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AVANT-PROPOS

En juin 1995, le plan régiond d organisation de services en déficience intelectudle (PROS-DI) de la
Montérégie confiait aux centres de réadaptation en déficience intellectuelle (CRPDI) le mandat d offrir
les sarvices a la clientéle autiste, avec ou sans déficience intellectuelle associée. Dans une perspective
d efficience et d’harmonisation des services, les directeurs des services professonnels de chacun des
CRPDI ont mandaté un comité de travail pour éaborer, entre autres, une proposition d organisation de
services.

Ce comité, principdement conditué de représentants des CRPDI, comprenait égaement un
représentant des parents ainsi qu’ un représentant du ministére de I’ Education®. Une premiére version du
programme-cadre, déposée aux directeurs des services professonnds en mars 1998, permit de
congater qu'un modée d organisation de services adaptés aux besoins de cette clientéle débordait
largement |a zone de responsabilité des CRPDI. En effet, le programme-cadre attendu prenait plus
I'dlure d'un plan régiond d organisation de sarvices impliquant de multiples partenaires tant sectorids
gu'intersectoriels.

Cette premiére version a fait |’ objet d’une large consultation au sein des CRPDI, laquelle a permis de
recuellir les commentaires de I'ensemble des gestionnaires, des équipes d'intervenants, des conseils
multidisciplinaires, des comités des usagers ains que des consails d administration.

Suite a cette consultation, un comité régiona regroupant des représentants des CRPDI et de la Régie
régionde a &é formé” afin d' anadyser les impacts de cette proposition sur I’ organisation régionae de
sarvices ang que lesliens de collaboration a é&ablir avec I’ ensemble des partenaires interpell1és par cette
cientde.

Les directeurs des services professionnels des établissements tiennent a remercier chaleureusement les
personnes suivantes qui ont travaillé intensément, malgré le contexte de fusions d’ établissements, a la rédaction
de la premiére version du programme-cadre :

- LucilleBargid, Ass. de parents de I’ enfance en difficulté de la Rive-Sud de Montréal |tée

- Russdl Clark, Services de réadaptation du Sud-Ouest et du Renfort

- Joanne Larose, Centres Butters-Savoy et Horizon

- France Lecomte, Services de réadaptation du Sud-Ouest et du Renfort

- SylvieMazur, direction régionale de laMontérégie, MEQ

- Suzanne Paradis, Centres Butters-Savoy et Horizon

- Monique Rondeau, Centres Butters-Savoy et Horizon

- Nicole Veilleux, Services de réadaptation du Sud-Ouest et du Renfort.

L es personnes suivantes ont participé aux travaux du comitérégional :

- SylvieGladu, Centres Butters-Savoy et Horizon

- Joanne Larose, Centres Butters-Savoy et Horizon

- France Lecomte, remplacée par Daniel Mallette, Services de réadaptation du Sud-Ouest et du Renfort
- Lucie Mongrain, Régie régionale de la Santé et des services sociaux de laMontérégie

- Richard Paradis, Régie régionale de la Santé et des services sociaux de laMontérégie

- Pierre Pomerleau, Services de réadaptation du Sud-Ouest et du Renfort.



Le comité régiond a donc retravaillé la propogtion initide d organisation de services dans une
perspective plus englobante de modéele régiona d organisation de services. Cette deuxiéme verson a
fait I’ objet, aI’automne 1999, d' une large consultation aupres de tous les partenaires touchés par | offre
de services a cette clientéle. 11 est apparu évident, lors de cette consultation et, particuliérement lors de
la pléniére du 9 décembre dernier, que I’ensemble des partenaires concernés soulignait a I’ unisson les
défis mgjeurs que nous pose cette clientéle et la nécessité de mettre en place une organisation de
services adaptés aux besoins spécifiques de cette clientde, offerts dans une perspective de continuité et
donc, nécessairement teintés par une forte concertation des dispensateurs. Ce qui ressort, ce n'est
certes pas le manque de volonté. Bien au contraire, ¢'est un défi que la plupart des partenaires veulent
relever, maisil faudray investir beaucoup d' énergie, de connaissances, de moyens et de ressources.

Le présent document, intitulé Organisation de services pour la clientdle de la Montérégie
présentant de I’autisme ou un autre trouble envahissant du développement, congtitue donc
I aboutissement d'un long processus qui aura permis de tenir compte de la rédité des divers partenaires
concernes par cette clientele,

En terminant, nous tenons a remercier tres chaeureusement madame Joanne Larose qui a éé la
principale responsable de la rédaction de ce document ains que madame Lisette Langlois qui a offert un
soutien technique assidu et essentid.

Nous souhaitons que ce document soit le point de départ d' échanges fructueux et de recherches de
solutions communes avec les nombreux partenaires et dispensateurs de services interpdlés, ici et
ensemble, par un défi commun : pour une organisation de services adaptés aux besoins de la clientde
de la Montérégie présentant de |’ autisme ou un autre trouble envahissant du dével oppement.

Sylvie Gladu, Danid Mdllette, Pierre Pomerleau
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| INTRODUCTION I

En 1995, le programme régiond d organisation de services en déficience intellectuele donnait aux
centres de réadaptation en déficience intdlectuelle le mandat d offrir des services spécifiquement a la
clientée présentant de I’autisme. Le PROS-DI mentionnait que : «...bien que [ses] objectifs [visaent]
essentiellement | autisme, [il éait important] gu’ on examine les besoins des autres personnes qui ont des
troubles envahissants du développement [TED] et qu’ on déermine les services qu elles requiérent».?

Afin d'amédiorer les services aux personnes présentant un TED, dont |'autisme, le groupe de direction
des services professionnels des centres de réadaptation en déficience intellectudlle de la Montérégie met
sur pied un comité régiona sur I’ autisme et autres troubles envahissants du développement. Ce comité,
formé en janvier 1996, a pour mandat de procéder a un inventaire de la clientéle a qui sont offerts les
sarvices et de la clientée potentidle, d' effectuer une revue de littérature et de définir une organisation de
SErViCes a proposer a ses partenaires.

Dans une premiere éape consgtant a tracer un éat de Stuation, une représentante de parents et une
représentante du monde scolaire ont pris part aux travaux. Conscient que la participation de plusieurs
autres partenaires essentiels demeurait indispensable, le groupe de travail planifiait d§a de faire appd a
plusieurs d' entre eux pour vaider les informations contenues dans ce document et rechercher ensemble
les solutions les plus rédistes et les plus efficaces possibles pour répondre aux besoins dela clientée.

TAUX DE PREVALENCE

Il convient ici de préciser ladistinction entre le taux d’incidence et le taux de prévaence. L’ «incidence»*
référe au nombre de cas d’'une maladie donnée apparus pendant une période de temps donné au sein
d une population. La «prévaence» quant a dle, référe & un «nombre de cas de maadie ou de tout
autre événement médica enregistré dans une populaion déerminée et englobant auss bien les cas
nouveaux que les cas anciens».

Les différentes sources ne S entendent pas toutes sur le taux de prévalence des TED dont I’ autisme.
Certaines sources, par exemple, estiment que jusgu'a 10 personnes sur 10 000 seraient atteintes
d'autisme (Bryson, Clark et E. Smith, 1988, dans Poirier 1996)° et que ce chiffre peut étre doublé ou

Régie régionale de la Santé et des Services sociaux de la Montérégie . 1995, Plan régional d’ organisation de
services en déficience intellectuelle, p. 43.
*  PETIT ROBERT 1. 199.
5

Id.
POIRIER, N. 1996, Présentation d’ un réseau intégré de services pour les personnes autistes et celles présentant
des troubles envahissants du développement, Régie régionale de la Santé et des Services sociaux de Montréal
Centre.



triplé 5 on tient compte des troubles envahissants du développement”. Toutefois, le comité se base sur le
taux de prévdence plus conservateur du DSM-IV de 5 personnes autistes par 10 000 dans la
population en générd. |l importe certainement de mentionner qu’'a I’ heure actudle (printemps 2000),
I"incidence rapportée en plusieurs endroits dépasse largement les taux de prévalence présentésici.

Le tableau 1 montre qu’ en Montérégie, ce taux de prévaence (0,05 % de la population) permet de
Stuer globaement le nombre de personnes présentant un trouble envahissant du développement a un
chiffre se Stuant entre 1380 et 2070, 690 de ces personnes présentant plus spécifiquement de I’ autisme.
Cela représente donc entre 100 et 150 enfants d’age préscolaire présentant un TED (50 de ceux-ci
ayant un diagnostic d’ autisme) et entre 216 et 324 personnes &gées de 6 a 17 ans (dont 108 auraient un
diagnostic d’autisme). Le groupe des 18-64 ans compterait entre 918 et 1377 personnes présentant un
TED, dont 459 autistes et le groupe des personnes agées de 65 ans et plus compterait entre 146 et 219
personnes présentant des TED, dont 73 personnes autistes.

De plus, les éudes démontrent que 75 % des personnes ateintes d'un trouble envahissant du
développement auraient égaement une déficience intellectuelle associée qui serait de sévérité moyenne
(DSM-1V 1996)%. La plupart de ces personnes auront besoin de services et de soutien tout au long de
leur vie, que ce soit alamaison, en service de garde, al’ école, au travail et dans |’ intégration aux loisrs
dans leur communauté.

