonctionnement intellectuel de la personne. Les
                    résultats de cette étude portant sur la qualité de vie en lien avec
                    l’environnement laissent donc à penser que, même si la majorité des participants
                    demeurent dépendants de leurs parents ou de leur donneur de soins pour
                    l’éducation et les activités occupationnelles, la qualité de vie générale de ce
                    groupe était meilleure que ce qui avait été appréhendé (Billstedt et al.,
                    2011). Cette recherche comporte toutefois certaines limites, les
                    auteurs mentionnant par exemple que les items utilisés pour estimer la qualité
                    de vie de leur échantillon ne proviennent que de certains domaines du construit
                    de la qualité de vie.
            

            
                L’ADMISSION AUX COLLÈGES ET AUX UNIVERSITÉS
            

            
                Considérant les récentes données, Alcom-Mackay (2011) souligne que, sur
                    137 articles recensés, deux articles abordent l’éducation postsecondaire. Cette
                    auteure a réalisé une étude en Ontario afin de déterminer le nombre d’élèves
                    présentant un trouble du spectre de l’autisme qui obtiendront leur diplôme
                    d’études secondaires et entreprendront leurs études postsecondaires
                    entre 2009 et 2011. Ensuite, elle a effectué une analyse des lacunes en
                    comparant les services fournis dans les écoles secondaires avec ceux qui sont
                    offerts au postsecondaire.
            

            
                Alcom-Mackay (2011) souligne qu’on ne dispose pas d’études ni de statistiques
                    indiquant combien d’élèves présentant un TSA poursuivent actuellement des études
                    postsecondaires aux États-Unis, en Grande-Bretagne ou au Canada. Cependant,
                    plusieurs auteurs constatent une augmentation du nombre d’étudiants présentant
                    un trouble du spectre de l’autisme sur les campus des collèges et des
                    universités (Adreon et Durocher, 2007 ; Camarena et Sarigiani, 2009). Cette
                    augmentation est attribuable, d’une part, aux changements dans les critères
                    diagnostiques et, d’autre part, à une sensibilisation accrue et à un dépistage
                    plus intensif (Adreon et Durocher, 2007 ; Camarena et Sarigiani, 2009). Pour sa
                    part, Alcom-Mackay (2011) mentionne que 72 des 93 conseils et administrations
                    scolaires de la province de l’Ontario évaluent qu’il y a actuellement au
                    moins 5 800 élèves TSA au secondaire. Parmi ceux-ci, environ 1 400 obtiendront
                    leur diplôme et il est estimé que 1 100 d’entre eux demanderont leur admission à
                    un collège ou à une université.
            

            
                Sur le site du ministère de la Formation et des Collèges et Universités de
                    l’Ontario, il est noté que les collèges publics offrent des centaines de
                    programmes professionnels à temps plein et à temps partiel aux diplômés des
                    écoles secondaires et aux adultes. La plupart des programmes des collèges se
                    divisent en deux catégories : les programmes de deux à trois ans menant à un
                    diplôme ou les programmes menant à un certificat qui exigent un an d’études ou
                    moins. Ces collèges ont récemment commencé à offrir des programmes appliqués
                    menant à un baccalauréat dans une discipline appliquée. Les universités offrent
                    quant à elles des programmes menant à un diplôme en arts et sciences, des
                    programmes des deuxième et troisième cycles, des programmes de
                    formation professionnelle ainsi que des programmes et des certificats de
                    formation continue, y compris des programmes de formation à distance et d’études
                    à temps partiel.
            

            
                Selon les rapports de chacun des 24 collèges publics d’arts appliqués et de
                    technologie (CAAT) et de 15 des 19 universités publiques de l’Ontario,
                    400 étudiants autistes les fréquentent déjà. Il est donc possible que le total
                    de 1 100 étudiants soit un chiffre très conservateur. En effet, pour
                    Alcom-Mackay (2011), ce nombre ne tient pas compte des étudiants qui ont obtenu
                    leur diplôme d’études secondaires, de ceux qui n’ont pas été inclus dans cette
                    enquête en raison de la difficulté des administrations à fournir les
                    renseignements à ce moment-là, ni de ceux qui ont été « non identifiés » parce
                    qu’ils n’ont pas eu besoin de services dans leur école secondaire. De plus, ce
                    total ne comprend pas les adultes atteints du trouble du spectre de l’autisme au
                    sein de la collectivité qui souhaiteraient peut-être fréquenter un établissement
                    postsecondaire s’ils savaient qu’ils auraient accès à des services et du
                    soutien.
            

            
                Selon l’Organisation de coopération et de développement économiques (OCDE)
                    (2011), les États-Unis indiquent une hausse substantielle du nombre d’étudiants
                    handicapés, c’est-à-dire des étudiants présentant une déficience particulière
                    entraînant une incapacité significative et persistante susceptible de nuire à la
                    réalisation d’activités courantes. L’OCDE (2011) cite le National Center for
                    Education Statistics (2009) qui indique que la proportion de jeunes adultes
                    poursuivant leur formation postsecondaire a augmenté de 17 % entre 1987 et 2003.
                    Alors, que la proportion d’étudiants inscrits dans l’enseignement supérieur et
                    ayant indiqué un handicap est passée de 9,2 % en 1996 à 10,8 % en 2007.
            

            
                Smith (2007) a mené un sondage auprès des membres de l’Association sur
                    l’enseignement supérieur et le handicap (AHEAD), car son étude portait sur les
                    personnes qui, à la fois, avaient reçu un diagnostic du syndrome d’Asperger et
                    étaient inscrites dans un établissement d’enseignement supérieur. L’étude
                    américaine de Smith (2007) indique que, des 29 directions des services aux
                    étudiants en situation de handicap interviewées, dont 19 appartenaient à des
                    universités, 72 % avaient au moins un étudiant présentant un diagnostic de
                    syndrome d’Asperger, alors que 10 % en avaient plus de dix. Smith (2007) avance
                    que la croissance du nombre de ces étudiants dans les programmes d’études
                    supérieures s’expliquerait en partie par une offre de services mieux adaptée à
                    leurs besoins et par une meilleure compréhension du diagnostic.
            

            
                Au Québec, en 2005, 18 étudiants ayant un syndrome d’Asperger (SA) étaient
                    inscrits dans les cégeps de l’est du Québec (Juhel, 2005). Au cours des
                    dernières années, la présence des étudiants handicapés dans le secteur de la formation postsecondaire a connu une croissance notable.
                    De 1995 à 2007, le nombre de ces étudiants a augmenté de 330 % dans le réseau
                    collégial et de 200 % à l’université (MELS, 2010). Cette croissance est
                    notamment liée à l’arrivée d’étudiants qui, auparavant, obtenaient rarement leur
                    diplôme du secondaire et n’avaient donc pas accès aux études postsecondaires
                    (étudiants ayant un trouble grave de santé mentale, un TED, un trouble
                    d’apprentissage ou un TDAH). À l’automne 2011, le service d’aide à l’intégration
                    des étudiants (SAIDE) du cégep du Vieux Montréal a répertorié 147 étudiants
                    présentant un trouble du spectre de l’autisme dans les cégeps de l’ouest du
                    Québec, dont 22 au cégep du Vieux Montréal.
            

            
                Une étude québécoise de Fichten, Jorgensen, Havel et Barile (2006) souligne
                    qu’un autre aspect à considérer est le fait que plusieurs étudiants au
                    postsecondaire ne se perçoivent pas comme étant « handicapés » ou ne souhaitent
                    pas faire connaître leur situation de handicap. Dans ce contexte, certains sont
                    réticents à s’identifier et à recourir aux services d’accueil et d’intégration
                    aux étudiants handicapés lorsqu’ils ont besoin d’aide ; d’autres encore ne
                    connaissent tout simplement pas ces services (Bélanger, 2011).
            

            
                LA TRANSITION
            

            
                L’accès des jeunes adultes présentant des défis particuliers à l’enseignement
                    postsecondaire dépend de la préparation reçue à l’enseignement secondaire pour
                    les outiller en vue du passage à l’âge adulte (OCDE, 2011). Selon Alcom-Mackay
                    (2011), plusieurs études signalent que les étudiants éprouvent de grandes
                    difficultés au cours de la période de transition entre le secondaire et le
                    palier supérieur. Tout changement, que ce soit dans les horaires, les lieux et
                    les interactions avec les gens, peut poser des problèmes plus ou moins sérieux
                    aux étudiants qui ont un TSA (Adreon et Durocher, 2007 ; Camarena et Sarigiani,
                    2009). Bien qu’on ne dispose d’aucune statistique faisant état de manière
                    probante du taux de réussite des mesures de transition, les membres du personnel
                    travaillant auprès des étudiants handicapés rapportent qu’un certain nombre de
                    ceux-ci abandonnent les cours durant le premier semestre, voire dès les
                    premières semaines de leurs études postsecondaires (Alcom-Mackay, 2011).
            

            
                Pour Alcom-Mackay (2011), un aspect central de la préparation à la transition
                    relève du développement des compétences d’autonomie sociale, ce qu’il décrit
                    comme étant la capacité d’une personne à faire valoir ses besoins et ses
                    intérêts. Le collège ou cégep marque le passage du statut d’élève dont la
                    scolarité est prescrite et très encadrée à celui d’étudiant qui
                    choisit son cursus universitaire au regard de ses centres d’intérêt et de ses
                    choix professionnels (OCDE, 2011). Les étudiants présentant un TSA doivent donc
                    développer les habiletés consistant à faire connaître leurs besoins et à
                    informer le personnel enseignant et leurs camarades de classe de leur condition
                    (Eckes et Ochoa, 2005). La littérature scientifique met également en évidence le
                    rôle important des parents dans le développement de ces compétences
                    (Alcom-Mackay, 2011).
            

            
                LES SERVICES OFFERTS
            

            
                En relation avec le développement des compétences, Fichten et al. (2006)
                    montrent qu’au niveau postsecondaire les étudiants ayant un TSA bénéficient des
                    mêmes services que les étudiants ayant des handicaps différents. Est-ce toujours
                    pertinent et en relation avec les besoins particuliers des personnes ayant un
                    TSA ? Pour Smith (2007), ce n’est pas le handicap qui doit être « accommodé »,
                    mais plutôt les besoins individuels et particuliers de chaque étudiant. Les
                    services offerts ne devraient pas dépendre du type d’établissement, mais plutôt
                    des besoins particuliers de chacun. Smith (2007) déplore que, parmi les
                    établissements ciblés par son étude, aucun ne propose de groupes de soutien aux
                    étudiants avec un TSA. De plus, au postsecondaire, si ces établissements
                    d’enseignement désirent mettre sur pied des groupes de soutien, la documentation
                    dans ce domaine n’est pas facilement disponible (Bélanger, 2011). Pourtant, il
                    est évident que des études supplémentaires doivent être menées pour évaluer
                    l’efficacité des groupes de soutien aux étudiants avec un TSA au niveau
                    postsecondaire.
            

            
                Dans cette perspective, au regard des études supérieures, Smith (2007) met en
                    relief le succès relatif que l’Université Baylor au Texas a obtenu avec un
                    groupe de soutien pour les étudiants atteints d’un TSA inscrits dans ses
                    programmes. En effet, parmi les étudiants, ceux qui s’étaient associés au groupe
                    de soutien ont fait preuve par la suite d’aptitudes sociales et d’estime de soi
                    accrues ainsi que d’une meilleure image corporelle.
            

            
                En général, comme c’est d’ailleurs le cas un peu partout, les services offerts
                    dépendent malheureusement des ressources financières, matérielles et humaines,
                    souvent insuffisantes. Smith (2007) donne l’exemple de l’Office of Access and
                    Learning Accommodation (OALA), où, pour une population de 700 étudiants
                    handicapés, l’établissement ne dispose que de trois personnes qui, bien entendu,
                    ne peuvent répondre aux demandes particulières. De plus, outre
                    le service direct à l’étudiant, l’établissement doit aussi mobiliser des
                    ressources de formation du personnel en vue de répondre aux besoins des
                    étudiants présentant un TSA.
            

            
                Au Québec, aucune étude scientifique n’a été réalisée spécifiquement sur les
                    bénéfices associés aux services offerts au postsecondaire pour l’étudiant avec
                    un TSA. En 2006, Fichten et al. ont examiné des cas d’étudiants ayant des
                    difficultés particulières et qui fréquentaient le milieu collégial sans isoler
                    les étudiants présentant un trouble du spectre de l’autisme. Ces auteures
                    arrivent à la conclusion que la majorité des participants, avec ou sans défi
                    particulier, rencontrent des éléments facilitateurs et des obstacles similaires.
                    Toutefois, les diplômés ayant des limitations qui n’avaient pas reçu de services
                    spécialisés ont obtenu des scores significativement moins élevés, à l’échelle
                    globale ainsi qu’aux éléments liés à l’environnement du cégep, que les diplômés
                    sans défi particulier et que les diplômés bénéficiant de services spécialisés.
                    Les « bons » enseignants, les tuteurs, les centres d’apprentissage (aide pour
                    l’étude, l’écriture, la prise d’examens et le tutorat) et la disponibilité des
                    ordinateurs sur le campus et à l’extérieur étaient considérés comme des éléments
                    facilitateurs importants par les étudiants et les trois groupes de diplômés. Les
                    amis, la flexibilité des horaires de cours, une bonne situation financière, une
                    grande motivation, des habiletés pour les études et la facilité et l’attrait des
                    cours et des programmes sont aussi considérés comme des facilitateurs. À
                    l’inverse, des enseignants non informés sur les besoins particuliers de ces
                    étudiants, des cours et des horaires difficiles, l’obligation d’avoir un emploi,
                    des problèmes de transport, une mauvaise situation financière, un manque d’accès
                    aux ordinateurs du cégep, une trop grande charge de cours, le manque d’habiletés
                    pour les études, la difficulté et le manque d’intérêt pour les programmes, une
                    faible motivation et le manque de temps étaient généralement perçus comme des
                    obstacles.
            

            
                Cette même étude souligne également que les données sur la disponibilité et sur
                    l’accessibilité des ordinateurs au cégep et hors campus correspondent aux
                    résultats d’autres études appuyant l’idée que les médiums informatiques
                    facilitent grandement les études des étudiants ayant des troubles
                    d’apprentissage ou handicaps. D’ailleurs, Fichten et al. (2006) indiquent
                    que, malgré l’utilisation importante du cyberapprentissage dans l’éducation
                    postsecondaire au Canada, peu d’informations sont disponibles sur les besoins et
                    les préoccupations des étudiants qui éprouvent des difficultés relatives à ce
                    mode d’acquisition des connaissances. Il est clair que davantage d’études sont
                    nécessaires.
            