Des le départ, le comité a di sinterroger sur le syndrome d' Asperger. Le plan d organisation de
services ciblait la clientéle autiste avec ou sans déficience.  Les centres de réadaptation en déficience
intellectuelle n'avaient donc aucune question a se poser quant a leur responsabilité de mettre en place
des services pour les personnes présentant un TED lorsque la déficience intellectudlle faisat partie du
tableau. Or, les personnes présentant le syndrome d’ Asperger, bien que celui-ci se retrouve sous le

pargpluie des TED, le plus souvent ne présentent pas de déficience intdlectudle. 1l fadlait donc voir s les
autistes sans déficience et |les personnes présentant le syndrome d’ Asperger congtituaient une population
suffisamment homogene pour bénéficier d’ une méme organisation de services. La littérature digponible

au début des travaux du comité régiond suggérait que le terme «syndrome d' Asperger» référait aux

autistes de haut niveau. Nous avons donc cru, dans un premier temps, que les personnes présentant ce
syndrome avaient des besoins amilaires aux personnes autistes de haut niveau e que les sarvices a
mettre en place, bien qu'individuaisés, seraient du méme type. Toutefois, des recherches récentes
démontrent des différences suffisasmment importantes pour que notre point de vue de départ soit

reconsidéré. Une partie importante du premier chapitre est consacrée a ce questionnement.

" Nationa Institute of Neurological Disorders and Stroke, derniére édition: 97-09-04: http: //
www.ninds.nih.gov/hhealingfo/DISORDER/AUTISM/autism.htm.  National Institute of Health. Bethesda,
MD20892.

American Psychiatric Association. 1996, Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, 4e édition,
traduction francaise du DSM-IV, Paris, Masson, premiére publication aux Etats-Unis par I'A.P.A., 1994,
Washington, p. 80.



Actudlement, |"accessihilité a des services pécifiques n'est générdement pas possble. En effet, on
congtate que les services sont souvent dispensés par des réseaux différents, on déplore un manque de
coordination et de concertation entre les différents digpensateurs de services, enfin il e difficile
d'assurer des interventions continues et I'expertise et dispensée dans diverses catégories
d établissements.

A la lumiére de ce conga, le comité régiona sur les troubles envahissants du développement a défini
une organisation de services dont les objectifs sont :

définir laclientde présentant un TED ;

identifier leurs besoins et ceux de leurs proches;

préciser la philosophie d'intervention et le choix des différentes gpproches ;
identifier les caractéristiques des services a mettre en place ;

déterminer les partenaires, leurs roles et leurs responsabilités.

De plus, I actudisation de cette organisation de services devrait rendre disponible la gamme de services
nécessaires dans la région, éablir des mécanismes d'acces, assurer la coordination des plans de
servicesindividuaisss et coordonner les sarvices entre les différents partenaires en mettant a contribution
la personne et son entourage.

La mise en cauvre du programme-cadre permettra d’ atteindre le développement optima de la personne
gréce a de nouvelles gpproches d'intervention, grace au soutien ala famille et a son entourage et gréce
au maintien de la personne dans sa communauté.  L’implantation du programme-cadre favorisera la
réduction du recours a I’ hospitaisation, ala médication, a I’ hébergement dans une structure plus lourde
permettant, dans certains cas, une diminution des co(its et, dans tous les cas, cdlle des impacts sociaux
néfastes.

Par ailleurs, ce document ne prétend pas répondre a toutes les questions, car les recherches actuelles
sur I'éiologie des TED, le dépistage, la prévention & I'intervention demeurent inconmpletes et
fragmentaires. Nous souhaitons toutefois qu'il suscite un certain intéré afin de mettre en commun nos
expertisss e nos connaissances au sarvice de la personne ayant un trouble envahissant du
dével oppement.



Tableau 1

Nombre de personnes présentant un trouble envahissant du développement dont |I'autisme par groupe d’age en

M ontér égie’

L'ENSEMBLE DES TED
(incluant I'autisme)

L'AUTISME SEUL

AGE Prévalence se!on IleONationaI Institgte Prévalence selon le DSM-IV!!
2 prévalence de Fautiame, Le.. 049| 5 PerSonNes sur 10,000 (5110000
a 0,15 % de la population. 0,05% de la population
0-5ans Entre 100 et 150 incluant = 50
6-11 ans Entre 110 et 165 incluant = 55
12-17 ans Entre 106 et 159 incluant = 53
18-64 ans Entre 918 et 1377 incluant = 459
65-74 ans Entre 88et 132 incluant = 44
75 et plus Entre 58et 87 incluant => 29
TOTAL Entre 1380 et 2070 incluant = 690

10
11

(Source : Recensement de 1991, fichiers corrigés pour tenir compte du sous-dénombrement, septembre 1994,
RRSSS, Direction de la planification, de I’ évaluation et de I'informatique), avec les taux d'incidence des TED ou
de I’autisme définis par certains auteurs. Ces nombres sont établis en mettant en lien les données du tableau

«Population totale selon les groupes d’ &ges généraux pour 1999 en Montérégie».
National Institute of Neurological Disorders and Stroke. 1997, Op. cit.
BRYSON, CLARK E. SMITH. 1988, dansN. POIRIER (1996).




| | —DEFINITION DE LA CLIENTELE I

Dans la plus récente verson du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-
IV)*, les TED sont caractérisés par des déficiences qualitatives, sévéres et envahissantes dans plusieurs
secteurs du développement, soit les interactions sociaes, la communication verbae et non verbde et le
caractére restreint, stéréotypé et répdtitif des intéréts et des comportements.

Larubrique des TED regroupe :

- letrouble autidtique ;

- lesyndrome d Asperger ;

- letrouble désintégratif del’ enfance ;

- lesyndromede Rett ;

- letrouble envahissant du développement non spécifié.

Letableau de |’ annexe 1 présente les critéres diagnostiques des troubles envahissants du dével oppement
(TED) selonle DSM-IV.

Letrouble autistique est le plus fréquent des TED™® affectant quatre & cing gargons pour unefille!®. 11 se
définit comme un désordre d origine neurologique caractérisé par une distorson du développement
globa de la personne dans I'ensemble de ses sphéres de fonctionnement. || se manifeste des les
premiéres années de lavie. Sdon les criteres retenus dansle DSM-1V, la prévaence de I autisme serait
de 2 a5 cas pour 10 000. Ce chiffre pourrait monter & 10 pour 10 000 (1 % de la population)
(Bryson, Clark & Smith, 1988, in Poirier 1996)™ en raison de I'andioraion de la validité des outils
diagnostiques (Wing, 1993, in Poirier 1996)*°. Ce chiffre pourrait ére doublé et méme triplé lorsqu’ on
tient compte des troubles envahissants du dével oppement dans leur ensemble®’.

Sintéressant aux troubles envahissants du développement, sans déficience (TEDSD), Mottron et ses
collaborateurs (1998)*® mentionnent que, sur le plan de la recherche, il existe un retard de plusieurs
décennies entre les connaissances acquises sur les personnes présentant de I’ autisme accompagné de
déficience intellectudlle et celles concernant les personnes sans déficience. L’intégration des personnes
autistes sans déficience dans la populaion de recherche remonte au milieu des anées 80. Le
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pourcentage des personnes autistes avec e sans déficience serait donc biaisé, la proportion des
personnes présentant une déficience éant surestimée, puisque ces personnes correspondent davantage
aux caractérigtiques décrites par Kanner et qu' eles seraient donc, par ce fait, repérées plus tot. |l
semble toutefois que la proportion de TEDSD s accroit avec le temps et cet état de fait contribue a
augmenter auss la prévadence de l'autisme en générd qui e Stuerait, sdon Mottron e ses
collaborateurs™, entre 10 et 15 sur 10 000.

A —LE TROUBLE AUTISTIQUE : CRITERES DIAGNOSTIQUES

Le mutisme caractérise prés de lamoitié des cas d' autisme. Poirier®® résume bien ce qui se dégage des
criteres diagnogtiques du DSM-IV en disant que «parmi ceux qui acquierent un langage, tous présentent
des anomdies mageures du développement de la parole, teles I'écholdie immédiate ou retardée,
I'inverson des pronoms personnes?, des difficultés & utiliser des termes abstraits e un langage
méaphorique.  Au plan non verbd, la personne auttigte montre des problemes maeurs de
compréhension de la mimique, des gestes et de laparole. L’ dtération de |’ activité d imagination peut se
manifester par une absence de jeux symboliques, d histoires inventées avec des jouets ou des difficultés
aimiter les gestes d'autrui». Poirier” gjoute «qu'un retard du développement de la motricité, des
habiletés cognitives ou des habiletés socio-adaptatives est auss noté. Plusieurs personnes autistes
montrent une faiblesse au plan de la coordination motrice. Quelques-unes marchent sur la pointe des
pieds. Plusieurs peuvent montrer des difficultés de matricité fine et globae telles que découper avec des
cisealix ou lancer un balor.

L’ autisme s observe chez des personnes de tous les niveaux d'intelligence. Cependant, la mgjorité des
personnes autistes, soit de 67 % a 81 %, auraient un rendement intellectud inférieur & la moyenne tout
en présentant des déficits au plan des comportements adaptatifs® intégrant and la catégorie des
personnes présentant une déficience moyenne ou sévére. Ce sont a ces personnes que |I'on référe
lorsgu’ on parle d' autistes ayant un fonctionnement de bas niveau. En raison de leurs caractéristiques
particulieres, pluseurs de ces personnes présentent auss des troubles de comportement. Mottron et
collab. (1998)** précisent que cette proportion des personnes autistes avec une déficience intellectuelle
aurait tendance a diminuer en raison de I’'amédioration dans I'identification de TEDSD ces dernieres
années. Ces auteurs rapportent que la derniére grande recherche épidémiologique (Honda et collab.,
1996) stuerait plutét a50 % la proportion d autistes présentant une déficience intellectuelle.

Souvent, dans les milieux d'intervention, les personnes autistes présentant un Q.. de plus de 70 sont
cong dérées comme ayant un fonctionnement de haut niveau. Elles «ont certaines habiletés smilaires aux
personnes normales tout en présentant des retards a d’ autres niveaux. Ces personnes parlent, lisent et
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écrivent couramment, mais présentent des difficultés au plan des rdaions socides. Leur langage montre
des particularités et leurs intéréts sont restreints et répéitifs>™.

[l importe de souligner que les appdlations «autistes de haut niveau» et «autistes de bas niveau» qui sont
fréquemment utilisées dans les milieux d'intervention sont jugées pgoratives a I'égard des personnes
autistes par Lovaas™ et son équipe. Ces derniers commencent a considérer qu'il serait plus juste de
parler d gpprenants auditifs et d’ gpprenants visuels. En utilisant les termes TED et TEDSD, ou trouble
envahissant du développement sans déficience, il et possible d' éviter cet écuell.

Un diagnogtic d'autisme implique que les déficits se manifestent avant I'&ge de trois ans, qu'ils sont
intégrés dans le fonctionnement de la personne et présents de facon presque constante.

L E DSM-1V CONSIDERE TROIS GRANDS SECTEURS DE DEVELOPPEMENT POUR POSER UN DIAGNOSTIC
D’ AUTISME :

1. LES SYMPTOMES

Un individu doit montrer un minimum de six symptémes (sur une possibilité de 12) dont au moins deux
dans le secteur des interactions socides, un dans le secteur de la communication et un dans le secteur
des comportements, intéréts, activités.

1.1 Interactions sociales

Altération quditative des interactions sociales, comme en témoignent au moins deux des déments
uivants:

a) dtération marquée dans I utilisation, pour régulariser les interactions sociaes, de comportements
non verbaux multiples, tels que le contact oculaire, la mimique faciale, les postures corpordles,
les gedtes;;

s N\ 7

b) incapacité a éablir des relations avec les pairs correspondant au niveau du développement ;

C) le sujet ne cherche pas spontanément a partager ses plaisirs, ses intéréts ou ses réussites avec
d autres personnes (par exemple, il ne cherche pas a montrer, a désigner du doigt ou a apporter
les objets qui I’ intéressent) ;

d) manque de réciprocité socide ou émotionnelle.
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1.2 Communication

Altération quditative de lacommunication, comme en témoigne au moins un des déments suivants :

a) retard ou absence totale de développement du langage parlé (sans tentative de compensation
par d’ autres modes de communication, comme le geste ou lamimique) ;

b) chez les sUjets maitrisant suffisamment le langage, incapacité marquée a engager ou a soutenir
une conversation avec autrui ;

C) usage stéréotypé et répdtitif du langage, ou langage idiosyncrasique ;

d) absence d'un jeu de «fare semblant» varié e spontané, ou d'un jeu dimitation socide
correspondant au niveau du dével oppement.

1.3 Comportements, intéréts, activités

Caractere redtreint, répétitif et stéréotypé des comportements, intéréts et activités, comme en

témoigne au moins un des ééments suivants:

a) préoccupation circonscrite a un ou plusieurs centres dintérét stéréotypés et restreints,
anormale soit dans son intensité, soit dans son orientation ;

b) adhésion gpparemment inflexible & des habitudes ou a des rituel's spécifiques non fonctionnels ;

C) maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs (par exemple, battements ou torsions des mains
ou des doigts, mouvements complexes de tout le corps) ;

d) préoccupations persistantes pour certaines parties des objets.

2. L’AGE D'APPARITION DU RETARD OU DU FONCTIONNEMENT ANORMAL

Pour qu’un diagnostic d’ autisme soit posé, le retard ou le caractere anormal du fonctionnement
doit avoir débuté avant I’ &ge de trois ans dans au moins un des domaines suivants : 1 —lesinteractions
socides, 2 — le langage nécessaire ala communication socide, 3 —le jeu symbolique ou d’ imagination.

3. SPECIFICITE DES SYMPTOMES

Enfin, pour qu'un diagnostic d’ autisme soit posg, il ne faut pas que le probleme soit mieux expliqué par
le syndrome de Rett ou le trouble désintégratif de I’ enfance.

4. QUELQUES COMPORTEMENTS CARACTERISTIQUES

Magré leur «appartenance» a un méme syndrome, les personnes autistes se digtinguent les unes des
autres d'une facon parfois surprenante pour le commun des mortels. En évoquant certains épisodes de



la premiére année de vie de leur enfant, des parents vont dire qu'ils se sont inquiétés parce que leur
enfant pleurait beaucoup ; d autres, au contraire, parce qu'il ne pleurait jamais et semblait gpathique.
Des parents parleront auss des difficultés vécues lors de I'dimentation, car I'enfant autiste présente
parfois une averson marquée pour certaines odeurs, textures ou certains golts. Des enfants ne
supportent pas les vétements, d' autres présentent une absence de contact oculaire ou encore, un contact
oculare fuyant.

Certains de ces enfants présentent une hyperkynésie importante aind qu'un déficit de |'atention
Sective, parés a une difficulté de décoder le langage verbd et bien souvent, a une déficience
intellectudlle. Ces caractéristiques font en sorte que I’ encadrement comportementa et verba, souvent
utilisé avec succes aupres de I'enfant hyperactif, demeure tout a fait inefficace auprés des autistes.
Souvent, les proches des personnes autistes rapportent des observations qui ont un lien avec les hypo
ou les hypersenghilités sensoridles :  les informations sensorielles semblent dles auss ma décodées.
Certains enfants autistes semblent dérangés par différents sons : il y en aqui pleurent et crient lorsqu’ils
sont exposés a certains sons, d autres vont rechercher des types d’ diments trés épicés ou au contraire,
le plusfades possible. 1l en est aing pour chacun des sens.

Les ergothérgpeutes travaillant avec |’ gpproche de I'intégration neuro-sensorielle consderent auss la
proprioception et |’ orientation dans |’espace comme des «sens» a développer, a équilibrer ou a
«intégrer» chez ces enfants. Cette notion d hypo et d' hypersensibilité sensoridlle est importante, car il
arrive fréguemment que ces facteurs puissent congtituer une part importante des causes des principaes
difficultés comportementaes.

La personne autiste ayant du ma & décoder I'information, éprouvant donc des difficultés Srieuses a
comprendre le monde dans leque dle vit, S engage donc souvent dans des activités qui sont prévisibles
pour dle : I'enfant regarde tourner des ventilateurs (activité qui répond ala fois a une gimulaion
sensoridle e a un besoin d ére séeurisd), il digne des autos, fait rebondir une bdle.. e il peut

S adonner a une méme activité, qui peut sembler «insignifiante» pour ses proches, pendant des heures.

Les personnes autistes qui ont développé des habiletés cognitives et un langage verba vont souvent
présenter dans leur facon de S exprimer une transposition de cette recherche de prévisibilité mentionnée
précédemment, dans des activités cognitives : ils démontreront des intéréts tres sdectifs et S exprimeront
en répétant sans cesse des questions qui les préoccupent ou des mots ou des bouts de phrases gu'ils ont
entendus antérieurement. Dans le quotidien, cette caractéristique a son importance, car une méme
question peut étre posée a répétition durant des heures, sans qu’ aucune réponse ne semble satisfai sante.
Cela peut créer de la tenson dans I'entourage ains qu’'un sentiment d’impuissance a répondre aux
besoins de la personne de la part des proches. Méme chez la personne autiste qui a développé le
langage verbd, I’incapacité a engager ou a soutenir une conversation est présente. L’ «autre», le témoin
de cette expresson verbae, est un «objet» de |’ environnement. Les proches ont souvent le sentiment
d ére isolés, car leurs efforts de communication ne sont pas renforcés et ils peuvent devenir submergés
par des discours dont le sens n'est pas toujours accessible. De plus, les personnes autistes, dans la
plupart des cas, ne jouent pas a faire semblant e non seulement ils ne font pas de jeux dimitation
socide, maisils ont du ma aimiter tout court. La encore, beaucoup de proches vivent des sentiments



d'impuissance, de découragement, de colere, méme lorsgu’ils essaient de «montrer» a la personne
autise ce qu'il faut faire et comment le faire,

Dans le quatidien, les difficultés énumérées dans les sphéres de I’ interaction socide de la communication
et du champ redreint dintéré entrainent, de facon réguliere et répéitive, des manifestations de
résstance au changement : agitation motrice ou verbde s un meuble est changé de place, lors de
changement d' activité ou de lieu, crise pour ne pas entrer dans I’ auto ou, au contraire, pour ne pas en
sortir, ou encore, parce que |"heure du repas est dépassée. La personne autiste aura tendance a bien
fonctionner dans des routines stéréotypées qui parfois, peuvent exaspérer |I'entourage, dle aura des
«fixations» sur des objets ou des thémes, elle aura tendance a persévérer dans des activités confortables
pour ele. Pluseurs vont porter a leur bouche et méme avader toutes sortes d’ objets non comestibles
(pica) : boutons, petites roches, bouts de cigarettes, craies de cire, eic. Lorsgue la personne autiste
compte le «pica» dans son répertoire de comportements, cela congtitue, de facon réguliére et répétitive,
une source d'inquiétude et de géne pour I’ entourage (surtout lorsque le comportement est émis dans un
environnement public).

La personne autiste N’ a pas conscience du danger :  pendant tres longtemps et souvent tout au long de
savie, dle exige une survelllance congtante ou quas constante de son entourage :  le jeune enfant, tout
comme |’ adolescent, peut traverser la rue sans regarder, ingérer des produits de nettoyage, prendre
dans ses mains un objet brilant, marcher pieds nus dans la neige... Certaines personnes exigent auss
une surveillance en raison de leur tendance afuguer : 1a encore, les proches se retrouvent régulierement
sur le qui-vive en raison de la possibilité d’ une fugue qui est toujours présente.

Certaines personnes vont manifester de I’ agressivité, soit envers dle-méme (automutilation), soit envers
les autres. Pluseurs présenteront auss des difficultés de sommell : parfois en termes d’ exces, mais le
plus souvent, en termes d'insuffisance.