            
                Fichten et al. (2006) font aussi valoir que, même si le
                    niveau de motivation personnelle est un facilitateur important pour la plupart
                    des étudiants, il l’est particulièrement pour ceux qui ont des troubles
                    d’apprentissage. Cette conclusion appuie d’autres recherches qui ont démontré
                    que, pour les étudiants ayant des troubles d’apprentissage, la motivation
                    personnelle, après la famille et les amis, est identifiée comme étant l’un des
                    éléments essentiels de la réussite.
            

            
                Les données de la recherche de Fichten et al. (2006) suggèrent qu’il
                    peut être important pour les étudiants ayant des défis particuliers de
                    s’inscrire aux services spécialisés. Ainsi, les diplômés ayant des limitations
                    ou handicaps inscrits aux services spécialisés croient que certains aspects de
                    l’environnement du cégep, par exemple la disponibilité des ordinateurs et du
                    matériel de cours, a facilité leur tâche. Ils obtiennent des scores plus élevés
                    pour l’index de difficulté global (IDF) que ceux non inscrits à ces
                    services.
            

            
                L’index de difficulté global est un questionnaire divisé en trois parties : la
                    situation personnelle, l’environnement du cégep ainsi que le soutien et les
                    services de la communauté et du gouvernement. Ce questionnaire évalue
                    l’influence des éléments tels que la disponibilité des services, l’emploi,
                    l’impact de leur handicap, la santé, les amis, le niveau de motivation et le
                    niveau de difficulté du cours sur leur réussite éducative. En fait, les diplômés
                    ayant des difficultés qui n’étaient pas inscrits au service d’aide avaient les
                    scores les plus bas, en particulier pour les éléments liés à l’environnement du
                    cégep. Les scores de l’index de difficulté global (IDF) pour les diplômés ayant
                    des limitations et qui étaient inscrits étaient similaires aux scores des
                    diplômés sans limitation particulière.
            

            
                En concordance avec d’autres études, Fichten et al. (2006) mentionnent
                    que les individus ayant des défis particuliers et qui étaient inscrits aux
                    services spécialisés de leur cégep disent que les adaptations comptent parmi les
                    plus importants facilitateurs, avec la sensibilisation et la diffusion de
                    l’information au corps enseignant sur leurs difficultés. Ces étudiants
                    perçoivent comme utiles certaines adaptations : avoir un preneur de notes ou un
                    interprète en classe, disposer de plus de temps pour les examens et travaux,
                    bénéficier d’installations accessibles ainsi que de la souplesse des politiques
                    ministérielles qui permettent aux étudiants ayant des difficultés de réduire
                    leur charge de cours tout en étant considérés comme des « étudiants à temps
                    plein » selon le régime d’études collégiales.
            

            
                Bonnelli (2010) et Alcom-Mackay (2011) ont également souligné l’importance,
                    pour les étudiants qui ont des troubles d’apprentissage, de disposer de temps
                    supplémentaire pour faire les travaux, car cela améliore grandement leurs
                    résultats scolaires. Cet effet a été démontré dans le cas de
                    tâches liées à la compréhension de textes ou à des problèmes d’algèbre : les
                    étudiants ayant des troubles d’apprentissage qui avaient initialement obtenu des
                    résultats plus faibles que leurs pairs dans des délais de réalisation ordinaires
                    ont, avec du temps supplémentaire, amélioré leurs résultats. Toutefois, quand
                    tous les étudiants bénéficiaient d’une période prolongée, les résultats étaient
                    semblables pour les deux groupes, avec ou sans difficultés.
            

            
                Alcom-Mackay (2011) souligne qu’ailleurs au Canada il arrive souvent que des
                    étudiants avec le trouble du spectre de l’autisme suivent un nombre de cours
                    réduit comme formule adaptative. Son analyse des services a cependant permis de
                    constater des lacunes dans les services offerts à l’enseignement postsecondaire
                    qui pourraient poser problème. Elle souligne deux aspects des services aux
                    étudiants TSA qui devraient être obligatoirement remaniés : la formation des
                    membres du personnel sur le trouble du spectre de l’autisme et la mise en place
                    d’un espace « sécurisant » conçu à l’intention de ces étudiants.
            

            
                LES ACCOMMODEMENTS
            

            
                Lors d’une recherche réalisée au cégep du Vieux Montréal, Guimond et Forget
                    (2010) indiquent que, selon leurs caractéristiques, les étudiants ayant un
                    trouble du spectre de l’autisme peuvent avoir besoin de certains accommodements,
                    tout comme les autres étudiants ayant des difficultés particulières. Bonelli
                    (2011) note que, depuis quelques années, il y a une augmentation des étudiants
                    ayant un TSA qui ont recours aux accommodements utilisés par d’autres étudiants
                    en situation de handicap. Ces accommodements visent à favoriser leur réussite
                    scolaire et leur intégration. Par exemple, ils peuvent s’installer à des places
                    données en classe, recevoir les services d’une personne qui prend leurs notes de
                    cours, faire les examens dans un endroit calme et avoir du temps supplémentaire
                    pour les terminer (Savard, 2008). Ils ont parfois besoin de services
                    additionnels plus particuliers, par exemple obtenir des permissions spéciales
                    concernant les travaux de groupe et les présentations orales. Cependant, il est
                    clair que tous ces ajustements entraînent des contraintes. De leur côté, Guimond
                    et Forget (2010) soulignent que la reconnaissance de la clientèle ayant un
                    trouble du spectre de l’autisme dans les établissements d’enseignement
                    postsecondaire est très récente. En conséquence, on peut se demander si ces
                    milieux sont bien outillés pour accueillir les étudiants présentant un
                    TSA.
            

            
                Dans leur étude, Guimond et Forget (2010) indiquent que les
                    besoins de formation des enseignants ne sont pas liés à leur niveau de
                    connaissances sur les étudiants ayant un TSA, mais plutôt avec le niveau de
                    répercussion des difficultés de ces étudiants en classe. Ainsi, plus les
                    enseignants jugent qu’une problématique aura des répercussions en classe, comme
                    les troubles d’apprentissage, plus ils veulent obtenir de la formation sur
                    celle-ci.
            

            
                LA RÉUSSITE SCOLAIRE DE L’ÉTUDIANT AVEC UN TSA AU POSTSECONDAIRE
            

            
                L’intensité des symptômes autistiques et un quotient intellectuel (QI) faible
                    ont un effet négatif sur les apprentissages à long terme. Selon plusieurs
                    auteurs cités par Eaves et Ho (2008), le développement précoce du langage et le
                    degré d’autonomie sont vus comme d’importants prédicteurs de la réussite
                    scolaire. Levy et Perry (2011) situent entre 50 et 60 % le nombre de personnes
                    autistes sans qualification formelle scolaire ou professionnelle.
            

            
                Il existe cependant quelques limites à considérer dans les écrits. Certaines
                    études, qui ont examiné les résultats des personnes présentant un TSA sur une
                    longue période, ne tiennent pas compte des services actuels mis à leur
                    disposition et utilisés par les cohortes les plus récentes. En outre, la
                    majorité de ces études ont porté sur les autistes de haut niveau et sur les
                    étudiants présentant un syndrome d’Asperger. Or, ces derniers ont généralement
                    un bon niveau de langage expressif, une sévérité moindre des symptômes de
                    l’autisme et un bon fonctionnement cognitif. De plus, Levy et Perry (2011)
                    soulignent que le système le plus souvent utilisé pour classer les résultats est
                    celui de Lockyer et Rutter (1970) qui a été conçu pour évaluer le haut niveau de
                    fonctionnement chez les individus autistes. Ce système, largement insensible aux
                    résultats chez les individus avec un autisme sévère, rangerait ces personnes
                    dans la catégorie des individus plus atteints. Très peu de recherches, en effet,
                    ont examiné la variabilité des résultats auprès des adultes présentant un
                    trouble du spectre de l’autisme sévère, la majorité des études ayant plutôt
                    examiné les résultats cognitifs ou la psychopathologie liée aux troubles de
                    l’apprentissage.
            

            
                Pour Smith (2007), la communication entre les différents intervenants et les
                    enseignants ainsi que l’information donnée aux enseignants sur les
                    particularités du trouble du spectre de l’autisme sont également importantes
                    pour la réussite des étudiants. Il va de soi que l’information donnée à
                    l’ensemble du personnel appelé à travailler avec l’étudiant ayant un TSA
                    facilite la réussite de celui-ci. Les enseignants sont les intervenants de première ligne ; en conséquence, leur implication est
                    primordiale. Il est donc important de ne pas hésiter à solliciter leurs
                    commentaires afin d’obtenir le plus d’information possible sur la démarche
                    d’apprentissage de l’étudiant ayant un TSA et de recueillir leurs suggestions
                    sur la façon dont l’étudiant pourrait agir pour mieux réussir. C’est pourquoi
                    Smith considère la consultation des professeurs comme étant d’une grande
                    importance ; loin d’être du temps perdu, elle sert les étudiants, car elle
                    permet d’apporter des aménagements en vue de leur réussite.
            

            
                LA TRANSITION DU MILIEU SCOLAIRE À L’EMPLOI DES ADULTES AVEC UN TSA
            

            
                Une seule étude, celle de Carter, Austin et Trainor (2011) concernant les
                    travaux de recherche sur des jeunes avec un handicap sévère, montre que
                    l’expérience de travail rémunéré pendant les études secondaires peut préparer le
                    terrain pour un emploi après l’école secondaire. Il est reconnu depuis longtemps
                    que le travail, dans des conditions précises comme un nombre d’heures
                    travaillées approprié et un type de travail adéquat, peut fournir un contexte
                    naturel d’apprentissage et de renforcement (Carter et al., 2011).
            

            
                La transition vers l’âge adulte est un processus complexe que façonnent
                    plusieurs facteurs. Pour Carter et al. (2011), il est probable que des
                    variables telles que la qualité des services pour adultes, les conditions
                    économiques et la qualité des programmes à l’école secondaire puissent
                    influencer la carrière des jeunes ayant un handicap grave. Leur recherche met en
                    lumière l’influence des facteurs que sont les capacités de la personne, la
                    famille et l’école sur l’emploi des jeunes.
            

            
                LES PROGRAMMES FAVORISANT L’ACCESSIBILITÉ À L’EMPLOI DES ADULTES AVEC UN
                    TSA
            

            
                D’un point de vue théorique, la ségrégation et l’intégration sont deux
                    catégories de modèles d’emploi mises en place afin de répondre aux demandes et
                    aux besoins du milieu concernant les emplois offerts aux personnes avec un TSA
                    (Sénéchal, Fontaine, Larivée et Legault, 2011). La première catégorie, la
                    ségrégation, recoupe trois types d’emplois : l’atelier protégé, le centre de
                    jour et le centre de formation professionnelle. L’atelier protégé permet aux
                    personnes présentant un TSA d’effectuer différentes tâches manuelles comme de
                    l’emballage, du triage et de l’assemblage (Sénéchal et
                        al., 2011). Le centre de jour est un autre milieu de travail non
                    compétitif qui permet à ses usagers de développer différentes habiletés de
                    travail, d’exercer leur autonomie et de participer à des activités de loisirs
                    (Wehman, 1988). Quant au centre de formation professionnelle, il fait davantage
                    référence à une préparation de l’individu à l’emploi. Les usagers de ce type de
                    ressources apprennent un métier qui leur permettra de s’intégrer au marché du
                    travail. Ils sont accompagnés dans leurs apprentissages par un éducateur et par
                    une équipe de professionnels du milieu (Berkell et Brown, 1989 ; Wehman,
                    1988).
            

            
                La seconde catégorie de modèles d’emploi touche l’intégration. Le soutien à
                    l’emploi et le groupe de travail en font partie. Le premier fait référence au
                    soutien fourni par un éducateur qui accompagne la personne présentant un TSA. Il
                    lui enseigne des techniques structurées, des tâches en lien avec le travail et
                    les habiletés sociales nécessaires. Lorsque cet accompagnement n’est plus utile,
                    l’éducateur peut relayer la supervision à des employés du milieu de travail pour
                    pouvoir graduellement quitter les lieux tout en gardant contact avec l’employeur
                    afin d’effectuer un suivi (Berkell et Brown, 1989). Ce type de soutien à
                    l’emploi privilégie généralement le travail dans des bureaux, des librairies,
                    des entrepôts, des marchés d’alimentation. Le groupe de travail est un autre
                    type de soutien à l’emploi qui fait plutôt référence à la supervision par un
                    éducateur de trois à dix personnes avec un TSA dans un milieu de travail non
                    spécialisé, avec d’autres employés sans limitations. Dans ce type d’emploi, les
                    personnes avec un TSA reçoivent le même salaire que les employés typiques et ils
                    bénéficient des mêmes avantages sociaux. Le travail qui leur est offert se situe
                    généralement dans la sphère de l’aménagement paysager, de l’entretien ménager,
                    du travail de bureau, des tâches reliées aux centres d’alimentation ou des
                    commerces au détail (Sénéchal et al., 2011).
            

            
                UN BILAN DE LA SITUATION ACTUELLE DE L’EMPLOI DES ADULTES AVEC UN TSA
            

            
                Au Québec, peu d’études portent sur les conditions d’emploi des adultes ayant
                    un TSA (Bélanger, 2011). L’étude exploratoire de Sénéchal, Fontaine, Larivée et
                    Legault (2011) avait pour objectif de faire une première évaluation des
                    répercussions du programme du gouvernement du Québec lancé en 2008, Le pacte
                        pour l’emploi : le Québec de toutes ses forces. Ce programme a été mis
                    sur pied pour favoriser l’insertion au marché du travail des personnes avec un
                    handicap. Pour ce faire, les chercheurs ont effectué un entretien semi-dirigé
                    avec dix agents de centres d’emploi de six régions du Québec.
                    Des dix agents, chacun s’occupant d’un à dix usagers adultes présentant un TSA
                    (en moyenne 3 ou 4), sept affirment ne pas encore avoir perçu de changement
                    depuis la mise en place de ce programme. Autant d’agents mentionnent aussi que
                    leur travail pourrait être facilité par l’ajout de ressources financières. Ils
                    expriment cependant des doutes sur l’utilisation adéquate de ces ressources,
                    puisque selon eux le manque d’ouverture des employeurs n’en serait pas modifié
                    (Sénéchal et al., 2011). Les agents s’interrogent donc sur la manière la
                    plus judicieuse d’utiliser les fonds qui seraient éventuellement octroyés.
            