Toutes ces caractéristiques ne se retrouvent pas nécessairement ensemble au méme moment chez la
méme personne.  Toutefois, une personne adtiste peut présenter a la fois pluseurs de ces
comportements.  Mentionnons enfin qu’on observe frégquemment une apparition cyclique de certaines
manifestations comportementales et que plusieurs personnes manifestent auss des pathol ogies associées
(épilepsie, troubles de I” humeur, dépression, par exemple) qui viennent compliquer le portrait clinique.

L’une des digtinctions importantes a éablir entre |’ intervention auprés des personnes présentant une
déficience intelectudle et I'intervention aupres des personnes présentant de I’ autisme ou un TED réside
dans la difficulté de communication, la difficulté a é&ablir une relation et a recevoir laréponse atendue de
la part de la personne autiste. Ce manque de réciprocité, pairé ensuite aux nombreuses particularités
décrites ci-dessus, contribue de fagon importante au stress et a I'épuisement des familles et de
I entourage des personnes autistes.



5. LES CAUSES

[l importe de rappeler brievement quel ques-unes des hypothéses les plus répandues quant aux causes de
I’autisme. Certaines de ces hypotheses éant périmées, il importe de S assurer gu'on n'y réfere plus;
d autres présentent un intérét parce qu’elles ouvrent la porte a des recherches plus poussées et parce
gu' dles auront, a plus ou moins long terme, des impacts sur la fagon de poser le diagnodtic et sur les
fagons d'intervenir. Paradis® présente une synthése intéressante des positions les plus courantes sur les
causes. Dans un premier temps, ele mentionne les deux grandes familles d’ hypotheses. D’ abord,
I hypothése psychogénique, privilégiée en Europe et particuliérement en France, développée dans les
années 50 a une époque ou I’ on disposait de peu de moyens d' investigation du systéme nerveux centrd.
A I'époque, la psychandyse présentait le syndrome autisique comme une «modaité particuliére
d organisation psychique»® en réponse & une dysharmonie précoce entre la mére et I'enfant.  Aucune
éude épidémiologique N’ a pu soutenir cette théorie.

Paradis présente ensuite la famille des hypothéses abordant les origines organiques de I'autisme.  Les
facteurs infectieux (infections virdes) en lien avec la rubéole de la mere durant la grossesse, ou en lien
avec certains vaccins, N’ ont pas éé démontrés acejour. Toutefois, des équipes de recherche travaillent
a darifier un lien possble entre I autisme et une faiblesse du systéme immunitaire de I'enfant.®* Les
facteurs génétiques seraient susceptibles, quant a eux, d'expliquer en partie certains cas d' autisme.
Paradis™ cite plus d' une dizaine de recherches portant sur I’ action de facteurs génétiques dans les cas
dautisme. Pluseurs fats soutenant I'hypothése de la contribution des facteurs généiques sont
présentés ;. d'abord, il est reconnu que sur quatre personnes autistes, on compte trois personnes de
sexe masculin pour une de sexe féminin. 1l a auss éé obsarvé que le risque de retrouver de I’ autisme
dans lafratrie d’ une personne ateinte est soixante fois plus éevé que dans la population en générd. Les
éudes portant sur les jumeaux démontrent que, chez les jumeaux monozygotes, lorsque I'un des
jumealix et autiste, le risque que les deux le soient se situe entre 60 290 %. Or, ce risque ne serait que
de 3 a4 % chez les jumeaux dizygotes. Certaines maladies génétiques ou affections médicaes peuvent
étre asociées a l'autisme. Par exemple, un a quatre pour cent des enfants autistes sont atteints de
sclérose tubéreuse ; par contre, 20 a 40% des enfants atteints de sclérose tubéreuse présentent un
syndrome autistique.  Cing pour cent des enfants autistes présenteront le syndrome de I’ «X» fragile,
mais ce pourcentage serait Similaire a celui des gargons présentant une déficience intellectuelle sans
autisme. A I'inverse s on obsarve un bassn d enfants atteints du syndrome de I'«X» fragile, on
observe que 30 a 40 % des garcons dteints présentent auss un syndrome d’autisme.  Les facteurs
génétiques semblent donc déterminants mais, méme s certaines équipes de recherche espéerent trouver
un ou des génes responsables du syndrome, «les données disponibles a ce jour suggérent qu'il ne s agit
pas d’ une maladie associée & un seul géne».*
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Paradis énumere de nombreux chercheurs qui se sont intéresses aux facteurs neurobiologiques. Entre
autres, plusieurs éudes portant sur le taux de sérotonine indiquent que «les systémes producteurs et
régulateurs de catécholamines pourraient étre impliqués dans la physiopathologie de I’ autisme».*

D’autres chercheurs se sont concentrés sur les facteurs cérébraux pouvant érre observés chez les
personnes autistes. Baumar™ en particulier afait ressortir la présence d’ une modification de la structure
cérébelleuse (cervelet) dans plusieurs cas d autisme. D’ autres éudes (in Paradis, 1998), font ressortir
I”hypothese d'un retard de maturation métabolique des lobes frontaux. La fréguence plus devée (20 %
a 30 %) des crises d' épilepsie al’ adolescence vient auss appuyer la part de facteurs cérébraux dans le
syndrome autistique.

Ces dléments d'information sont présentés dans la proposition d' organisation de services pour souligner
la diversité des recherches qui se poursuivent afin de tenter de cerner les facteurs a I'origine du
syndrome et I'importance de rester a I’afft de I'évolution des connaissances qui pourront avoir un
impact sur le diagnogtic et les interventions proposées.

B — LE SYNDROME D’ASPERGER : CRITERES DIAGNOSTIQUES

Le syndrome d' Asperger se caractérise par une dtération qualitative des interactions socides et par des
comportements répétitifs et stéréotypés. Ce syndrome se distingue des autres TED par une absence de
déficit au plan du langage, du fonctionnement intellectud et des comportements adaptatifs.  Toutefois,
certaines personnes ateintes du syndrome d’ Asperger peuvent présenter une lenteur intellectuelle ou
méme une déficience intdlectudle |égére™.

LE DSM-IV IDENTIFIE SIX CATEGORIES DE CRITERES POUR POSER UN DIAGNOSTIC DE SYNDROME
D’ ASPERGER

1. INTERACTIONS SOCIALES

Altération qudlitetive des interactions sociales, comme en témoignent au moins deux des déments
uivants:

1.1  dtéation marquée dans I’ utilisation, pour régulariser les interactions socides, de comportements
non verbaux multiples, tels que le contact oculaire, la mimique facide, les postures corpordlles,
les gedtes;;
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1.2  incapacité aéablir des rations avec les pairs correspondant au niveau du dével oppement ;

1.3  le sujet ne cherche pas spontanément a partager ses plaisirs, ses intéréts ou ses réussites avec
d autres personnes (par exemple, il ne cherche pas a montrer, a désigner du doigt ou a apporter
les objets qui I’ intéressent) ;

1.4 manque de réciprocité sociae ou émotionnele.

2. COMPORTEMENTS, INTERETS, ACTIVITES

Caractere redtreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts et des activités, comme
en témoigne au moins un des déments suivants :

2.1  préoccupation circonscrite aun ou plusieurs centres d'intérét stéréotypés et restreints, anormale
soit dans son intensité, soit dans son orientation ;

2.2  adhéson apparemment inflexible a des habitudes ou a des rituds spécifiques et non
fonctionndls ;

2.3  maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs (par exemple, battements ou torsions des mains ou
des doigts, mouvements complexes de tout le corps) ;

2.4  préoccupations persistantes pour certaines parties des objets.

3. ALTERATION DU FONCTIONNEMENT SOCIAL ET PROFESSIONNEL

La perturbation entraine une dtération cliniquement significative du fonctionnement socid, professionnd
ou dans d' autres domaines importants.

4, ABSENCE DE RETARD AU PLAN DU LANGAGE

Il n'existe pas de retard généra du langage significatif sur le plan dlinique (par exemple, le sujet a utilis®
des motsisolés vers|’ &ge de 2 ans et des phrases a vaeur de communication vers |’ &ge de 3 ans).

5. ABSENCE DE RETARD AUX PLANS COGNITIF ET ADAPTATIF

Au cours de I'enfance, il n'y a pas eu de retard significatif sur le plan dinique dans le développement
cognitif ni dans le développement, en fonction de I’ &ge, des capacités d autonomie, du comportement
adaptetif (sauf dans le domaine de I’interaction sociae€) et de la curiosité pour I’ environnement.



6. SPECIFICITE DES CRITERES

Le trouble ne répond pas aux criteres d’ un autre trouble envahissant du développement spécifique, ni a
ceux d’ une schizophrénie.

7. AUTISME DE HAUT NIVEAU VERSUS SYNDROME D'ASPERGER

Kugler (1998)® fait éat de I'utilisation des éiquettes «autisme de haut nivea» et «syndrome
d Asperger» qui se fait autant en clinique qu’ en recherche. Le plus souvent, cliniciens et chercheurs se
basent soit sur les descriptions du DSM-1V soit sur celles du ICD-10 (CIM-10)*et plusieurs d entre
eux utilisent le terme «syndrome d’ Asperger» pour décrire les enfants autistes de haut niveau («haut
niveau» refléant un bon fonctionnement intellectudl et de bonnes habiletés langagiéres). Lorsque le
comité régiond de I’ autisme a commence sa démarche en 1996, ce point de vue &ait plutét générdise
dans la littérature disponible. Pour cette raison, il alait de soi pour le comité, les CRPDI ayant recu le
mandat d' offrir des services aux autistes avec ou sans déficience intellectuelle, que les Asperger, dont les
caractéristiques S gpparentaient S bien aux autistes de haut niveau, éaient ciblés pour recevoir le méme
genre de services que ceux-ci. Toutefois, cliniciens et chercheurs commencent a souligner cette lacune
aur le plan du diagnogtic différentiel entre I’ autisme de haut niveau et le syndrome d' Asperger et les
conséguences de cette difficulté a poser un diagnogtic juste sur |’ adéquacité des services a mettre en
place.

Kugler (1998)* éudie les caractéristiques permettant d’ émettre un diagnostic différentid dans trois
secteurs, soit : les habiletés motrices, les habiletés de communication, |e fonctionnement cognitif. Poirier
et Forget,® citant Szatmari et collab. (1989) et Gillbert (1989), suggeérent que les caractéristiques
permettant de distinguer les autistes de haut niveau des Asperger S observent selon quatre secteurs qui
ne peuvent se superposer exactement sur ceux de Kugler et qui sont les suivants : les réponses sociaes,
la communicetion, les jeux imaginaires et les comportements déréotypés. Mottron e ses
collaborateurs,™ pour leur part, présentent les difficultés a éablir un diagnostic différentid pour les
troubles envahissants du développement sans déficience (TEDSD). Ces auteurs précisent qu'ils
entendent par TEDSD : I"autisme, le syndrome d’ Asperger et «le trouble envahissant du dével oppement
sans autre specification lorsgu'il y a absence de retard mental». La réflexion de cette équipe, en incluant
le «trouble envahissant du développement sans autre spécification lorsgu’'il y a absence de retard
mental» oblige le comité régiond a sinterroger sur |’ existence d' une expertise auss raffinée pour poser
un diagnogtic différentiel en Montérégie et sur la nature des besoins de services des personnes, enfants,
adolescents ou adultes, présentant I’un ou I’ autre de ces diagnogtics. Mais, avant de Statuer sur cette

% KUGLER, Barbara. 1998. «The differentiation between Autism and Asperger Syndrome», Autism, Vol. 2, n°.1, p.
11-32.

% Organisation mondiale pour lasanté. 1CD-10 (CIM-10) : Classification internationale des troubles mentaux et
destroubles du comportement. Descriptions cliniques et directives pour |le diagnostic.

¥ Op.cit., p.17, 18, 19.

¥ POIRIER, Nathaie et Jacques FORGET. 1998, «lLes critéres diagnostiques de I'autisme et du syndrome
d’ Asperger : similitudes et différences», Santé mentale au Québec, Vol. XXIII, n°. 1, p. 130-148.

“ MOTTRON, Laurent, Pierre LAPOINTE et Francine FOURNIER. 1998. «Le diagnostic des troubles envahissants
du développement sans déficience et son impact sur |’ obtention des services scolaires et sociaux au Québec,
Santé mentale au Québec, 1998, vol. XXIII, n°. 1, p. 96-114.



question, voici ce que ces équipes énoncent plus spécifiquement sur les caractérigtiques digtinctives de
I"autisme de haut niveau et de I’ Asperger.

7.1 Distinctions au plan des habiletés motrices

On rapporte souvent que les enfants correspondant au tableau clinique d «autisme de Kanner»
présentent des forces rdatives dans leur fonctionnement moteur et qu'ils sont habiles a grimper ou a se
balancer ; les enfants présentant le syndrome d’' Asperger sont plutét maladroits, ils ont une mauvaise
coordination motrice perceptible dans leur posture, leur démarche et leurs gestes. Parlant de «patron»
différentid de développement, Kugler* rapporte que les enfants présentant de I autisme marchent avant
de parler et qu'al’inverse, les enfants présentant le syndrome d’ Asperger parlent avant de marcher.

Toutefois, la définition et I'évauation de la maladresse motrice des enfants Asperger sont souvent
basdes sur I'impression subjective du clinicien plutét que sur des tests standardisés des habiletés
motrices , la ou des tests sont utilisés, les résultats semblent inconsstants.  Gillberg (1989), dans
Kugler, (1998)* rapporte la maadresse motrice comme une caractéristique distinctive du syndrome
d Asperger qui ne se retrouve pas chez l'autiste de haut niveau. Dans le méme sens, Szatmari et collab.
(1990), dans Kugler, (1998)* suggérent que la rapidité et la dextérité manuelle &aient meilleures chez la
personne audtiste de haut niveau que chez I’ Asperger. Kugler souligne que plusieurs des éudes
auxquelles dle réfere ne reposent pas sur des considérations théoriques tres solides pour poser leurs
diagnogtics. Auss, les auteurs sont-ils prudents et évitent de tirer des conclusons fermes. 1ls suggérent
que Idlure du déficit moteur différe chez les Asperger et les autistes. Klin (1994) dans Kugler (1998)*
dit que les problémes moteurs sont observés beaucoup plus tét chez les enfants présentant le syndrome
d Asperger (peut-étre parce qu'ils performent s bien pour d'autres choses) et au méme &ge, les
habiletés motrices sont percues comme des forces relatives pour les enfants présentant de I’ autisme
(peut-étre parce qu'ils présentent des déficits S importants dans d’ autres secteurs).

7.2  Distinctions au plan des habiletés de communication et des habiletés
sociales

Dans les premiéres descriptions qu' Asperger a faites du groupe d enfants avec lequd il travallait, il
mentionnait, pour chacun d'eux, que leur conversation ressemblait a celes des adultes & qu'ils
S exprimaient avec une maturité inhabitudle a la maniere des adultes. Cette absence de retard dans le
développement d'un langage forme a éé confirmée dans plusieurs recherches (Gillberg, 1991, dans
Kugler, 1998)*. Toutefois, méme s a5 ans d &ge chronologique, les enfants atteignent un niveau de
langage quas normd, des problemes de compréhenson et d'utilisation de la langue (fonctions
pragmeatiques) ont été observés chez les Asperger.

4 Op.cit., p. 17.
2 Op.cit., p. 17.
® Op.cit., p. 17.
Op. cit., p. 18.
“ Op.cit., p. 18.
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Ces difficultés, qui incluent auss les agpects non verbaux de la communication, seraient trés semblables
chez les autistes de haut niveau et chez les Asperger. Toutefois, Kugler®® mentionne que les conclusions
de plusieurs recherches sur ce sujet sont al’ effet que la déviance dans e langage et lacommunication est
plus apparente chez I’ autiste de haut niveau autant en termes de comportements observés au cours du
développement (babillage, écholdie, renversement des pronoms, discours répétitif) qu'en termes de
déficits dans des domaines tels I’ articulation, le vocabulaire et | expression verbae tels qu' évaués plus
tard. On remarque que la «verbosté», présente dans un discours interminable, ou des monologues
incessants condtituent une caractéristique du syndrome d’ Asperger qui le distingue de I autisme de haut
niveau (Kerbeshian et collab., 1990, Klin, 1994 ; dans Kugler, 1998)*".

Sur le plan des habiletés a la conversation ou des dratégies de communication, on a observé des
différences entre les deux groupes sur la fagon dont ils utilisent les intonations pour communiquer de
I'information et sur la fagon dont le langage ext utilise pour référer a d’ autres informations @ les autistes
de haut niveau utilisent moins souvent les intonations justes et fonctionnelles que les Asperger qui ne
présentent que des déviances mineures quand ils sont comparés a un groupe d' individus normaux (Fire
et collab., 1991, dans Kugler, 1998)*.

Toutefois, méme S les Asperger utilisent une grammaire et un vocabulaire plus élaborés, ils présentent un
langage répétitif ou perastant sur certains sujets & ils éprouvent de la difficulté & engager et a maintenir
une conversation. Au plan des habiletés socides, on observe plus d' interactions sociaes avec les pairs
chez les Asperger que chez les autistes de haut niveau (Poirier, N. et J. Forget, 1998).%

7.3  Distinctions au plan du fonctionnement cognitif

Le plus souvent, les autistes de haut niveau ont un QI supéieur a 70 €, dans le DSM-IV, pour la
personne présentant un syndrome d’ Asperger, on indste en généra sur I’ absence de retard significatif au
plan cognitif. Kugler (1998)*° mentionne auss que, durant I’enfance, il N'y a pas eu de retard significatif
dans le développement cognitif. Toutefois, certaines recherches (Kugler, 1998)> parlent parfois de la
présence d’ une déficience |égére.

Sur ce point, la digtinction entre |’ autisme de haut niveau et le syndrome d’ Asperger ne va donc pas de
0i. 11y aurait toutefois, selon la revue de littérature de Kugler®?, une distinction sur le plan des profils
neuropsychol ogiques entre les autistes de haut niveau et les Asperger, ces derniers présentant les déficits
dans I’ apprentissage non verba™, ce qui i’ est pas le cas chez les autistes de haut niveau.

Magreé les difficultés méthodologiques qui peuvent entrainer des confusions sur le plan des réaultats,
quelques recherches disponibles suggerent que magré un niveau de fonctionnement cognitif généra

% Op.cit., p. 19.

" Op.cit., p. 19.

“  Op.cit., p. 19.

“ Op. cit., p. 140.

% Op.cit., p. 20.

* Op.cit.

2 Op.cit., p. 20.
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smilaire, des différences sont observées entre les deux groupes. Chez la personne présentant le
syndrome d’ Asperger, on observe plus souvent un QI verba plus devé et un QI non verba plus faible
que chez la personne autiste de haut niveau.>

Sur le plan des habiletés spécifiques, on observe plus d habiletés de raisonnement verba chez les
enfants présentant le syndrome d’ Asperger que chez les enfants présentant de I’ autisme de haut niveau
et ils performent mieux aux téches faisant gopel a la mémoire verbde e a la perception auditive.
Comparés aux autistes de haut niveau, les Asperger présentent eux auss des déficits sur les plans de
I"intégration visuelle-motrice, des perceptions visuospatides, de la mémoire visudle, de la formation de
concepts non verbaux et de la perception des émotions.™

Certains auteurs vont parler de différences au plan des styles cognitifs, «’indépendance a I'égard du
champ» éant associée al’autisme et la «dépendance al’ égard du champ» étant associée au syndrome
d Asperger.® De plus, les personnes autistes auront tendance a traiter I'information de fagon globale,
les personnes présentant le syndrome d Asperger auront tendance a traiter I'information de fagon
andytique. A ce moment-ci, les résultats de ces recherches demeurent précaires, mais les styles
cognitifs peuvent avoir des applications importantes en éducation.