            
                Pour ce qui est du type d’emploi qu’occupent les adultes ayant un TSA, les
                    résultats de deux recherches, une en Europe et l’autre aux États-Unis, vont dans
                    le même sens que ceux obtenus par Sénéchal et al. (2011). En effet, comme
                    le font ressortir Taylor et Seltzer (2011) ainsi que Eaves et Ho (2008), les
                    adultes ayant un TSA n’ont pas toujours accès à un emploi et, lorsqu’ils sont
                    embauchés, ils effectuent généralement des travaux manuels, simples et
                    répétitifs. De plus, ceux-ci sont généralement liés aux secteurs de l’entretien
                    ménager, de la production, aux emplois de commis de magasin, de bureau ou
                    associés à des entreprises adaptées.
            

            
                LES FACTEURS POUVANT NUIRE À L’EMPLOI DES ADULTES AVEC UN TSA
            

            
                L’étude menée par Hurlbutt et Chalmers (2004) a permis de dégager trois
                    facteurs importants pouvant affecter l’emploi d’adultes présentant un trouble du
                    spectre de l’autisme et, par conséquent, d’être une source majeure de
                    frustration chez ces individus. À cette fin, six adultes ayant reçu un
                    diagnostic d’autisme de haut niveau ou de syndrome d’Asperger on été reçus en
                    entrevue.
            

            
                Le premier élément que les chercheurs ont fait ressortir des discussions
                    concerne l’aspect social de l’emploi, car les adultes présentant un TSA peuvent
                    avoir des difficultés à s’entendre avec d’autres personnes, qu’il s’agisse de
                    leurs collègues ou de leurs supérieurs. Par exemple, une des personnes ayant un
                    TSA, malgré ses efforts pour agir comme ses collègues, n’arrivait pas à
                    ressentir et à évoquer les mêmes émotions qu’eux, ce qui la laissait avec un
                    sentiment d’échec face aux relations interpersonnelles.
            

            
                Le second élément fait référence aux difficultés de communication de ces
                    adultes, qui peuvent entraîner une grande frustration. En effet, comprendre les
                    autres et se faire comprendre d’eux est fondamental dans tout type de relation.
                    Relativement aux exigences d’un employeur, il peut être difficile de s’améliorer lorsqu’on ne comprend pas les demandes et les
                    consignes d’un supérieur, qu’on ne comprend pas ce qu’il a réellement voulu dire
                    et comment il veut que les tâches soient faites de façon concrète.
            

            
                Le troisième facteur pouvant affecter l’emploi des adultes ayant un TSA est
                    l’augmentation du stress et de l’anxiété vécue dans le milieu de travail.
                    Souvent, ces personnes fournissent un effort pour réussir à travailler avec des
                    collègues. Avoir le sentiment constant de ne pas comprendre les normes et les
                    règles sociales du groupe entraîne du stress, tout comme le fait de ne pas
                    savoir de quel sujet il serait approprié de parler, d’avoir de la difficulté à
                    demander de l’aide. La personne peut aussi être épuisée par autant d’énergie
                    employée à se concentrer afin de comprendre le monde qui l’entoure. Tous ces
                    processus qui se font généralement de façon automatique chez leurs collègues ont
                    été rapportés comme requérant une énergie considérable pour les personnes
                    présentant un TSA (Hurlbutt et Chalmers, 2004).
            

            
                COMMENT FAVORISER L’INSERTION À L’EMPLOI DES ADULTES AVEC UN TSA
            

            
                Les services de soutien à l’emploi et au maintien de l’emploi au Québec ne
                    semblent pas convenir pour les adultes avec un TSA, si bien que, selon Sénéchal
                        et al. (2011), beaucoup reste à faire. Leur étude permet toutefois de
                    dresser une liste de services qui seraient d’une grande importance pour
                    repousser les limites actuelles de l’insertion professionnelle d’adultes avec un
                    TSA. Les chercheurs montrent qu’il est nécessaire de développer et de financer
                    des services de transition école/emploi et d’accompagnateurs dans le milieu du
                    travail ; il faut également augmenter le nombre d’agents d’insertion
                    professionnelle dans les centres d’emploi, dispenser des formations
                    semi-spécialisées, sensibiliser les employeurs et les collègues de travail à la
                    réalité de la personne ayant un TSA, améliorer la formation psychosociale des
                    agents des centres d’emploi et favoriser la mise en place de contrats donnés en
                    sous-traitance pour ce type d’employés. Du point de vue des usagers, dans le cas
                    des adultes ayant un TSA, tous les participants à l’étude de Hurlbutt et
                    Chalmers (2004) sont d’accord sur le fait qu’un des facteurs importants de la
                    réussite au travail concerne la nécessité de définir explicitement et à l’avance
                    les tâches, les responsabilités, les attentes et les règlements liés à l’emploi.
                    Cela permettrait de diminuer les erreurs de communication et aurait comme
                    avantage, pour ces adultes, de diminuer leur niveau d’anxiété.
            

            
                En ce qui concerne les adultes occupant un emploi avec soutien,
                    mais qui présentent malgré cela de sévères difficultés d’intégration, les
                    travaux de Perry Lattimore, Parsons et Reid (2006) montrent que la formation en
                    milieu de travail est plus efficace et bénéfique lorsque les individus font
                    aussi de la formation par simulation. Cela leur permet d’acquérir un niveau
                    d’habileté élevé plus rapidement qu’avec une formation effectuée uniquement dans
                    le cadre et sur les lieux mêmes de l’emploi. Lorsqu’un groupe de personnes
                    présentant un TSA et une déficience intellectuelle sévère, travaillant en
                    moyenne 1,5 heure par jour, s’exerçaient d’avance aux tâches requises par leur
                    emploi, elles se montraient plus rapidement aptes à remplir les fonctions qui
                    leur étaient attribuées. Cette approche est intéressante pour les employeurs,
                    parce que la formation sur le milieu de travail n’a pas nécessairement à être
                    allongée : une partie du travail de formation peut se faire à l’extérieur du
                    milieu de travail lorsque les conditions sont adéquates. La performance de
                    l’employé peut ainsi être améliorée dans des délais plus courts (Perry Lattimore
                        et al., 2006). Cette étude offre de nouvelles pistes de recherche en
                    ce qui a trait à l’aide qu’il est possible de donner à la fois aux adultes ayant
                    un TSA et aux employeurs concernant les interventions propices à l’insertion sur
                    le marché du travail de ce type d’employés.
            

            
                LES INTERVENTIONS ET LES SERVICES POUR FAVORISER L’INSERTION À L’EMPLOI
            

            
                Aux États-Unis, Hillier, Fish, Cloppert et Beversdorf (2007) soulignent le peu
                    d’interventions qui existe pour les adultes ayant un trouble du spectre de
                    l’autisme. Ils notent de sérieuses lacunes en ce qui a trait à l’évaluation de
                    l’efficacité de ces interventions. Ces auteurs ont évalué le programme
                    Aspirations, un groupe d’appui aux habiletés sociales et professionnelles pour
                    les adolescents et les jeunes adultes qui ont un niveau élevé de fonctionnement
                    dans le continuum du trouble du spectre de l’autisme. À raison d’une heure par
                    semaine, pendant huit semaines consécutives, des groupes de six ou sept
                    personnes présentant un trouble du spectre de l’autisme se rencontrent et
                    échangent sur différents sujets comme l’emploi, la résolution de problèmes
                    interpersonnels, les relations d’amitié et la communication. Il en ressort que
                    le fait de partager des expériences personnelles, d’écouter celles des autres,
                    d’échanger des conseils et de trouver des stratégies de résolution de problème
                    en groupe est bénéfique pour les participants, car cela permet une meilleure
                    compréhension de ces situations. À l’issue du programme, les données des
                    participants montrent que leur capacité d’empathie s’est
                    significativement améliorée. Pour ce qui est de leurs attitudes et de leurs
                    sentiments à l’égard de leurs pairs, une amélioration des résultats est
                    observée, mais elle n’est pas statistiquement significative (Hillier et
                        al., 2007).
            

            
                Le Département américain de l’éducation propose aussi un système de
                    réadaptation professionnelle (VR) qui offre du soutien aux adultes présentant un
                    TSA (Lawer, Brusilovsky, Salzer et Mandell, 2009). Plusieurs services sont mis
                    en place : de l’évaluation diagnostique, des consultations, de l’assistance à la
                    recherche d’un emploi, de la technologie d’assistance et de l’entraînement à
                    l’emploi (Lawer et al., 2009). L’objectif de ces services est d’amener
                    les adultes avec TSA à acquérir et à développer des habiletés et des outils
                    nécessaires à l’embauche et à la persistance en emploi. Lawer, Brusilovsky,
                    Salzer et Mandell (2009) ont comparé les résultats de quatre groupes de
                    personnes de 18 à 65 ans faisant partie du programme et dont le dossier a été
                    fermé en 2005. Les quatre groupes étaient composés ainsi : 1 707 individus ayant
                    un trouble du spectre de l’autisme, 30 728 personnes présentant un retard
                    intellectuel, 33 155 individus ayant un trouble spécifique du langage
                    et 316 471 personnes dont la cause de la participation au programme était autre
                    que celles déjà présentées. Les résultats montrent que, par rapport aux trois
                    autres groupes, les participants ayant un TSA sont ceux à qui les services
                    étaient les plus susceptibles d’être refusés parce que l’on croyait leur
                    handicap trop sévère pour qu’ils puissent tirer bénéfice de ceux-ci (Lawer et
                        al., 2009). Toutefois, le taux de participation à un emploi
                    concurrentiel n’était pas plus faible pour ce groupe. Ainsi, il semblerait que
                    le succès associé à l’emploi concurrentiel pour les adultes ayant un TSA dépende
                    de la présence de soutien dans le milieu de travail. Ce soutien pourrait par
                    exemple prendre la forme d’un encadrement ou d’une aide au maintien de
                    l’emploi.
            

            
                En effet, les adultes présentant un TSA qui reçoivent finalement du soutien
                    réussissent aussi bien et parfois mieux que les autres groupes quant à
                    l’acquisition d’un emploi concurrentiel (Lawer et al., 2009). Les
                    résultats de cette étude sont, tout compte fait, encourageants. Ceux obtenus par
                    Garcia-Villamisar et Hugues (2007) abondent en ce sens. La présence de soutien
                    liée à la participation à un programme de réadaptation vocationnelle pourrait
                    augmenter la performance cognitive et l’autonomie des adultes qui sont atteints
                    de TSA. Au Québec, l’organisme à but non lucratif Action main-d’œuvre offre des
                    services spécialisés et individualisés aux personnes ayant des limitations sur
                    le plan du développement intellectuel et à celles qui présentent un TSA sans
                    déficience intellectuelle afin qu’elles s’intègrent sur le marché du
                    travail.
            

            
                L’AUTONOMIE
            

            
                L’autonomie désigne souvent la capacité de se gérer soi-même, d’être
                    indépendant. Afin de vivre de façon totalement indépendante, plusieurs éléments
                    sont à considérer. Selon Barnard, Harvey, Potter et Prior (2001), la personne
                    doit être en mesure d’accomplir différentes tâches de base : planifier et
                    préparer ses repas, faire des travaux d’entretien dans le logement, payer les
                    factures à temps, gérer un budget, faire des achats, prendre son courrier, etc.
                    La situation actuelle nous démontre que les adultes avec un trouble du spectre
                    de l’autisme ne peuvent pas tous effectuer ces tâches seuls. Dans la plupart des
                    cas, du soutien est requis, et ce, à des degrés divers (Barnard et al.,
                    2001 ; Billstedt et al., 2011).
            

            
                LA SITUATION ACTUELLE
            

            
                Au Québec, les études répertoriées dans différentes bases de données n’ont pas
                    permis de trouver d’écrits scientifiques ayant abordé le sujet du portrait
                    actuel de la situation des adultes présentant un TSA quant à leur niveau
                    d’autonomie. Deux articles provenant respectivement de la Colombie-Britannique
                    et de l’Ontario peuvent cependant renseigner sur la situation actuelle des
                    adultes ayant un TSA et résidant dans une autre province du Canada.
            

            
                La première étude est celle de Eaves et Ho (2008). En examinant les conditions
                    des 48 adultes ayant un TSA et dont la moyenne d’âge était de 24 ans, ces
                    auteurs ont constaté que 56 % vivaient chez leurs parents, que 35 % vivaient en
                    groupe ou en famille d’accueil et que quatre participants vivaient de façon plus
                    ou moins indépendante (Eaves et Ho, 2008). La majorité des participants
                    recevaient une pension du gouvernement et bénéficiaient des services d’un
                    travailleur social. La revue de littérature effectuée par Levy et Perry (2011)
                    concernant les conditions des adolescents et des adultes ayant un trouble
                    autistique abonde dans le même sens. Il semble en effet que ces individus
                    demeurent assez dépendants de leur famille ou de leur service de soutien, et que
                    seulement une minorité d’entre eux atteignent un niveau de vie relativement
                    indépendant. Selon le rapport de la Société nationale de l’autisme, le niveau
                    d’autonomie des adultes présentant un TSA est limité, peu importe le degré de
                    sévérité du trouble. Les données de ce rapport font ressortir que 49 % (n
                    = 220) des adultes ayant un TSA vivaient à la maison avec leurs parents, alors
                    que 33 % (n = 148) vivaient en résidence. Des adultes vivant à la maison,
                    65 % (n = 143) ne recevaient aucun service ou soutien. Peu d’adultes avec
                    un TSA vivaient seuls ou avec un conjoint ou une conjointe.
            

            
                Dans l’étude de Billstedt et al. (2005) effectuée en
                    Suisse et traçant le portrait d’adultes ayant un trouble du spectre de l’autisme
                    avec un niveau de fonctionnement faible à moyen, seulement trois de leurs
                    participants vivaient de façon indépendante et un seul avait une relation à long
                    terme avec sa femme. Une majorité de participants (49 %) vivaient dans un foyer
                    de groupe communautaire et 38 % habitaient toujours chez leurs parents
                    (Billstedt et al., 2011).
            

            
                LES PERCEPTIONS ET LES ATTENTES
            

            
                Parmi les parents des adultes ayant un TSA, une proportion de 70 % estimaient
                    que leur enfant ne serait pas capable de vivre de façon indépendante et sans
                    soutien, peu importe à quel niveau de sévérité du spectre autistique il
                    appartenait (Barnard et al., 2001). Pour les adultes ayant un TSA à un
                    niveau de sévérité moins élevé, ce pourcentage ne diminuait qu’à 62 %. Lorsque
                    le niveau de sévérité est élevé, les adultes avec un TSA ont besoin de beaucoup
                    plus de soutien. Toutefois, la croyance populaire veut que les adultes se
                    situant dans la partie supérieure du continuum du spectre autistique soient
                    aptes à vivre de façon autonome. Ainsi, puisqu’ils démontrent un plus grand
                    registre d’habiletés, ils n’ont souvent pas accès à des services de soutien. Les
                    recherches de Taylor et Seltzer (2011) ont établi le même constat. Lorsque les
                    participants adultes avec un TSA ne présentaient pas de déficience
                    intellectuelle, qu’ils se situaient donc plus haut dans le continuum du spectre
                    autistique, ils avaient trois fois moins de chances d’avoir des activités de
                    jour, comme de faire partie d’un centre de jour ou d’une entreprise de travail
                    adapté. Dans le même sens, les résultats de Eaves et Ho (2008) soulignent que
                    les parents d’adultes avec un niveau de sévérité moins élevé du trouble du
                    spectre de l’autisme devaient prouver que leur enfant avait besoin de services.
                    Dans les travaux de Taylor et Seltzer (2011), un groupe d’adultes ayant un TSA
                    est apparu comme étant plus vulnérable, ayant accès à moins de services. En
                    effet, chez ceux qui ont un niveau de fonctionnement moyen, donc pas assez
                    sévère pour qu’ils aient accès à des services et à des activités de jour, mais
                    trop sévère pour qu’ils fonctionnent de manière autonome, aucun service ne
                    semble répondre à leurs besoins. Ils se retrouvent ainsi davantage sans emploi
                    et sans service d’activités de jour.
            

            
                CONCLUSION
            

            
                Au Québec, les études répertoriées dans différentes bases de données montrent
                    le peu de connaissances qu’on possède sur la capacité des adultes autistes à
                    développer de nouvelles compétences pour l’acquisition des rôles à l’âge adulte.
                    Malgré cette immaturité scientifique, on peut constater l’importance de
                    différencier le soutien à la personne présentant un TSA selon ses
                    caractéristiques. À la lumière de certaines recherches, on a montré différents
                    défis qui attendent ces adultes éprouvant des difficultés à apprendre et à
                    développer leur autonomie. Plus particulièrement, la recherche de Sénéchal et
                        al. (2011) montre que la préparation de la personne avec un TSA à
                    intégrer le monde du travail débute bien avant la fin de la scolarité. Les
                    écrits consultés nous ont permis d’amorcer un portrait plus précis des forces et
                    des déficits de ces jeunes adultes qui antérieurement pouvaient avoir eu des
                    interventions. À la suite de cette recension, une question ressurgit : Au début
                    de l’âge adulte, les jeunes présentant un TSA sont-ils outillés pour jouer le
                    rôle de citoyens à part entière ?
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                LES PERSONNES QUI PRÉSENTENT UN TROUBLE DU spectre de l’autisme (TSA) évoluent
                    à l’intérieur d’un système fondé sur des droits, des lois, des politiques
                    gouvernementales et des orientations ministérielles. En fait, ce sont les
                    fondements juridiques découlant des principes internationaux, appliqués en droit
                    interne dans les chartes, qui déterminent les services et les mesures de soutien
                    mis en place à leur intention. Cette réalité a une influence tant sur l’individu
                    présentant un TSA que sur sa famille, ses proches et ses différents milieux de
                    vie. C’est notamment l’évolution des droits et des encadrements politiques et
                    juridiques qui a permis aux personnes ayant un TSA de faire valoir leurs droits
                    afin d’obtenir des services qui répondent à leurs besoins, et ce, en vertu de la
                    non-discrimination et du droit à l’égalité. Cette reconnaissance des droits des
                    personnes handicapées et plus particulièrement des personnes présentant un TSA
                    n’aurait pu se faire sans une prise de conscience de la discrimination dont ces
                    personnes ont été victimes dans le passé. Cependant, ces droits
                    ne sont pas à ce jour totalement garantis et beaucoup reste à faire. En effet,
                    la reconnaissance et l’application des droits sont en constante mouvance dans le
                    temps, suivant l’évolution sociétale et se doivent d’être explorés et mis en
                    relation afin de comprendre où nous en sommes aujourd’hui pour ce qui est de
                    l’état des connaissances et des différentes pratiques entourant les personnes
                    qui ont un TSA.
            

            
                LA RECONNAISSANCE DES DROITS
            

            
                Les chartes des droits et libertés de la personne
            

            
                L’évolution des représentations sociales du handicap témoigne de l’exclusion et
                    des préjugés qui furent véhiculés dans nos sociétés au fil des siècles et dont
                    ont été victimes les personnes ayant un handicap. En raison du contexte
                    politique et social qui prévaut au début du vingtième siècle, un éveil aux
                    principes des droits humains et une volonté internationale de les défendre
                    deviennent une nécessité. Cette reconnaissance a pris un essor considérable
                    en 1948, lors de l’adoption de la Déclaration universelle des droits de l’homme
                    et de la création subséquente des différentes chartes des droits et libertés de
                    la personne. L’importance des droits humains a ainsi été reconnue par la
                    communauté internationale. Dès lors, de vastes mouvements sociaux se sont mis en
                    branle pour permettre aux personnes handicapées d’accéder à de meilleures
                    conditions de vie en faisant reconnaître pleinement leurs droits. Dans cet ordre
                    d’idées, la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes
                    handicapées (2006), ratifiée par le Canada en 2010, démontre la détermination à
                    promouvoir et à protéger les droits des personnes handicapées et à faire en
                    sorte qu’elles puissent pleinement s’intégrer à la société.
            

            
                Les chartes québécoise et canadienne (LRQ, chapitre C-12, 2011) et canadienne
                    (R.U., chapitre 11, 1982) furent créées afin de protéger les droits des citoyens
                    contre les actions, les politiques et les lois des gouvernements fédéraux et
                    provinciaux et ainsi d’unifier la population autour d’un ensemble de valeurs
                    incarnant ces droits. Ces chartes visent aussi à protéger toutes les personnes
                    de la discrimination et de l’exploitation et les lois et règlements doivent se
                    conformer aux principes qu’elles contiennent. La Charte québécoise a une portée
                    plus large et s’applique également aux organismes privés et aux individus.
                    Notamment, les deux chartes stipulent que l’égalité est primordiale. Dans cette
                    optique, toute forme de discrimination, quelle qu’elle soit, est
                    fondamentalement interdite. C’est-à-dire que toute personne a droit à la
                    reconnaissance et à l’exercice, en pleine égalité, de ses droits
                    sans distinction, exclusion ou préférence fondée sur le handicap ou
                    l’utilisation d’un moyen pour pallier ce handicap. Dans le cas contraire, il y a
                    motif de discrimination.
            

            
                La notion de handicap
            

            
                L’Organisation mondiale de la santé conçoit le handicap comme le fait, pour une
                    personne, de se trouver de façon durable limitée dans ses activités, mais
                    également restreinte quant à sa participation à la vie sociale. Selon la
                    classification internationale des maladies (CIM-10, 1992), les troubles du
                    spectre de l’autisme font partie de la catégorie des troubles mentaux, troubles
                    du comportement et troubles émotionnels qui apparaissent habituellement durant
                    l’enfance et l’adolescence. La définition privilégiée par l’Organisation
                    mondiale de la santé se rapproche de celle qui se trouve dans la Loi assurant
                    l’exercice des droits des personnes handicapées en vue de leur intégration
                    scolaire, professionnelle et sociale et qui est appliquée par l’Office des
                    personnes handicapées du Québec. Cependant, la définition qui relève de la
                    Charte québécoise est plus large et inclut les incapacités épisodiques. La
                    classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé
                    (CIF, 2001) inclut elle aussi les personnes ayant un TSA dans son cadre
                    conceptuel entourant le handicap. Cette classification promeut des applications
                    spécifiques pour les diagnostics cliniques, l’évaluation en réadaptation et la
                    planification des politiques pour les personnes handicapées. La CIF décrit les
                    fonctions organiques et les structures anatomiques, les activités et la
                    participation ainsi que les facteurs environnementaux dans le but de favoriser
                    une meilleure compréhension de chacun des troubles, permettant par le fait même
                    d’adapter les mesures de soutien qui seront mises en place. Elle présente un
                    cadre conceptuel pour la prévention, la promotion de la santé et l’amélioration
                    de la participation sociale en éliminant ou en atténuant les obstacles sociaux
                    et en encourageant la mise en place de soutien et de facilitateurs. Elle est
                    également utile pour l’étude des systèmes de santé, tant pour l’évaluation que
                    pour l’élaboration de politiques. De fait, il est donc clairement établi au plan
                    international que les personnes ayant un TSA bénéficient des mesures applicables
                    à la notion du handicap.
            

            
                Les principes de normalisation, de participation et d’inclusion sociale
            

            
                Notamment, les principes liés au concept de normalisation et de valorisation
                    des rôles sociaux appuient la pratique entourant l’intégration des personnes qui
                    présentent un handicap. Ce concept préconise l’accès à des modes et à des
                    conditions de vie quotidienne qui sont aussi près que possible des normes et des modes de vie de la société (Nirje, 1969 et 1994).
                    Ce sont les principes de normalisation, de valorisation des rôles sociaux
                    (Wolfensberger, 1970, 1972 et 1983 ; Nirje, 1969), ainsi que la reconnaissance
                    de l’égalité des droits et libertés de tout être humain (Charte des droits et
                    libertés de la personne, LRQ, chapitre C-12, 2011), qui ont servi de base au
                    principe de l’intégration dans la communauté pour tous les individus, et ce,
                    sans discrimination. En ce sens, la participation et l’inclusion sociales
                    doivent assurer aux personnes handicapées et à leurs proches une qualité de vie
                    ou un bien-être comparable à celui des personnes sans incapacité. Cela requiert
                    que l’ensemble de la société y collabore activement. Or, l’approche inclusive
                    préconise d’agir contre les préjugés et la discrimination par l’application de
                    lois, de politiques et de programmes. Ces derniers doivent favoriser le recours
                    aux services pour les personnes handicapées en aménageant des environnements
                    accessibles et en éliminant les obstacles. Ces courants se sont imposés dans les
                    deux dernières décennies et leur importance a été reconnue dans la Convention
                    relative aux droits des personnes handicapées (2006). Ils constituent les
                    fondements de l’organisation des services.
            

            
                L’obligation d’accommodement
            

            
                L’obligation d’accommodement apparaît comme la principale conséquence du droit
                    à l’égalité. Elle provient d’un concept global d’égalité qui s’applique à tous
                    les motifs de discrimination en lien avec le handicap et qui sont assujettis à
                    la législation sur les droits de la personne et aux dispositions en matière de
                    droits à l’égalité de la Charte canadienne des droits et libertés. En d’autres
                    termes, bien que n’étant pas explicitement prévue dans les chartes, l’obligation
                    d’accommodement en découle immanquablement et fut donc ainsi développée par les
                    tribunaux et la jurisprudence, basée sur l’interdiction de discriminer en
                    fonction d’un motif énoncé dans la charte, tel le handicap (Laflamme, 2002 ;
                    Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse, 2012).
                    L’obligation d’accommodement est au cœur des politiques et des règles qui
                    régissent les pratiques de l’ensemble des institutions et des réseaux lorsque
                    vient le temps d’envisager les services à offrir aux personnes handicapées. Les
                    mesures d’accommodement sont donc une conséquence naturelle du droit à
                    l’égalité, applicable pour éviter une situation de discrimination. Puisque les
                    personnes ayant un TSA bénéficient des mêmes droits et libertés que toutes les
                    autres personnes qui composent la société, des mesures de soutien doivent être
                    adaptées à leur réalité, et ce, en fonction des différentes étapes de leur vie.
                    Par exemple, l’accès des personnes ayant un TSA aux services de garde éducatifs,
                    aux écoles de quartier et à l’emploi devrait se faire selon ces critères.
                    L’adaptation des différents milieux ainsi qu’un soutien adéquat sont essentiels pour favoriser l’intégration de ces personnes et, par le fait
                    même, le respect de leurs droits. À cet effet, certaines politiques plus
                    particulières viennent préciser l’obligation d’accommodement qui découle du
                    droit à l’égalité en vue de l’intégration des personnes handicapées.
            

            
                LES LOIS ET LES POLITIQUES
            

            
                La Loi assurant l’exercice des droits des personnes handicapées en vue de leur
                    intégration scolaire, professionnelle et sociale et la politique À part
                        entière
            

            
                Dans un premier temps, la Loi assurant l’exercice des droits des personnes
                    handicapées en vue de leur intégration scolaire, professionnelle et sociale
                    (LRQ, chapitre E-20.1, 2011) tend à favoriser l’intégration des personnes
                    handicapées au sein de la société, et ce, au même titre que tous les citoyens.
                    Elle prévoit diverses mesures visant les personnes handicapées et leurs
                    familles, leur milieu de vie, ainsi que le développement et l’organisation de
                    ressources et de services à leur égard, et ce, par une implication des
                    ministères et de leurs réseaux, des municipalités et des organismes publics et
                    privés.
            

            
                Dans cette optique, la politique À part entière, qui est un complément à
                    la loi, vise à accroître concrètement la participation sociale des personnes
                    handicapées et à favoriser l’exercice de leurs droits et libertés dans une
                    société plus inclusive. Cette politique s’applique à l’ensemble des personnes
                    handicapées et vise à prévenir et à éliminer tous les obstacles susceptibles de
                    créer des situations de handicap ainsi que de protéger les personnes en
                    situation de vulnérabilité. Elle met l’accent sur l’importance pour les
                    personnes handicapées de participer pleinement à la vie en société en y exerçant
                    tous leurs droits, que ce soit dans les activités de la vie quotidienne,
                    professionnelle, scolaire ou de loisirs.
            