74  Similarités et différences dans les caractéristiques diagnostiques
communes

Un déficit quditatif au plan des interactions socides et des champs d'intérét restreints stéréotypés et

répdtitifs sont deux criteres diagnostiques retenus autant pour |'autiste de haut niveau que pour

I’ Asperger. Toutefois, I’emphase mise sur ces caractéristiques et les formes d’ expression de celles-ci

condtituent des ééments de différence a signaer entre ces deux syndromes.

En ce qui atrait al’ histoire développementae, par exemple, on rapporte que les enfants autistes de haut
niveau démontrent un manque plus important de réponses affectives envers leur mere, envers d autres
adultes ou envers leurs pairs, qu'ils se r§jouissent peu de la présence d'autrui, qu'ils démontrent de la
résstance au changement, qu'ils ont des lacunes plus importantes au plan du jeu imagindif, plus de
stéréotypies motrices et des préoccupations bizarres sur des objets ou des sujets inhabituels. Au
contraire, on rapporte que les enfants présentant le syndrome d’ Asperger sont des bébés affectueux,
qu'ils partagent leurs intéréts avec leurs parents, méme s, comme |’ autiste de haut niveaw, ils sont tres
attachés a des routines.

Plusieurs de ces caractéristiques sont toujours présentes a I’ adolescence, ce qui améne une perception
seon laguelle I'enfant autiste vit dans son propre monde et qu'il agit comme S les autres personnes
n'exigaient pas, dors que I'enfant Asperger vit dans notre monde, mais a sa fagon et qu'il évite les
autres personnes dont, toutefois, il rédise la présence. Les enfants présentant le syndrome d’ Asperger
sont plus intéressés a se faire des amis que les enfants présentant de I'autisme de haut niveau, mais parce

*  Op.cit., p.13.
®  Op.cit., p. 20.
®  Op.cit., p. 11-32.



gu'ils manquent d habiletés socides et émotionnelles pour entrer en contact avec les autres, ils
présentent plus souvent des approches bizarres et inappropriées avec les autres.

Souvent, les Asperger présenteront plus que les autistes de haut niveau, des intéréts et des
préoccupations inhabitueles gqu'ils vont documenter en ramassant beaucoup d informations factuelles,
aors que chez les autistes de haut niveau présentant un talent particulier, on observe davantage des
habiletés de manipulation, des habiletés visudles-spatides e musicades. 11 semble auss que I'imposition
de ces préoccupations sur les autres conditue une caractéritique particuliere des Asperger.
Kerbeshian, cité par Kugler, 1998°>" mentionne que les principaux symptémes pour un diagnostic
d Asperger devraient étre : la présence d habiletés ou d'intéréts «hypertrophiés» et I"absence d'un
manque envahissant de réponse affective.

En concluson a ce tableau, on mentionne que magré des niveaux cognitifs amilares, les enfants
présentant le syndrome d’ Asperger passent moins d’ années en classe spécide et qu'ils présentent des
problemes psychiatriques plus importants que les enfants présentant de I’ autisme de haut niveau. Leur
capacité a comprendre le point de vue de I’ autre (théorie de I’ esprit) les prédispose a un risque plus
élevé de troubles psychiatriques, mais contribue auss aun meilleur pronogtic socid.

8. QUESTIONNEMENTS ET POSITION DU COMITE REGIONAL

A la lecture de ces données comparatives, le comité régiona comprend que I’ autiste de haut niveau
présente des déficits plus importants que I’ Asperger au plan cognitif en partie, mais surtout au plan de la
communication et des habiletés socides. De plus, il semble difficile actudlement de tracer des portraits
réaistes de personnes présentant ces deux diagnostics selon les ges. L' enfant qui et identifié Asperger
al’&ge de trois ans par exemple, présente-t-il un profil clinique qui se rgpproche davantage de I autiste
de haut niveau que I'enfant qui regoit un diagnostic d Asperger al’age de 17 ans ? Les besoins de
services de ces deux personnes sont-ils comparables ?

Les personnes Asperger sont souvent identifiées plus tard que les personnes autistes, car dles
réussissent souvent, malgré leurs différences, a suivre le courant régulier. Méme s de plus en plus
d enfants de moins de 5 ans recoivent le diagnogtic, ¢’ est souvent a |’ adolescence, ou méme au début
de leur &ge adulte qu'ils vivront des difficultés d adaptation socide. D’emblég, il semble clair qu'un
adolescent ou un jeune adulte ayant des succes relatifs en classe, mais éprouvant des besoins de soutien
au plan affectif e au plan des habiletés socides dourdira son «portrat clinique» d'une difficulté
supplémentaire d' estime de soi S'il doit recevoir ce soutien du secteur de la déficience intellectuelle.

D’emblée, le comité régiond croit que la personne d &ge scolaire et présentant le syndrome d’ Asperger
requerrait un soutien qui reste certainement encore a définir de fagon plus précise, mais qui differe
certainement de l'autiste de haut niveau. Par conséguent, le type de services et les types d’ approches et
d expertises qui seront développés pour les enfants, les adolescents et les adultes autistes par les
CRPDI ne répondront pas nécessairement aux besoins des personnes Asperger.

*  Op.cit. p. 22.



Par contre, nous devons nous poser la question pour les enfants d’ége préscolaire présentant le
syndrome d’Asperger.  La revue de littérature effectuée pour la rédaction de cette organisation de
Services ne nous a pas permis de voir clarement s le syndrome d Asperger est plus «envahissant»
quand il est décdé plustot et S dors, un td enfant serait en mesure de tirer des bénéfices de I’ expertise
qui se développera au fil des ans dans les CRPDI.

Quoi qu'il en soit, il faudra que ce questionnement soit partagé entre la Régie régionde, les CRPDI et
leurs partenaires et que la responsabilité d offrir des services a cette clientéle tienne compte de leurs
besoins réels sdlon I’ &ge et qu'dle reléve du secteur dont I’ expertise actuelle ou a venir se rgpproche le
plus des besoins.

C- LE TROUBLE DESINTEGRATIF DE L’'ENFANCE : CRITERES DIAGNOS-
TIQUES

Le trouble désintégratif de I’ enfance se définit par une régression prononcée dans plusieurs secteurs du
fonctionnement suite a une période de développement normal. Ce trouble gpparait apres I ége de 2 ans
et avant I'ége de 10 ans. |l apparait plus fréquemment chez |es personnes de sexe masculin.

LE DSM-1V IDENTIFIE QUATRE CATEGORIES DE CRITERES POUR POSER UN DIAGNOSTIC DE TROUBLE
DESINTEGRATIF DE L’ ENFANCE :

1. APPARENCE DE DEVELOPPEMENT NORMAL DURANT LES DEUX PREMIERES ANNEES

Le développement se fait de fagon apparemment normale durant les deux premiéres années de lavie au
moins, comme en témoigne la présence d' acquisitions en rgpport avec |'ége dans le domaine de la
communicetion verbale, des relations socides, du jeu et du comportement adaptatif.

2. PERTE D'ACQUISITIONS AVANT L’AGE DE 10 ANS

La perte cliniquement significative des acquisitions préaables est observée dans au moins deux des
domaines suivants avant I’age de 10 ans::

2.1  langage detype expressf ou réceptif ;

2.2  compétences sociaes ou comportement adaptatif ;
2.3 contrOle sphinctérien, vésica ou and ;

24  jeu;

2.5  habiletés motrices.

3. ANORMALITE DU FONCTIONNEMENT DANS CERTAINS DOMAINES

Le caractére anorma du fonctionnement est obhsarvé dans au moins deux des domaines suivants:



3.1 dtéation quditative des interactions socides (par exemple, dtération des comportements non
verbaux, incapacité a établir des relations avec les pairs, absence de réciprocité socide ou
émotionndle) ;

3.2  dtédion quditaive de la communication (par exemple, retard ou absence du langage parlé,
incgpecité a engager ou a soutenir une conversation, utilisation du langage sur un mode
stéréotypé et répétitif, absence d' un jeu diversfié de «faire semblant») ;

3.3  caactere restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts et des activités, avec
Stéréotypies motrices et maniérismes.

4, SPECIFICITE DES CRITERES

La perturbation n'est pas mieux expliquée par un autre trouble envahissant du développement
spécifique, ni par une schizophrénie.

D — LE SYNDROME DE RETT : CRITERES DIAGNOSTIQUES

Le syndrome de Rett est caractérise par |’ gpparition de pluseurs déficits suite a une péiode de
développement postnatal normae. Les périodes prénatae et p&inade ont éé gpparemment normales
angd que le développement moteur des cing premiers mois. |l est diagnostiqué uniquement chez les
personnes de sexe féminin et générdement la symptomeatologie s accentue avec | &ge.

LE DSM-IV IDENTIFIE HUIT CRITERES POUR POSER UN DIAGNOSTIC DE SYNDROME DE RETT . Uun

certain nombre de ces critéres reposent sur une normalité apparente du début du
développement et les autres précisent les pertes obser vées ultérieurement.

1. NORMALITE DU DEVELOPPEMENT PRENATAL ET PERINATAL

La présence de tous les criteres suivants est essentielle au diagnodtic :
1.1  déveoppement prénata et développement périnatal apparemment normaux ;

1.2  déveoppement psychomoteur gpparemment norma pendant les cing premiers mois apres la
naissance ;

1.3  péimétre crénien norma alanaissance.