            
                La Loi sur les services de garde éducatifs à l’enfance et l’action concertée en
                    matière d’intégration des enfants handicapés dans les services de garde du
                    Québec
            

            
                La Loi sur les services de garde éducatifs à l’enfance (2006) décrit les droits
                    et obligations en matière d’accès et de qualité des services éducatifs. Elle a
                    pour objet de promouvoir leur qualité afin d’assurer la santé, la sécurité, le
                    développement, le bien-être et l’égalité des chances pour les enfants qui
                    reçoivent ces services, tout en considérant les besoins des parents. Elle vise
                    ainsi les intérêts des enfants qui présentent des besoins particuliers. Dans un même ordre d’idées, la création du Guide pour
                        faciliter l’action concertée en matière d’intégration des enfants handicapés
                        dans les services de garde du Québec (2001) fut réalisée par le Comité
                    provincial sur l’intégration des enfants handicapés dans les services de garde,
                    qui est composé des ministères de la Famille et des Aînés, de la Santé et des
                    Services sociaux et de l’Éducation, du Loisir et du Sport, ainsi que de l’Office
                    des personnes handicapées du Québec. Le Comité a produit ce guide afin
                    d’améliorer les conditions d’intégration des enfants handicapés, en favorisant
                    l’accès aux services de garde et une participation à part entière pour ces
                    enfants. L’enfant qui présente un handicap et sa famille sont au cœur des
                    préoccupations pour ce qui est de l’intégration au sein de la communauté. Cela
                    requiert une collaboration intersectorielle et implique d’agir dans un premier
                    temps sur les facteurs de risques connus afin de prévenir l’apparition des
                    déficiences et sur les facteurs personnels pour en réduire la gravité par le
                    diagnostic et les interventions précoces. De plus, il importe de développer les
                    capacités fonctionnelles optimales dans chacune des activités de la vie
                    quotidienne, mais aussi d’évaluer les limitations et les besoins de l’enfant.
                    Finalement, il en ressort l’importance d’agir sur les facteurs environnementaux
                    et de compenser les incapacités pour que l’enfant s’intègre socialement, et ce,
                    en supprimant les obstacles sociaux et en adaptant l’environnement, les
                    interventions et les conditions d’accès. En effet, les orientations qui sont
                    préconisées doivent permettre d’encourager l’intégration des enfants présentant
                    un TSA dans les services de garde éducatifs, tout en envisageant des moyens
                    concrets pour mieux soutenir ceux-ci dans l’exercice de leur responsabilité et
                    de leurs droits.
            

            
                La Loi sur l’instruction publique et la politique de l’adaptation
                    scolaire
            

            
                Dans un même ordre d’idées, la Loi sur l’instruction publique considère
                    certains aménagements particuliers pour les élèves ayant un handicap afin
                    d’assurer les meilleures chances possible d’adaptation, d’intégration et de
                    développement. Plus précisément, elle fait état de l’obligation d’évaluer les
                    besoins individuels de chaque EHDAA et de proposer une politique des services
                    destinés aux EHDAA qui privilégie la scolarisation en classe ordinaire (art.
                    234 et 235). Dans cette perspective, la jurisprudence (CCDPJ [Potvin] c.
                        Commission scolaire des Phares) confirme qu’il s’agit du milieu à
                    privilégier. Il incombe dès lors aux commissions scolaires d’adapter les
                    services éducatifs selon les besoins de l’enfant. Notamment, une collaboration
                    avec différents organismes se voit requise afin que l’enfant présentant un TSA
                    puisse avoir accès à une éducation adaptée à ses besoins, et ce, dans son milieu
                    naturel. Par exemple, si l’adaptation de matériel s’impose ou bien si elle
                    nécessite la présence d’un accompagnateur en classe, cela doit
                    être fait afin de favoriser l’intégration de l’enfant et de pallier son
                    handicap. La politique de l’adaptation scolaire Une école adaptée à tous ses
                        élèves (ministère de l’Éducation du Québec, 1999) vient confirmer que le
                    milieu à privilégier est celui de la classe ordinaire. Cette politique met
                    l’accent sur l’importance de la prévention, basée sur la mise en place de
                    conditions propices aux apprentissages, et sur la nécessité d’intervenir
                    rapidement dès les premières manifestations des difficultés. Pour ce faire, le
                    Ministère a introduit la notion d’élèves en difficulté et a aboli celle d’élèves
                    à risque afin de s’assurer que tout élève qui éprouve certaines difficultés dans
                    son parcours scolaire fera l’objet d’une attention particulière. En outre, une
                    mesure spéciale de dérogation scolaire est prévue pour les élèves handicapés.
                    Cette dernière permet à l’enfant de commencer l’école une année plus tard, soit
                    à l’âge de 6 ans, âge auquel la fréquentation scolaire est obligatoire pour tous
                    les enfants. Une autre mesure consiste en une scolarisation dès l’âge de 4 ans
                    pour les enfants ayant un TSA, et ce, jusqu’à 21 ans. L’inclusion scolaire est
                    préconisée, et ce, au niveau de la communauté internationale (Ducharme, 2008).
                    Bien que l’intégration en classe ordinaire soit favorisée, certaines difficultés
                    associées au diagnostic de TSA peuvent être prises en charge par des écoles
                    adaptées, des classes adaptées et du soutien à l’intégration. Ainsi, un budget
                    est accordé selon un code de difficulté attribué à l’élève dans le but de
                    faciliter sa scolarisation et de répondre à ses besoins particuliers. Il importe
                    de retenir de cette politique ainsi que de la Loi sur l’instruction publique
                    qu’en privilégiant le placement en « classe ordinaire » elles répondent aux
                    objectifs de participation sociale, de normalisation et d’inclusion.
            

            
                En ce qui a trait aux établissements d’enseignement postsecondaire, il n’existe
                    pas de dispositions particulières pour les étudiants handicapés dans la Loi sur
                    les collèges d’enseignement général et professionnel et la Loi sur
                    l’enseignement privé. Cependant, les cégeps, les collèges privés ainsi que les
                    universités sont également soumis à l’obligation d’accommodement et doivent donc
                    offrir des services adaptés aux étudiants en situation de handicap. En ce sens,
                    l’avis de la Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse
                    tend vers une éducation de type inclusif (Commission des droits de la personne
                    et des droits de la jeunesse, 2012).
            

            
                La Loi sur l’accès à l’égalité en emploi et les programmes d’accès à
                    l’égalité
            

            
                La Loi sur l’accès à l’égalité en emploi dans des organismes publics (LRQ,
                    chapitre A-2.01, 2011), entrée en vigueur en 2001, inclut les personnes
                    handicapées depuis 2005. Elle représente les fondements d’un cadre d’accès à l’égalité en emploi, qui tend à corriger la situation de
                    groupes victimes de discrimination, telles les personnes handicapées, et
                    apparaît comme l’aboutissement de changements de valeurs qui, depuis les
                    années 1980, ont pris de l’importance dans notre société. Les organismes
                    concernés sont ainsi dorénavant assujettis à l’obligation légale d’élaborer un
                    programme d’accès à l’égalité en emploi pour les groupes visés. En effet, il
                    existe une sous-représentation des personnes handicapées dans le réseau public
                    qui s’apparente à leur situation globale au sein de la société québécoise.
                    Conséquemment, la création de programmes d’accès à l’égalité, propres aux
                    handicaps, fut requise. Ces programmes visent à augmenter la représentation des
                    personnes handicapées et à éliminer les pratiques qui peuvent s’avérer
                    discriminatoire à leur égard, et ce, en favorisant l’obligation d’accommodements
                    et de mesures d’adaptation. En ce sens, la personne handicapée doit être
                    considérée en fonction de ses compétences et non de préjugés, permettant ainsi
                    une reconnaissance à part égale pour tous. Il importe cependant de tenir compte
                    du fait que l’égalité ne résulte pas toujours d’un traitement identique pour
                    tous les individus. En effet, il faut traiter autrement certaines personnes ou
                    certains groupes de personnes, afin de respecter leurs différences et de pouvoir
                    répondre ainsi à leurs besoins particuliers (Commission des droits de la
                    personne et des droits de la jeunesse, 2008). À cette fin, des mesures telles
                    que le guide pour l’intégration des personnes handicapées, le plan d’embauche du
                    gouvernement du Québec pour les personnes handicapées et le programme de
                    développement de l’employabilité à l’intention des personnes handicapées
                    viennent soutenir la démarche des organismes en vue de l’accès à l’égalité de
                    l’emploi pour les personnes handicapées.
            

            
                Aussi, pour ce qui est de l’intégration professionnelle des personnes ayant un
                    TSA, les centres de réadaptation en déficience intellectuelle et troubles
                    envahissants du développement (CRDITED) offrent des services d’adaptation et de
                    réadaptation en contexte d’intégration au travail. Ces centres se définissent
                    entre autres par un soutien spécialisé d’accessibilité à l’emploi afin d’évaluer
                    les intérêts socioprofessionnels de la personne et son potentiel
                    d’employabilité, tout en développant ses compétences, ses intérêts, ses
                    attitudes, ses habitudes et les habiletés sociales lui assurant la plus grande
                    intégration possible au monde du travail ou le maintien de son emploi. Pour ce
                    faire, il est essentiel de développer dans le milieu des attitudes et des
                    stratégies favorisant l’intégration et la participation sociales de la
                    personne.
            

            
                La Loi sur les services de santé et les services sociaux
            

            
                Dans ses visées générales, la Loi sur les services de santé et services sociaux
                    (LSSS) (LRQ, c. S-4.2), adoptée en 1991, ressemble à la Loi sur l’instruction
                    publique en ce qui a trait aux personnes ayant un TSA et aux autres personnes
                    handicapées. Cette loi a pour objectif de favoriser le recouvrement de la santé
                    et du bien-être, l’adaptation ou la réadaptation des personnes, leur intégration
                    ou réintégration sociale, ainsi que la réduction des problèmes compromettant
                    leur équilibre, leur épanouissement et leur autonomie (LRQ, chapitre S-4.2,
                    2011). Elle veut assurer la participation des personnes et groupes
                    d’intervenants des divers secteurs de la vie collective qui ont une influence
                    sur la santé et le bien-être des citoyens, en partageant les responsabilités
                    avec ceux-ci afin de répondre aux besoins des individus, familles et groupes sur
                    les plans physique, psychique et social. Elle tend à favoriser l’accessibilité à
                    la prestation efficace et efficiente des services de santé et des services
                    sociaux dans le respect des droits des usagers, et ce, en tenant compte des
                    ressources disponibles. La LSSS établit que toute personne a le droit de
                    recevoir des services adéquats sur les plans scientifique, humain et social,
                    avec continuité et de façon personnalisée (LRQ, chapitre S-4.2, 2011).
            

            
                L’orientation ministérielle sur le plan de la santé et des services sociaux
                    tend à soutenir l’intégration sociale des personnes présentant un TSA et à
                    favoriser leur participation sociale. Ainsi, le réseau de la santé et des
                    services sociaux souscrit au respect des droits de la personne et reconnaît
                    l’aptitude de celle-ci sur le plan social. Le Ministère insiste dès lors sur
                    l’importance de l’organisation des services au regard de l’intégration sociale
                    des personnes présentant un TSA, dans ses dimensions physiques, fonctionnelles
                    et communautaires. À cet effet, il apparaît essentiel de privilégier la
                    communauté comme milieu de vie et d’intervention. En outre, les personnes
                    doivent avoir accès chaque fois que c’est possible aux services qui s’adressent
                    à l’ensemble de la population en général. Le concept de participation sociale
                    occupe une place à la fois centrale et mouvante dans l’organisation des services
                    en impliquant un échange réciproque entre l’individu et sa communauté. Ce
                    concept souligne la responsabilité individuelle, d’une part, et la
                    responsabilité collective, d’autre part (Conseil de la santé et du bien-être,
                    1997).
            

            
                D’ailleurs, Un geste porteur d’avenir (2003) indique que l’accès aux
                    services offerts par le réseau de la santé et des services sociaux doit être
                    simple et le plus près possible du milieu de vie des personnes. De plus, les
                    services doivent être complémentaires et continus, accessibles dans des délais
                    raisonnables et évalués en fonction des résultats visés. Ils doivent aussi être offerts en concertation et en complémentarité avec
                    les services des autres secteurs (services de garde, éducation, soins
                    professionnels, etc.). En effet, la qualité et la pertinence des services
                    doivent faire l’objet d’une préoccupation constante et les interventions doivent
                    s’inscrire dans une approche personnalisée, liée à un plan d’intervention ou à
                    un plan de services individualisé et intersectoriel. Il est essentiel que les
                    services soient à la fine pointe des techniques et des connaissances et axés sur
                    des pratiques novatrices. En outre, les services du réseau de la santé et des
                    services sociaux ne doivent pas se substituer aux services des autres secteurs
                    qui s’adressent à l’ensemble de la population et doivent soutenir l’intégration
                    sociale.
            

            
                L’ORGANISATION DES SERVICES
            

            
                Au Québec, l’organisation des services est régie par la Loi sur les services de
                    santé et les services sociaux (LSSSS). Les services de première ligne incluent
                    les services médicaux et sociaux généraux. La deuxième ligne comporte les
                    services spécialisés qui répondent à des besoins d’adaptation précis en lien
                    avec une problématique particulière. Lorsqu’il est question de troisième ligne,
                    il s’agit de services surspécialisés, et ce, lorsqu’une plus grande adaptation
                    est requise (MSSS, 2011). Les centres de santé et de services sociaux (CSSS),
                    qui sont des services de première ligne, ont pour mandat de promouvoir la santé
                    et le bien-être, d’accueillir, d’évaluer et de diriger les personnes et leurs
                    proches vers les services requis et de prendre en charge, accompagner et
                    soutenir les personnes vulnérables. Par ailleurs, afin de couvrir l’ensemble des
                    besoins de la population, le CSSS doit conclure des ententes de services avec
                    d’autres partenaires se situant dans les différents niveaux, telles les
                    cliniques médicales, les groupes de médecine de famille, les centres jeunesse,
                    les centres de réadaptation, les organismes communautaires, les centres
                    hospitaliers universitaires, les pharmacies communautaires, etc. (ATEDM, 2009 ;
                    gouvernement du Québec, 2005 et 2011 ; FQCRDITED, 2006).
            

            
                L’organisation des services aux personnes ayant un TSA
            

            
                En 1996, le gouvernement du Québec a publié le guide L’organisation des
                        services aux personnes autistes, à leur famille et à leurs proches. Par
                    la publication de ce guide, le ministère de la Santé et des Services sociaux
                    voulait soutenir l’organisation des services et favoriser un partage accru des
                    connaissances. Ce guide a été jugé nécessaire du fait que les services offerts dans la communauté aux personnes ayant un TSA étaient
                    souvent incomplets, peu appropriés, insuffisants et discontinus, ce qui pouvait
                    entraîner l’exclusion sociale de ces personnes. Ces services se voyaient aussi
                    octroyés par différents établissements, tels que des centres hospitaliers de
                    soins psychiatriques ou de soins généraux et spécialisés, des centres de
                    réadaptation pour les personnes ayant une déficience intellectuelle, des centres
                    de réadaptation pour les personnes ayant une déficience physique, des centres de
                    réadaptation pour des jeunes en difficulté d’adaptation ou par des ressources
                    privées, et ce, sans une réelle coordination entre les différents systèmes.
                    Ainsi, même si plusieurs établissements se préoccupaient des services à offrir
                    aux personnes ayant un TSA, à leur famille et à leurs proches, un manque de
                    cohérence ou de cohésion entre les services offerts était noté. Le ministère de
                    la Santé et des Services sociaux (MSSS) a donc entrepris une démarche visant la
                    reconnaissance de la spécificité du trouble de l’autisme afin de préciser quels
                    étaient leurs besoins particuliers en vue d’améliorer ou de développer les
                    services pour ces personnes et de définir des orientations en établissant les
                    modalités d’intervention qui devraient prévaloir pour cette clientèle. Ce guide
                    s’appuie aussi sur la Politique de la santé et du bien-être, qui poursuit entre
                    autres objectifs celui de « diminuer les situations qui entraînent un handicap
                    pour les personnes ayant des incapacités, quelles que soient l’origine et la
                    nature de ces incapacités » (gouvernement du Québec, 1992). Les personnes ayant
                    un TSA présentent une ou des déficiences résultant de causes multifactorielles
                    et ont, en conséquence, certaines incapacités se traduisant en obstacles qui
                    perturbent leurs habitudes de vie. De plus, l’article 5 de la Loi sur les
                    services de santé et les services sociaux affirme que « [t]oute personne a le
                    droit de recevoir des services de santé et des services sociaux adéquats sur les
                    plans à la fois scientifique, humain et social, avec continuité et de façon
                    personnalisée » (LRQ, c. S-4.2). Enfin, le modèle d’intervention basé sur la
                    valorisation des rôles sociaux oriente les actions à l’égard des personnes
                    handicapées. L’application de ce modèle exige, entre autres, l’intégration
                    sociale des personnes qui risquent d’être dévalorisées et le développement de
                    leurs aptitudes en soutenant les parents, les proches et les intervenants dans
                    leur démarche pour que les personnes ayant un TSA puissent exercer des rôles
                    sociaux valorisés.
            

            
                En 2004, à la suite de la reconfiguration des services de santé et des services
                    sociaux, la responsabilité du programme-services Déficience intellectuelle et
                    troubles envahissants du développement est confiée aux nouveaux centres de santé
                    et de services sociaux (CSSS) et aux CRDITED. Un tel partenariat exige la mise
                    en place d’ententes de services pour assurer l’accessibilité, la coordination et
                    la continuité des services auprès de ces personnes (gouvernement
                    du Québec, 2005). Les CRDITED, qui sont des services de deuxième ligne, ont
                    ainsi eu pour mandat d’offrir des services d’adaptation, de réadaptation ainsi
                    que d’intégration sociale aux personnes qui présentent un TSA. Pour ce faire,
                    ils doivent évaluer les besoins et offrir des services à l’intérieur de leurs
                    installations ou dans le milieu de vie en s’assurant que ces personnes sont
                    dirigées le plus tôt possible vers les centres, les organismes ou les personnes
                    les plus aptes à leur venir en aide. Notamment, des services d’intervention
                    comportementale intensive (ICI) doivent être offerts aux enfants âgés
                    de 2 à 5 ans ayant reçu un diagnostic de TSA, et ce, à raison d’une vingtaine
                    d’heures par semaine. Cependant, l’accès aux services requis par la personne qui
                    présente un TSA se voit tributaire de longues listes d’attente qui persistent
                    dans le processus entourant l’obtention du diagnostic et des services
                    subséquents qui en découlent. En outre, les CRDITED ont la mission d’offrir des
                    services de soutien spécialisé aux partenaires. C’est-à-dire qu’ils doivent
                    soutenir le développement des compétences des milieux ou des partenaires afin de
                    stimuler le développement de la personne et de soutenir les milieux afin de
                    faciliter l’intégration ainsi que de les soutenir dans l’adaptation de leurs
                    services pour qu’ils puissent répondre aux besoins particuliers de la clientèle
                    en question.
            

            
                LA JUSTICE
            

            
                Il existe au Québec une entente intersectorielle dont l’objectif est de
                    répondre aux besoins des personnes présentant un TSA, victimes ou
                    contrevenantes, impliquées ou non dans un processus judiciaire. Cette entente
                    vise donc à favoriser l’exercice d’interventions équitables dans le respect des
                    droits et des besoins particuliers de ces personnes. Elle a pour objectif de
                    s’assurer que la personne bénéficie de services d’accueil et d’intervention
                    équitables et adaptés à ses caractéristiques et de développer, entre les
                    partenaires des réseaux de la santé et des services sociaux, de la sécurité
                    publique, de la justice, des organismes communautaires et autres, des mécanismes
                    de collaboration pour un traitement juste et équitable des personnes présentant
                    un TSA.
            

            
                Dans un autre ordre d’idées, il existe différents mécanismes de plaintes pour
                    les personnes victimes de discrimination en raison d’un handicap ou qui ne
                    voient pas leurs droits être respectés. Les plaintes pour discrimination peuvent
                    être portées à la Commission des droits de la personne et des droits de la
                        jeunesse. Elles peuvent être applicables à de nombreux secteurs, tels
                    que la santé, l’éducation, le logement, les transports adaptés ou l’accès à la
                        justice. Les démarches pour le traitement des plaintes
                    devraient être allégées, puisque leur examen auprès des différents organismes et
                    un processus relativement complexe pour les parents qui sont insatisfaits d’un
                    service reçu. Il demeure néanmoins parfois nécessaire d’avoir recours aux
                    instances judiciaires dans le but de protéger les intérêts et les droits des
                    personnes ayant un TSA. Or, les recours légaux des personnes présentant un TSA
                    devant les tribunaux sont peu nombreux et ils se sont davantage concentrés dans
                    les vingt dernières années. Les recours intentés au Québec et au Canada sont
                    déposés auprès des services sociaux ou de santé pour le droit aux services
                    spécialisés ou, encore, auprès des commissions scolaires pour l’intégration à
                    l’école d’enfants ayant un TSA (Sénéchal, Giroux et Forget, 2004). Les valeurs
                    et dispositions éthiques, inscrites dans les lois et politiques des différents
                    ministères concernés, sont souvent source de frustration chez les parents
                    d’enfants ayant un TSA, puisque, pour accéder à des services adéquats, ils
                    doivent s’engager dans de longues procédures administratives et même judiciaires
                    pour arriver à faire valoir leurs droits.
            

            
                LE SOUTIEN À LA REVENDICATION DES DROITS
            

            
                Divers organismes veillent au soutien, à la protection, à la revendication et à
                    la promotion des droits des personnes handicapées. Certains s’intéressent à
                    toute forme de handicap, d’autres sont davantage orientés vers la reconnaissance
                    des droits propres aux personnes qui présentent un TSA.
            

            
                La Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse
            

            
                La Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse est un
                    organisme indépendant qui œuvre à la promotion et au respect des principes tels
                    qu’ils sont énoncés dans la Charte des droits et libertés du Québec. En ce sens,
                    la Commission est mandatée pour mener des enquêtes, dans les cas de
                    discrimination, de harcèlement et d’exploitation de personnes handicapées ou
                    dans des situations ou des enfants pourraient avoir vu leurs droits lésés par
                    des personnes, des établissements ou des organismes. De plus, elle participe à
                    l’élaboration et à l’application de programmes informatifs et éducatifs, elle
                    dirige et encourage la recherche, elle fait des recommandations aux différents
                    ministères et veille à l’élaboration et à l’implantation de programmes d’accès à
                    l’égalité et d’inclusion scolaire en coopérant avec les différentes
                    organisations vouées à la promotion des droits et libertés de la personne.
            

            
                L’Office des personnes handicapées
            

            
                L’Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ) est un organisme
                    gouvernemental qui a pour mission d’assurer l’exercice des droits des personnes
                    handicapées et de favoriser leur intégration sociale, scolaire et
                    professionnelle en vertu de la loi assurant l’exercice de leurs droits. Dans
                    cette optique, l’OPHQ voit à ce que, dans les limites de la loi, les ministères
                    et leurs réseaux, les municipalités et les organismes poursuivent leurs efforts
                    en vue d’intégrer les personnes handicapées afin de permettre à ces dernières de
                    participer pleinement à la vie en société. Par exemple, l’accessibilité aux
                    différents services est requise, tout comme la coordination des mesures de
                    soutien nécessaire en vue de favoriser l’intégration. À cette fin, la loi vise
                    notamment à permettre à l’OPHQ de veiller au respect des principes et des règles
                    que la loi édicte et de jouer un rôle déterminant en matière de conseil, de
                    coordination et de concertation en vue d’améliorer les possibilités offertes aux
                    personnes handicapées en vue de leur intégration.
            

            
                En outre, l’OPHQ offre des services d’information et de référence sur les
                    programmes, les services et les ressources destinés aux personnes handicapées et
                    à leurs proches, ainsi que sur les démarches pour y avoir accès. À cet effet, ce
                    sont les CRDITED qui ont le mandat d’offrir des services à la personne, à sa
                    famille et à ses proches. De plus, l’Office a pour mission de veiller au respect
                    des principes et des règles énoncés dans la loi. Il fait la promotion des
                    personnes handicapées et de leur famille, elle les informe, les conseille, les
                    représente, tant sur une base individuelle que collective. L’OPHQ joue également
                    un rôle de coordination et d’évaluation des services offerts aux personnes
                    handicapées et à leur famille.
            

            
                Diverses orientations sont mises en place afin de guider l’OPHQ, les ministères
                    et leurs réseaux, les municipalités et les organismes publics ou privés à
                    adopter une approche qui considère la personne handicapée dans son ensemble, qui
                    respecte ses caractéristiques particulières et qui favorise un plus grand
                    développement de ses capacités. Pour ce faire, il importe de valoriser
                    l’autonomie des personnes handicapées et leur participation à la prise de
                    décisions individuelles ou collectives les concernant ainsi qu’à la gestion des
                    services qui leur sont offerts. Il faut aussi prioriser les ressources et les
                    services assurant le maintien ou le retour des personnes handicapées dans leur
                    milieu de vie naturel et favoriser l’adaptation du milieu aux besoins des
                    personnes handicapées et de leurs familles sans discrimination. Il est également
                    requis de s’assurer de la coordination continue pour la gestion et la
                    complémentarité des ressources ainsi que de la permanence et de l’intégration
                    maximale des services. En somme, il faut viser une qualité de vie décente pour
                    les personnes handicapées et leurs familles, une participation à
                    part entière des personnes handicapées à la vie sociale ainsi qu’une protection
                    maximale contre les facteurs de risque d’apparition de déficiences.
            

            
                Le Curateur public
            

            
                Le Curateur public veille à la protection de citoyens déclarés inaptes par des
                    mesures adaptées à leur état et à leur situation. Il s’assure que toute décision
                    relative à leur personne ou à leurs biens est prise dans leur intérêt, le
                    respect de leurs droits et la sauvegarde de leur autonomie. Il partage cette
                    responsabilité avec d’autres, principalement les familles et les proches, de
                    même que les intervenants du réseau de la santé et des services sociaux. Le
                    Curateur public veille ainsi à la protection des personnes qu’il
                    représente.
            

            
                La Confédération des organismes de personnes handicapées du Québec et
                    l’Alliance québécoise des regroupements régionaux pour l’intégration des
                    personnes handicapées
            

            
                La Confédération des organismes de personnes handicapées du Québec (COPHAN) et
                    l’Alliance québécoise des regroupements régionaux pour l’intégration des
                    personnes handicapées (AQRIPH) sont des regroupements d’associations à visée non
                    lucrative qui furent créées par des personnes présentant un handicap ou par des
                    membres de leur famille. Elles ont pour mission de défendre collectivement les
                    droits des personnes handicapées et de leurs proches afin de favoriser leur
                    inclusion sociale et leur participation citoyenne pleine et entière dans la
                    société. Elles s’adressent à toute forme de handicap ainsi qu’aux limitations
                    fonctionnelles qui y sont associées. De plus, leur implication se manifeste tant
                    au niveau fédéral que provincial et elles sont présentes dans tous les domaines
                    ayant une incidence sur les conditions de vie et la participation sociale de
                    personnes qui ont un handicap.
            

            
                L’Association du Québec pour l’intégration sociale
            

            
                L’Association du Québec pour l’intégration sociale (AQIS) a pour mission de
                    soutenir les personnes qui présentent une déficience intellectuelle, de même que
                    leur famille, dans leur processus d’intégration sociale, de leur participation
                    pleine et entière à la citoyenneté et de reconnaissance de leurs droits. Elle
                    s’adresse donc plus précisément aux personnes ayant un TSA qui est associé à une
                    déficience intellectuelle. Elle s’inscrit dans une perspective de promotion et
                    de défense des droits visant à préserver et à améliorer la qualité de vie de ces
                    personnes. L’AQIS promeut certaines valeurs afin d’orienter l’ensemble de ses
                    revendications, telles que : l’amour, le respect de l’autonomie,
                    la démocratie, la dignité, l’égalité des chances, l’estime et la réalisation de
                    soi, l’intégration et la participation sociale l’intégrité et l’identité, le
                    libre arbitre, la reconnaissance des compétences, le respect, le respect de la
                    vie, la responsabilité, la sécurité ainsi que la solidarité. Elle vise à
                    favoriser l’intégration et la participation sociales par l’accès et la
                    participation aux activités de vie ordinaire et par la prise en compte par la
                    communauté des différents niveaux de besoins de ces personnes, afin de leur
                    offrir les meilleures chances de s’intégrer à la communauté.
            