2. PERTES OBSERVEES APRES UNE PERIODE INITIALE DE DEVELOPPEMENT NORMAL

La présence de tous les criteres suivants est auss essentielle au diagnodtic :

21 décdération de la croissance cranienne entre 5 et 48 mois ;



2.2 entre 5 e 30 moais, perte des compétences manueles intentionnelles acquises antérieuremernt,
suivie de I’ gpparition de mouvements stéréotypés des mains (par exemple, torson des mains ou
lavage desmains) ;

2.3 pete de la socidisation dans la phase précoce de la maadie (bien que certaines formes
d'interaction socide puissent se développer ultérieurement) ;

2.4  gppaition d une incoordination de lamarche ou des mouvements du tronc ;

25  dtéation grave du développement du langage de type expressif et réceptif, associée a un retard
psychomoteur sévere.

E — LE TROUBLE ENVAHISSANT DU DEVELOPPEMENT NON SPECIFIE

On doit s sarvir de cette catégorie quand existent soit une dtération sévere et envahissante du
développement de I'interaction socide réciproque ou des capacités de communication verbae et non
verbae, soit des comportements, des intéréts et des activités stéréotypés. 1l ne faut pas aors que les
critéres d' un trouble envahissant du dével oppement spécifique, d' une schizophrénie, d une personndité
schizoide ou d’ une personndité évitante soient remplis. Par exemple, cette catégorie inclut sous le terme
d «autisme atypique» des tableaux cliniques qui difféerent de celui du trouble autistique par un &ge de
début plus tardif, par une symptomatologie atypique ou sous le sauil, ou par I'ensemble de cas
caractérigtiques. Dansla CIM-10, I’ autisme atypique est codé F84.1.

F—-TEDET TROUBLES DU COMPORTEMENT

Comme cela a d§ja é&é mentionné au début de ce chapitre, les TED sont d’ origine neurologique et de
plus en plus de recherches éablissent des liens entre des ateintes neurologiques précises et certaines
des caractéristiques des TED. Turner (1997)%, par exemple, relie les comportements stéréotypés des
personnes présentant un TED a un déficit des fonctions exécutives.

Il arrive fréquemment que les déficits observés aux plans des interactions sociaes, de la communication
et du caractere restreint stéréotypé et répéitif des comportements entrainent, chez les personnes
présentant un TED, des fagons inadéquates de communiquer leurs demandes, leurs refus, leurs malaises
ou méme leur enthousasme. Leurs comportements peuvent devenir «excessifs» — souvent désignés
comme éant des troubles du comportement — et condtituer une entrave a leur intégration sociale dans la
communauté, que ce soit ala garderie, al’ école, aux loisrs ou en milieu de travail.

® TURNER, Michelle. 1997. «Toward an Executive Dysfunction Account of Repetitive Behaviour in Autism» dans

RUSSEL, James, Autism as an Executive Disorder. New Y ork, Oxford University Press.



«Grizenko, Cvegic, Vida et Syegh (1991) congtatent a Montréal, sur 176 personnes avec retard mentd,
que celles qui présentent en plus un trouble autistique ou un trouble envahissant du dével oppement ont
un taux plus éevé de troubles de comportement graves».>

Il et mentionné, dans ce méme rapport, qu’a partir des observations disponibles a I’ heure actuelle, on
peut facilement émettre «d” hypothése que les troubles graves du comportement sont plus nombreux chez
les personnes ayant un trouble envahissant du dével oppement que chez les personnes qui ont une smple
déficience intellectuelle.  Ces troubles seraient par alleurs en relation avec le degré de déficience
intdlectudle».® 1| serait déslors intéressant de dresser de fagon systématique les types ou les catégories
de troubles de comportement qui pourraient étre plus spécifiquement associés a chacun des TED.

En fait, toute personne ayant des incagpacités peut avoir I'habileté de fare et d' exprimer des choix,
méme sl faut parfois la présence d' une personne ayant la patience et I habileté afaciliter et ainterpréter
I’expression de ces choix. |l arrive lorsqu’ une personne sent gu' dle n’ a pas suffisamment de «controle»
dans savie, quand dle n'a pas " habileté ou la possibilité de prendre des décisions méme mineures dans
sa vie quotidienne, que cette personne en vienne a se rebeller. Lorsgue cette révolte se présente sous
forme de troubles de comportement, I’intervention spontanée consiste bien souvent a contraindre cette
personne a un contrdle encore plus important perpétuant aing le cycle. Pourtant, il serait opportun de
développer chez cette personne les habiletés qui tiendront compte des obligations et responsabilités en
lien avec une intégration dans la soci&té.

Les comportements sont en général «appris» et condtituent une réponse a un environnement donné ou
un moyen de répondre a un désir ou a un besoin. De la méme fagon qu’un comportement a pu étre
appris, celui-ci peut étre «désappris» quand I’individu qui émet un comportement ingpproprié et mis en
Stuation de rédiser que celui-ci ne lui permettra pas d ateindre son but et qu'il pourra au contraire
répondre a son besoin en agissant de fagcon plus appropriée.

Tout en sachant que la plupart des comportements excessifs sont le résultat d' un apprentissage, il faut
garder en téte que les caractérigtiques reliées aux TED ont souvent une origine neurologique. Les
travaux de Ruth Ryan, rapportés par Dr Goineau, font mention de plusieurs conditions médicales non
diagnostiquées pouvant ére a I’ origine des troubles graves du comportement. Ryan et ses collégues
auraient observé chez 1135 individus présentant une déficience intellectuelle et des troubles de
comportement que, dans 45 % des cas, ces derniers pouvaient ére dus a des formes d épilepsie
entrainant des activités épileptoides (sans convulsions), mais accompagnées de comportements de
désinhibition, de panique, des états de fugue déambulatoire, de fureur ou de rage.

Lorsgue ces comportements sont le résultat d activités épileptoides, ils sont incontrélables sans une
médication appropriée.  Actuellement, lorsque de tels comportements se produisent, il est souvent
difficile d’ obtenir une anayse médicale en profondeur ; le processus est long. Pendant ce temps, la

% Centre de consultation psychologique et éducationnelle (CCPE) et I’ Association scientifique pour la modification

du comportement (ASMC). 1996, Rapport sur les troubles graves du comportement chez les personnes
handicapées» présenté ala Régie régional e de |a Santé et des Services sociaux de Montréal-Centre.
Op.cit.
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personne qui émet ces comportements™ se retrouve dans un processus ol ele apprend que, par ces
comportements, dle peut voir un impact sur son environnement. Aind, en méme temps que |'on
recherche une médication appropriée pour «gpaiser» et équilibrer le comportement, il faudra intervenir
au plan de la réadaptation comportementale.

La présence de comportements excessifs conditue un défi supplémentaire auqud il faut faire face
quotidiennement, tant dans le milieu résidentid que dans les services qui offrent des activités de jour a
ces personnes.  La gamme de comportements excessifs peut dler d’ une réponse motrice impliquant de
I’ automutilation et des actions stéréotypées jusgu’ & des problémes sociaux et émotifs complexes.®

Ces comportements excessifs peuvent, dans certains cas, condtituer un danger pour I’intégrité physique
de la personne elleeméme ou de son entourage. Lorsqu’ une personne, enfant, adolescent ou adulte,
présente a la fois un TED et des troubles du comportement, le portrait clinique sen trouve aourdi :
I"épuisement de la famille et plus évident, I'intégration de la personne est compromise et le réseau de
services comporte des failles importantes pour répondre adégquatement aux besoins engendrés a divers
niveaux par la présence de ces troubles du comportement. L’importance de développer une approche
réadaptative qui puisse aider les personnes présentant cette double problématique sera reprise
ultérieurement.

. GOINEAU. 2000. Conférence & Saint-Jean-sur-Richelieu (15 mars 2000) sur les travaux du Dr Ryan et de ses
collaborateurs portant sur les hypothéses quant aux raisons médicales sous-jacentes aux troubles du
comportement chez |es personnes présentant une déficience intellectuelle.

% MEYER, Luanna, H. et Jan M. EVANS. 1989, Non-aversive Intervention for Behavior Problems: A Manual for

Home.



G — CONCLUSION ET RECOMMANDATIONS

Avant la mise en place du plan régiond d organisation de services en déficience intellectudle (PROS
DI) en 1995, I’ offre de services des centres de réadaptation en déficience intellectuelle éait concentrée
aur les besoins de la clientée présentant une déficience intdllectudle ; aucune expertise spéciaisée en
troubles envahissants du développement N’ avait éé développée.

Avec le mandat d offrir des services aux personnes présentant un TED, dont I’ autisme avec ou sans
déficience intellectudlle, les centres de réadaptation en déficience intellectuelle devront développer dans
les années a venir, une expertise et des services adaptés a cette clientdle.  Sdlon le libellé actud du
mandat, il ne fait aucun doute que les personnes présentant un «trouble désintégratif de I’ enfance», un
«syndrome de Rett» et un «trouble envahissant du développement non spécifié» avec déficience
intellectudlle seront digibles aux services offerts par les CRPDI, la déficience intelectuelle faisant
d emblée partie du tableau dinique ; par le mandat du PROS-DI, toutes les personnes présentant un
diagnogtic d autisme avec ou sans déficience intellectudle sont auss digibles a recevoir des services des
CRPDI.

A ce moment-ci de la réflexion, il ne va pas de soi que les personnes présentant le syndrome
d Asperger doivent étre incluses dans ce mandat.