            
                Le Protecteur du citoyen
            

            
                Le Protecteur du citoyen se préoccupe particulièrement du sort des citoyens
                    dans leurs relations avec l’appareil public. Il a pour mission de veiller au
                    respect des droits des personnes en intervenant auprès des ministères et des
                    organismes gouvernementaux québécois ainsi qu’auprès des différentes instances
                    du réseau de la santé et des services sociaux afin d’émettre des recommandations
                    permettant de corriger une situation qui peut porter préjudice à un citoyen ou à
                    un groupe de citoyens. Toutefois, le Protecteur n’a pas la compétence
                    d’intervenir directement et d’obliger la mise en place de ses recommandations
                    dans les différents ministères et organismes gouvernementaux.
            

            
                Les services offerts aux enfants présentant un TSA
            

            
                Un rapport spécial réalisé en 2009 met en avant plusieurs constats et
                    recommandations entourant les services gouvernementaux offerts aux enfants ayant
                    un TSA. Premièrement, il décline que l’information, la sensibilisation, la
                    capacité de détection et d’orientation vers les bonnes ressources ne sont pas
                    toujours présentes lorsqu’il y a le soupçon d’un problème en lien avec le
                    développement de l’enfant. Deuxièmement, il soulève le fait que le parent est
                    rapidement confronté aux controverses scientifiques sur la nature des TSA tout
                    comme sur la nature des interventions à offrir. Troisièmement, il déplore le
                    fait que les parents doivent répondre à plusieurs exigences afin d’accéder aux
                    services. Quatrièmement, le Protecteur du citoyen déclare que le soutien à la
                    famille est déficient. Cinquièmement, il met en avant le fait que les décisions
                    ministérielles tardent à se concrétiser sur le terrain malgré l’importance de la
                    continuité dans l’offre de services et que les transitions entre les réseaux
                    restent difficiles. Il en vient ainsi à proposer des pistes de solution tout en
                    insistant sur l’importance pour les instances publiques concernées d’accroître
                    l’information et la sensibilisation ; de mieux circonscrire la problématique des
                    TSA ; d’assurer l’évaluation des approches d’intervention pratiquées au Québec ;
                        de simplifier l’accès à un diagnostic de TSA et aux services
                    appropriés ; d’affirmer le rôle du centre de santé et de services sociaux comme
                    porte d’entrée des services ; de mieux prendre en compte la famille, incluant la
                    fratrie ; de consolider la reconnaissance du rôle des organismes communautaires
                    dans le soutien aux parents ; de simplifier les démarches d’accès à l’aide
                    financière destinée aux parents ; de créer des interconnexions entre les réseaux
                    de services ; d’améliorer le processus d’évaluation des besoins des enfants
                    présentant un TSA avec les plans de services ; d’améliorer la coordination des
                    services et finalement de garantir l’accès à la scolarisation à tous les enfants
                    (Protecteur du citoyen, 2009). Il apparaît donc évident que l’accès aux services
                    publics pour les enfants présentant un TSA et pour leurs parents constitue un
                    parcours semé d’embûches qui engendre de nombreuses insatisfactions
                    malheureusement souvent fondées.
            

            
                Les services offerts aux jeunes et aux adultes présentant un TSA
            

            
                Le Protecteur du citoyen a produit en 2012 un second rapport spécial, portant
                    plus précisément sur les services offerts aux jeunes et aux adultes ayant un
                    TSA. Les constats tirés de ce rapport sont similaires à ce qui a été observé
                    auprès des enfants. Les besoins multiples des personnes ayant un TSA nécessitent
                    le recours à une diversité de services publics. On note, entre autres, un accès
                    aux services de santé et aux services sociaux fondé sur leurs besoins, un
                    parcours scolaire épanouissant, une vie active réussie leur permettant de
                    s’accomplir selon leur potentiel et un milieu de vie qui respecte leur niveau
                    d’autonomie. En fait, le rapport met en avant les problèmes rencontrés, l’impact
                    concret pour les citoyens ainsi que certaines améliorations envisageables. Il
                    souligne ainsi l’importance de privilégier le développement de l’expertise pour
                    la prise en charge des personnes qui présentent un problème de santé mentale en
                    comorbidité ; d’améliorer l’offre de services de répit ; d’accompagner les
                    élèves plus vulnérables ; de mettre en place des moyens favorisant l’intégration
                    et la participation sociale ; de développer des habiletés de vie domestique et
                    aussi d’appliquer systématiquement les plans de services individualisés. Malgré
                    le fait que l’apport gouvernemental soit bien défini par les politiques
                    publiques qui valorisent une approche globale, intégrée et intersectorielle,
                    plusieurs difficultés persistent. Il apparaît clairement que l’accès aux
                    services requis est entravé par l’implantation inefficace des politiques, du
                    partage des rôles et des responsabilités. Cela peut s’expliquer par l’absence
                    d’une offre de services clairement définie, qui s’observe entre autres par
                    d’importantes variations régionales quant à l’accès aux services et à leur
                    disponibilité.
            

            
                L’ÉTAT ACTUEL DE LA SITUATION
            

            
                La reconnaissance des droits pour les personnes ayant un TSA est en évolution
                    constante. On observe en effet des changements importants au cours des dernières
                    décennies en ce qui a trait aux valeurs influençant la pratique auprès de ces
                    personnes trop souvent victimes de discrimination. Cette reconnaissance des
                    droits n’aurait pu se faire sans l’acharnement à les défendre de multiples
                    associations et organismes (annexe 1).
            

            
                Du droit à l’égalité s’impose l’obligation d’accommodement, déterminante dans
                    un processus d’intégration sociale visant leur participation citoyenne pleine et
                    entière à la société. Dans cette lignée, des lois, des politiques
                    gouvernementales et des orientations ministérielles permettent de guider les
                    services et les mesures de soutien qui doivent leur être octroyés. L’inclusion
                    sociale est au centre des interventions. Tant l’individu que sa famille et les
                    différents milieux d’intégration se doivent d’avoir accès à des services qui
                    répondent à leurs besoins particuliers. Il importe donc de mettre en place des
                    mesures permettant de pallier leurs déficits (annexe 2).
            

            
                Néanmoins, comme le montre le Protecteur du citoyen dans son analyse de la
                    situation en lien avec les services offerts aux personnes qui présentent un TSA,
                    beaucoup de chemin reste à parcourir pour les différentes instances impliquées.
                    Le gouvernement a établi son engagement et ses visées par ses lois et ses
                    politiques relatives aux pratiques et aux services offerts à ces personnes, mais
                    d’énormes manquements sont encore notés entre l’arrimage des politiques émises
                    et leur application concrète. L’accès aux services est semé d’embûches pour ces
                    familles qui vivent souvent une détresse importante à cet égard. Par exemple,
                    les listes d’attente pour l’obtention d’un diagnostic et des services demeurent,
                    à ce jour, très longues. Pour les enfants ayant un TSA, cela revêt une
                    importance capitale, puisque l’intervention précoce est essentielle pour
                    permettre leur développement optimal. Malgré tout ce qui a déjà été mis en
                    place, une discontinuité, un manque de cohérence et de cohésion entre les
                    différents services persistent.
            

            
                Il est primordial qu’on mette davantage en pratique la reconnaissance des
                    droits des personnes ayant un TSA afin d’atteindre les objectifs fixés par les
                    lois et les politiques. La sensibilisation de l’ensemble de la population et les
                    mesures de soutien à tous les niveaux doivent être largement mises en avant pour
                    le bien des personnes présentant un TSA qui vivent au sein de la société
                    québécoise.
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                LES ASSOCIATIONS ET ORGANISMES GOUVERNEMENTAUX
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                LES MESURES D’AIDE FINANCIÈRE
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                LE PREMIER CONSTAT QUI S’IMPOSE À LA LECTURE de cette synthèse des écrits sur
                    les troubles du spectre de l’autisme est la présence d’un paradoxe entre, d’une
                    part, le nombre très élevé d’études publiées sur ce sujet et, d’autre part, le
                    caractère malgré tout limité des connaissances acquises jusqu’à présent.
            

            
                UN TROUBLE DIFFICILE À SAISIR
            

            
                L’un des facteurs pouvant être évoqués pour expliquer la difficulté qu’ont les
                    chercheurs et les cliniciens à produire des connaissances précises et
                    consensuelles concernant les TSA est le caractère problématique de la définition
                    même de cette catégorie diagnostique. La grande variété des symptômes associés à
                    ces troubles, tout comme l’étendue très large des degrés d’atteinte, fait des
                    TSA des troubles particulièrement difficiles à saisir et à
                    étudier. De grands défis se poseront d’ailleurs aux chercheurs, puisque la
                    cinquième version du DSM apporte de nouveaux changements dans cette catégorie,
                    changements qui risquent d’avoir des répercussions importantes aussi bien sur la
                    recherche que sur l’intervention. Plusieurs se réjouissent des ces modifications
                    qui ont pour effet, par exemple, d’exclure certains troubles, comme le syndrome
                    de Rett, dont l’association avec les troubles envahissants du développement
                    pouvait être source de confusion. Force est de constater, cependant, que ces
                    modifications ne faciliteront pas la tâche des chercheurs qui souhaitent avoir
                    un portrait précis du nombre de personnes touchées par ces troubles et de
                    l’évolution de ce nombre dans le temps.
            

            
                UNE PRÉVALENCE QUI DOIT ÊTRE DOCUMENTÉE
            

            
                Les questions que soulèvent la catégorie diagnostique TSA et les changements
                    qui y seront apportés complexifient de manière évidente l’étude de la prévalence
                    de ce trouble, puisque le nombre de personnes recevant un diagnostic dans une
                    période donnée dépend des critères sur lesquels les professionnels se basent
                    pour établir celui-ci. Au Québec, comme dans d’autres pays occidentaux, on a
                    constaté au cours des dernières années une augmentation très forte du nombre
                    d’enfants recevant un diagnostic de TSA. Comme nous l’avons vu, plusieurs
                    hypothèses peuvent être évoquées pour expliquer cette augmentation, et il est
                    probable que celle-ci résulte de multiples facteurs en interaction. Il est
                    pourtant troublant de constater l’absence de données permettant aux chercheurs
                    de se prononcer de manière précise sur le nombre de personnes touchées par un
                    TSA et sur le caractère réel ou non de l’augmentation observée. À l’heure où la
                    recherche estime à 1 % le nombre d’enfants ayant un TSA, il devient urgent de
                    disposer d’une estimation fiable du nombre d’enfants et de familles affectés par
                    ce trouble du développement, ne serait-ce que pour avoir une idée des ressources
                    nécessaires pour soutenir adéquatement ces personnes. Une autre raison de
                    s’intéresser à la prévalence des TSA et à la possibilité qu’elle puisse
                    augmenter tient aux nouvelles pistes de recherche qu’un tel constat permettrait
                    d’envisager, notamment en ce qui concerne les causes de cette augmentation et le
                    rôle de l’environnement. Au Québec, les données disponibles, essentiellement
                    fournies par le monde de l’éducation, sont limitées. La mise en place d’un
                    système de surveillance recensant les nouveaux cas, de même que le profil des
                    personnes diagnostiquées, constituerait un premier pas très utile au
                    développement de la recherche sur les TSA.
            

            
                LES DÉFIS LIÉS AU REGROUPEMENT DE PROFILS DIVERSIFIÉS
            

            
                La grande diversité des symptômes associés aux TSA, tout comme le caractère
                    très large des degrés d’atteinte en termes de sévérité, constitue un autre
                    facteur pouvant expliquer la difficulté qu’ont les chercheurs à produire des
                    connaissances précises dans ce domaine. En effet, il n’existe pas de profil
                    « type » des personnes atteintes d’un TSA, ces troubles étant, par leur
                    définition même, appelés à regrouper des caractéristiques et des symptômes
                    particulièrement variés. D’un point de vue clinique, cette catégorisation
                    « large » présente de nombreux avantages, dont celui de ne pas présumer, chez un
                    jeune enfant, de son profil futur et de son évolution. Le fait d’appréhender les
                    TSA comme couvrant un large spectre a d’ailleurs pu favoriser la mise en place
                    de programmes d’intervention visant à développer le plein potentiel des enfants,
                    la présence d’adultes qui présentent un haut niveau de fonctionnement indiquant
                    aux professionnels et aux intervenants qu’un enfant sévèrement atteint peut
                    acquérir avec le temps suffisamment d’habiletés sociales et de communication
                    pour être en mesure de vivre de façon indépendante, de faire des études et
                    d’exercer un métier. Cette vision des TSA a permis aux professionnels et aux
                    familles d’envisager, à partir des propos et de l’expérience d’adultes
                    présentant un haut niveau de fonctionnement, de nouvelles façons d’aider les
                    personnes plus lourdement atteintes et qui ne sont pas en mesure de
                    parler.
            

            
                Le fait de regrouper sous un même diagnostic des personnes ayant des profils
                    extrêmement variés crée toutefois de nombreux défis pour la recherche, tant en
                    ce qui a trait à l’étude des caractéristiques liées à ces troubles qu’à celle de
                    ses causes et des effets de différents types d’intervention sur le
                    développement. Il apparaît en effet probable que les causes, tout comme les
                    conséquences des TSA, varient de façon si importante en fonction du profil des
                    personnes touchées qu’il ne soit pas toujours pertinent de les étudier en
                    prenant comme postulat qu’il s’agit d’une seule et même entité. Cette diversité
                    de profils appelle également à la plus grande prudence quand vient le temps de
                    tirer des conclusions à partir d’études faites auprès d’échantillons qui
                    pourraient présenter une trop grande homogénéité. Nous avons pu constater ce
                    type de limites dans plusieurs études où des profils très différents se
                    dessinaient en fonction du type de recherche effectué. Ainsi, les études que
                    nous avons recensées qui portaient sur la situation de jeunes adultes effectuant
                    des études secondaires ou collégiales ont été menées auprès de personnes dont le
                    niveau de fonctionnement était beaucoup plus élevé que celui des personnes
                    faisant l’objet de recherches sur la qualité de vie des adultes. Il n’est donc
                        pas possible de tirer des conclusions, à partir de ces
                    études, sur les perspectives futures d’éducation pour les personnes ayant un TSA
                    ni sur leur intégration au marché de l’emploi. Ici encore, la constitution d’une
                    base de données fiable, renseignant sur le nombre de personnes recevant un
                    diagnostic chaque année, sur leur profil ainsi que sur l’évolution de celui-ci,
                    permettrait aux chercheurs de mettre en perspective les résultats des études
                    conduites jusqu’à présent.
            

            
                Le caractère hétérogène du profil des personnes ayant un TSA peut également
                    être évoqué pour expliquer les limites actuelles des études portant sur
                    l’étiologie des TSA et les facteurs de risque qui y sont associés. La conception
                    qui semble s’imposer est celle d’un trouble complexe montrant une diversité non
                    seulement en matière de symptômes et de niveaux de sévérité, mais également en
                    ce qui a trait aux facteurs qui les sous-tendent et à l’évolution de ceux-ci
                    dans le temps. Souhaitons que les recherches permettent, à l’avenir, d’explorer
                    cette diversité.
            

            
                Les travaux qui ont porté sur la santé des personnes ayant un TSA suscitent
                    également de nombreux questionnements. On constate, encore une fois, que ceux-ci
                    sont marqués par la difficulté de mettre des frontières claires aux critères
                    diagnostiques, cette difficulté se traduisant par de larges débats quant à la
                    pertinence de distinguer les symptômes associés aux TSA de ceux pouvant
                    éventuellement être associés à d’autres troubles, comme le trouble anxieux ou le
                    trouble déficitaire de l’attention. Les débats qui caractérisent les études
                    portant sur la présence d’une déficience intellectuelle chez les personnes ayant
                    un TSA démontrent à quel point il est difficile de se prononcer sur cette
                    question lorsque les critères diagnostiques et les approches méthodologiques
                    présentent d’importantes variations. Des questions demeurent également en ce qui
                    concerne la présence de problèmes de santé physique, comme les troubles
                    gastro-intestinaux, ainsi que l’efficacité des rares traitements
                    pharmacologiques proposés. Si la recherche, sur ces différents aspects, en est
                    encore à ses balbutiements, elle pourrait sans doute bénéficier d’une meilleure
                    compréhension des différents sous-groupes qui composent la catégorie des
                    TSA.
            

            
                L’IMPORTANCE D’ÉVALUER LES INTERVENTIONS
            

            
                L’un des domaines ayant fait l’objet d’un nombre impressionnant d’études au
                    cours des dernières années est celui de l’intervention comportementale intensive
                    (ICI), basée sur les principes de l’analyse appliquée du comportement. De
                    nombreuses études ont en effet démontré les effets bénéfiques de ce type
                    d’intervention sur le développement social et intellectuel des
                    jeunes enfants ayant un TSA. Malheureusement, ces recherches ont été effectuées
                    dans un contexte très différent de celui dans lequel les jeunes enfants
                    québécois reçoivent leur intervention. Les caractéristiques de l’intervention
                    offerte dans le réseau public québécois sont peu documentées, mais les données
                    disponibles permettent de croire que certaines composantes de cette
                    intervention, notamment le nombre d’heures prodiguées chaque semaine,
                    s’éloignent de ce qui est généralement recommandé. Il demeure donc important
                    d’effectuer des recherches au Québec afin de mesurer de façon précise les effets
                    des services d’ICI offerts dans le réseau public ainsi que les façons
                    d’améliorer la qualité de ces services et leur accessibilité.
            

            
                La recension des écrits portant sur les interventions a également mené au
                    constat, inquiétant, selon lequel plusieurs des interventions mises en œuvre au
                    Québec depuis de nombreuses années, comme celles basées sur la méthode TEACCH
                    dans le milieu scolaire, n’ont été, jusqu’à maintenant, que très peu évaluées.
                    Le nombre d’interventions n’ayant fait l’objet d’aucune évaluation est
                    particulièrement troublant. Dans un contexte où les ressources sont limitées, il
                    semble donc important de conduire des recherches visant à s’assurer que les
                    services – souvent coûteux – qui sont mis en place ont des effets bénéfiques
                    mesurables sur le développement des enfants. Le travail des nombreux
                    professionnels qui sont appelés à intervenir auprès des enfants autistes et de
                    leur famille, comme les ergothérapeutes, orthophonistes, psychologues ou
                    psychoéducateurs, devrait également faire l’objet de recherches visant à
                    démontrer les effets de ces différentes pratiques sur le développement et le
                    bien-être des enfants.
            

            
                DES FAMILLES AUX BESOINS CRIANTS
            

            
                Un autre domaine dans lequel les recherches sont nombreuses est celui des
                    familles d’enfants présentant un TSA. Ces recherches ont montré à quel point les
                    familles touchées ne reçoivent malheureusement pas toujours des services à la
                    hauteur de leurs besoins. Au Québec comme ailleurs, les taux de détresse chez
                    les parents sont très inquiétants. Les familles manquent souvent de soutien et
                    peuvent vivre de l’isolement. Ces résultats sont particulièrement préoccupants
                    dans un contexte où les parents sont appelés à jouer un rôle clé dans
                    l’intervention auprès de leur enfant, et où ce rôle est souvent appelé à se
                    poursuivre sur une base quotidienne durant de longues années, même lorsque
                    l’enfant atteint l’âge de la majorité. Il est donc important de poursuivre des
                    recherches visant à déterminer quelles interventions et quels services ont un
                    effet bénéfique non seulement sur l’enfant, mais aussi sur les
                    parents. Les études qui ont porté sur les difficultés financières des familles,
                    ainsi que celles qui ont révélé les défis liés à la conciliation travail-famille
                    chez les parents d’enfants ayant un TSA, démontrent que l’accès aux services
                    peut susciter du stress, notamment sur le plan financier. Au cours des
                    prochaines années, les études pourront sans doute dépasser la seule description
                    des difficultés vécues par les familles et documenter les solutions, en termes
                    de services, qui auront pour effet d’améliorer le bien-être des parents et des
                    enfants.
            

            
                LES DIFFÉRENTES ÉTAPES DE VIE À ÉTUDIER
            

            
                Les chapitres portant sur la réalité vécue par les enfants ayant un TSA dans
                    les services de garde éducatifs et le milieu scolaire révèlent l’importance de
                    poursuivre les recherches dans ce domaine au Québec, afin de nous assurer que
                    les pratiques mises en place favorisent la réussite scolaire, le développement
                    et le bien-être des enfants. Il demeure toutefois essentiel de documenter toutes
                    les étapes de la vie des personnes ayant un TSA, car les données concernant la
                    réalité des adolescents et des adultes sont particulièrement limitées. À la
                    lumière des données actuelles sur la prévalence des TSA et sur l’augmentation
                    marquée de celle-ci au cours des dernières années, il n’est pas étonnant de
                    constater que les recherches ont surtout porté sur la réalité des enfants. En
                    effet, la très grande majorité des personnes qui ont un diagnostic de TSA
                    aujourd’hui sont des enfants. Mais que le nombre de personnes présentant un TSA
                    soit ou non en augmentation, une chose est certaine : ces enfants grandiront et
                    seront un jour des adolescents et des adultes à qui se poseront des défis
                    particuliers. Il est donc essentiel d’effectuer dès maintenant des recherches
                    visant à mieux connaître ces défis afin d’aider ces personnes et leur famille à
                    les surmonter.
            

            
                EN CONCLUSION : L’URGENCE DE POURSUIVRE LA RECHERCHE SUR LES TSA
            

            
                Si les données actuelles ne nous permettent pas de connaître avec précision le
                    nombre de personnes présentant un TSA au Québec, nous pouvons affirmer sans
                    crainte de nous tromper qu’il s’agit de troubles qui affectent de nombreux
                    enfants et qui ont des répercussions majeures sur les personnes touchées, leur
                    famille, l’école et toute la société. Les études effectuées jusqu’à présent
                    laissent plusieurs questions en suspens, il est vrai. Elles ont
                    néanmoins permis de mettre en lumière de nombreuses pistes de recherche à
                    explorer. Souhaitons qu’au cours des prochaines années de nouvelles études
                    aideront à mieux comprendre les troubles du spectre de l’autisme dans toute leur
                    complexité et à trouver des solutions pour améliorer le bien-être des personnes
                    touchées par cette problématique. C’est à cette condition seulement que ces
                    dernières pourront développer leur plein potentiel et occuper la place qui leur
                    revient dans la société.
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Sexplique sans doute par le caractere problématique de la défi
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du DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) amene qui plus est
de nouveaux défis en ce sens pour les chercheurs et les ciniciens.
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publiés sur e sujet de 20053 2011, cet ouvrage présente un état des connaissances
du TSA. Neuf themes clés y sont approfondis:

a nomenclature, étilogie, la prévalence et e diagnostic;
les aspects fiés 3 la santé physique et psychologique;

la famille;

les interventions auprés de la pefite enfance;

les milieux de garde éducatifs;

Te milieu scolaire;

Tes défs de adolescence;

Ta vie adulte;

la reconnaissance des droits,les lois, les politiques

etles orientations ministérieles.

Lobjectifde cevre est de participer  éclosion de nouvelles études permettant
de mieux comprendre le TSA dans toute sa complexité et de trouver des solutions
pour améliorer e bien.éire des personnes touchées par ce diagnostic afin qu'elies
puissent développer leur plein potentiel et occuper la place qui leur revient dans
la sociéte.

NATHALIE POIRIER, P1.D.,est pychologue et profsseure au Département
depychologedel Unierstédu Quibeca Montré, o lediigeleLaboratoedo
techarch surles fmiles denons présntant un oubled specre de Fusme
EleSintnesse pariculirement oux progrommes dntervention comportemen-
ofentsie kesss & ces enants s ' tout aute interenton viant
G omeorer e fonctonnement e Fefont e i £ de 50 famile,

(CATHERINE DES RIVIRES-PIGEON, Ph.D, st prosesseure n sonté e socité
@ Déportementdescioloiede Univesté du Québec  Montréal. Détririce
G doctorot e santépubluede Unversté deonisél et n postdoctorar
efciué o insitu notonalde o sont t e o recherche médcol (France),
el diigé plusicurscquipesde recherche cyant analyi 1 sontee e ben-ére
es Tomiles denfonts oyont un troue du spect i vt

ONT COLLABORE & CET OUVRAGE
Nodia Abouzeid + Mélrie Bolduc » Cotherine Boucher » Myiom Busson
Isabelle Courcy » ule Deschatelts » Cothrine e Riies.Figéon « Midred
Dormond ~ Naimo Fahmi + Chstine Forgan Ménord » Arane Lerous:

Ty Boucteoult « Nthale orer
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TABLEAU 2

CONDITIONS DIFFERENTIELLES ET COMORBIDES AU TSA

‘Conditons pouwvant donner liey
& des manilesifions ou symplémes
opporeniant & ceu du rouble

duspeche de [autisme
Retard infellectvel
Retard global de développement

Trouble anxieu
[comme la phobie sociale
oule trouble obsessionnekcompulsi]

Muisme sélecti.
Tiouble primaire du langoge:

Tiouble de la communica-
fion non spécifié

Tiouble opposition-
nel avec provocation

Trouble des condues

Trouble dépressi mojeur
Moladie dégénérative
Négligence ef abus parenial
Troubles cérsbrau organiques
Trouble de modulafion sensorielle
Schizophrénie précoce

Syndrome de
Gyslonctons non verboles

Trouble du déficit de Iatention
avec o sans hyperactivite

Trouble réactionnel de I'atachement
Syndrome de Gilles de lo Touretle

Perle morquée ef précoce
de o vision

Troubles pouant coexister
avec le trouble du spectre de I'autisme.

Retord intellectvel
Trouble anieux

Trouble du déficitde [atention
avec ou sans hypercciivii

Trouble grave du comportement
Reford moteur
Déficit sensoriel

Trouble opposionnel
avec provocation

Trouble des condutes
Trouble dépressif majeur
Trouble du langoge

Syndrome de Gilles de la Touretie
ou autres lics et maniérismes.

Trouble d apprentissage
Epilepsie

Dyspraxie

Trouble de modulation sensorielle
Trouble psycholique

Souca Adopié do Coliigs des médecns o Ordke das piychlogues du Gudbec, 2012
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TABIEAU |

SIGNES D'ALERTE DU TSA

Ala potite
enfance

Babillage imie, atypique ou absen! & 12 mois
Gestuelle limilée, alypique ou absente & 12 mois

Absence de réacion & fappel de son nom & 12 mois

Aucun mot & 16 mois

Association limite, alypique ou absente de 2 mols & 24 mois
Pete ou régression de la capacits communicationnelle ou sociole

Alage
préscolaire.
ot scolaire

Langage alypique, mufisme, échalalie
Ulisation de pronoms aures que <je> pour sa réféer & sof
fp-ex 1, il

Vocabulaite init ou, au coniaie, s développé

sur des suels prcis

Porticulrité expressive [p. ex. prosodie atypique, phroses
séréolypées]

Communication alypique (p. ex. colme inoppropié,
conversafion limitse ou ressemblani & un monologuel

Dificue & sinégrer f & over ovec les autes enlonls
Relaton ditarte ou p infense avec ke

Réactions pariculiéres & Fexposiion de cerlains stimul
Réactons alypiaues en siuaion de proximi physiaue
Dificue & gére o nouveauté, le changemenl, s suations
imprévisibles ou les momenis de transition ene les actvies
Pofi do compétences inhabiuel

Preferances, inééls ou acliés alypiaues

Ip. ex. collectionner, calculer) e

‘Comporlements sociaux alypiques et <naivelé socicle
Dificuté d'cdoplation au changement

Communication alypique fp. ex. colme inappropié; conversafion
fimitée ov, & linveise, és développée aulour de ses cenfies
diinere), ressemblant & un monologue; fop grande familiarté]
Portculrié expressive [p. ex. prosodie cf

6. intonalion, accentuaton, ryhme, debil e pauses

phiases séréotypéos]

Rigiits de la pensée ef des comporiemens

Piéférences, conlres dnral ou acliés alypiques

- ex. collcioner, colculr)

Dificulé & développer ef & maintenir des elafions avec

des paits d méme Gge, reafion plus facil ave les adues
oules plus jeunes

Souce: Adoplé de Colige des médecins o Orche des piychologues du Godbes, 2012.