Les informations actudllement disponibles en ce qui a trait au syndrome d’ Asperger nous laissent croire
que I’ expertise a développer aupres de ces personnes devrait exiger, de la part des intervenants, une
formation et des habiletés particuliéres orientées davantage vers le counsdling et e soutien psychosocid
d'une pat, et possblement le développement d' habiletés socides et de stratégies cognitives mieux
adaptées, d’ autre part. |l nous semble que, dans notre réflexion quant aux services a mettre en place, il
faudrait congdérer de fagon digtincte les personnes présentant le syndrome d' Asperger et celes
présentant un autre TED. Une reconnaissance de cette digtinction entraine une reconnaissance de la
différenciation des services a mettre en place ains que de laformation et du soutien distincts qui devront
étre offerts aLx intervenants.

Il reste & préciser S cette double expertise devrait étre développée uniquement par les CRPDI ou §
d autres partenaires ne devraient pas auss étre interpellés ou méme davantage interpellés quant aux
sarvices a développer pour la clientéle Asperger e ce, entre autres, pour pdlier a I'image négative
associée au fait de recevoir des services d' un établissement en déficience intellectuelle.

Suite a la consultation aupres des partenaires, tous s entendent pour dire que les personnes — enfants,
adolescents ou adultes — présentant le syndrome d’ Asperger doivent avoir acces a des services. Le
milieu scolaire précise que le syndrome d’ Asperger congtitue une rédité nouvelle dans les écoles et que
souvent, les commissions scolaires ont eu, par le passé, a se débrouiller seules pour offrir des services a
des déves «non couverts» par les différents programmes de la Régie régionde de la Santé et des
Services sociaux. Le milieu scolaire souhaite auss que les centres de réadaptation en déficience



intellectuelle définissent, avec leurs partenaires, les services et les gpproches a privilégier pour ces
personnes e qu'il y ait des recommandations quant au partage de responsabilités. Le Centre
montérégien de réadaptation mentionne lui auss la nécessité gu’ une organisation de services it mise en
place pour répondre a cette clientdle.

A I'heure actudle, la nécessité et |'urgence d offrir des services qui répondent aux besoins des
personnes présentant un syndrome d Asperger aménent a recommander que toutes les personnes
présentant ce diagnostic soient dirigées vers le comité d accés sous-régiond. Ceui-ci verra a référer
Cces personnes a |’ équipe régionae d’ experts-consails qui sera en mesure de préciser le diagnogtic aing
que le profil spécifique de besoins. Par la suite, il deviendra possible, pour le comité d’ acces sous-
régiond, de diriger ces personnes vers le ou les éablissements qui pourront le mieux répondre a leurs
besoins.

Pour terminer ce chapitre sur la définition de laclientdle, il importe de souligner que, dans tous les cas ou
une personne, enfant, adolescent ou adulte devient digible a recevoir des services dun CRPDI en raison
d'un diagnostic de TED, il est toujours possible que le portrait clinique soit dourdi par la présence d'un
trouble plus ou moins grave de comportement. Dans tous les cas, les personnes présentant a la fois un
TED et un trouble du comportement devront recevoir des services qui répondent aleur condition.

LA CLIENTELE VISEE
RECOMMANDATIONS

1. Incluretousles TED avec ou sans déficience.

2. Lorsggqu’une personne présente un syndrome d’ Asperger ou encore un diagnogtic
plus ou moins clar de TED non spécifique sans déficience intellectudle, la diriger
vers le comité d' acces sous-régionad formé de partenaires qui anadyseront ensemble
comment ils peuvent partager la responsabilité de la réponse aux besoins de cette
personne fondée sur I’ évauation faite par | équipe régionae d' experts-consells.

3. Toute personne, enfant, adolescent ou adulte, présentant a la fois un TED et un
trouble plus ou moins grave du comportement, devra recevoir un service répondant
asacondition.




I — LES BESOINS DE LA PERSONNE, DE SA FAMILLE ET

DE SESPROCHES

A— LES BESOINS DE LA PERSONNE®

Les besoins fondamentaux de la personne présentant un TED sont les mémes que pour toute autre
personne. Pour arriver a sintégrer socidement, a vivre parmi et avec les autres, la personne présentant
un TED a besoin d ére aimée, de développer son potentiel, d' ére valorisée, de communiquer, ele a
besoin de rendre son quotidien prévisble pour se sentir en contrle e ele a auss besoin
d’ accompagnement, etc. Le Guide de planification et d’ évaluation® énumeére des besoins de la
personne présentant des TED en lien avec les particul arités de son développement. Les besoins, a partir
desquels sont éaborés les services, sont regroupés autour des trois principaux secteurs de
développement perturbés chez ces personnes, soit : les interactions sociales, la communication et
lesactivités, intéréts et comportements.

Les services e interventions mis en place devront tenir compte concrétement non seulement de
particularités sur le plan développementa mais auss sur le plan comportemental.  Ces personnes sont
susceptibles, atous les &ges, de présenter |les caractéristiques suivantes :

résstance aux changements ;

routines stéréotypées;

fixations ;

impulgvité;

persévération ;

hypo ou hypersengibilité sensorielle ;

pica (ingestion de matieres ou d’ objets non comestibles) ;
retrait ou hypoactivité ;

hyperactivité ;

inconscience du danger ;

tendance afuguer ;

agressvité: comportements agressifs envers soi, enversles autres, envers |’ environnement ;
automutilation;

problémes de sommell ;

gpparition cyclique de troubles de comportements ;
pathol ogies associées.

% Letableau 2 du chapitre 4, page 67, présente de facon synthétique | es besoins de la personne.
®  Québec (Gouvernement du). Ministére dela Santé et des Services sociaux. 1996, L’ organisation des services aux
personnes autistes, a leur famille et a leurs proches. Guide de planification et d’ évaluation, Québec.



Le dépistage précoce, I'évaluation et le diagnostic condituent des prédables essentids a
I"identification des besoins, puis des services nécessaires a une personne e son entourage. La mise en
place d'un mécanisme favorisant un dépistage précoce, une évaluation des besoins de soutien et
dintervention et un accés aux services les mieux gustés possible a ces besoins, conditue une étape
préa able essentielle a une réponse adéquate a ces besoins.

B- LESBESOINS DE L’TENTOURAGE

Pour ére en mesure de jouer un réle efficace dans |’ éducation et le maintien de la qudité de vie de la
personne présentant un TED, les parents et I’ entourage doivent auss trouver réponse a certains de leurs
besoins d'information, de formation et de soutien. Les activités et services ou conditions & mettre en
place pour répondre a ces besoins auront pour objectif de soutenir les parents et I’ entourage dans leur
role d' éducation, de prévenir leur épuisement, de leur permettre d’ exercer leurs autres responsabilités
(familiales et professionndles) dans leur vie quotidienne habituelle autant que dans les Stuations de crise.
Trop souvent, les freres et soaurs sont oubliés dans I’intervention.  Or, les préoccupations des parents
envers |’ enfant handicapé et |e temps pris pour répondre aux besoins de cet enfant laissent souvent les
freres et soaurs dans un isolement relatif ou encore, les amenent a acquérir trés tot une pseudo-maturité
qui soulage les parents. C'est souvent a |’ adolescence ou méme a I’ &ge adulte que les fréres et soaurs
éprouveront des questionnements et parfois méme, des crises importantes face a leur identité et a leur
devenir : «SuUis-je une personne différente ? ; «Lorsquej’ aura des enfants, quel est lerisque d’ avoir un
enfant présentant les mémes caractéristiques que mon frere ou ma soaur ?  Une intervention aupres de
la famille et de I'entourage devrait fare en sorte que I'on porte une dtention particuliére au
développement et au bien-étre affectif des freres et soaurs.

Le tableau 3 du chapitre IV, page 68, présente de fagon synthétique les besoins de I’ entourage et les
conditions et services a mettre en place pour y répondre.

Une préoccupation fondamentae des parents concerne I'avenir de leur enfant présentant un TED.
Portant au-dela du régime de protection, cette préoccupation reflete la nécessité, pour les centres de
réadaptation, de former les intervenants, de S assurer de leur compétence et d' éablir des mesures
d évauation qui garantiront la qualité des services.

Une autre préoccupation fondamentale des parents concerne les mesures de soutien qui seront fournies
aux responsables du milieu résdentid ou du milieu d'activités de jour pour leur permettre d agir
adéquatement avec la personne présentant un TED et pour prévenir toute forme d' abus.

Dans les cinquante derniéres années, de nombreuses recherches se sont faites autour de |’ étiologie et sur
divers types d'intervention possibles auprés de la personne présentant un TED. Bien qu'il n'exise
encore aucune certitude concernant les causes et I’origine de ces diverses pathologies, la recherche
demeure un outil nécessaire al’ dargissement des connaissances et donne aux familles et aux intervenants
un espoir quant aux pistes éventudles de prévention ou dinterventions encore mieux gustées aux
personnes. Les centres de réadaptation ont tout avantage a participer, dans la mesure de leurs moyens,



aux travaux de recherche portant sur I'un ou I’ autre des TED menés par les universités qui pourraient
solliciter leur collaboration et a proposer eux-mémes des projets de recherche dans le domaine.

En raison de la complexité des problématiques reliées aux TED et de la vulnérabilité de ces personnes,
lapromation et la défense de leurs droits demeurent un secteur d' activités ou il y aura beaucoup a
faire pour tout individu oeuvrant de prés ou de loin auprés de ces personnes.



| 11 —PHILOSOPHIE ET PROGRAMMESD’INTERVENTION I

Sinscrivant dans la foulée du virage communautaire, la philosophie d' intervention aupres des personnes
présentant des TED et de leur entourage et fondée sur les approches communautaire et postive.
L’intervention efficace et de qudité auprés de la personne présentant un TED condtitue un défi non
seulement pour la famille, mais auss pour les intervenants en raison de |'intensité et de la constance
gu elle exige. Unetdle intervention ne peut porter fruit en vase clos et appelle une mise a contribution
de tous les partenaires potentiels du réseau et de la communauté. De plus, la personne présentant un
TED manifeste souvent des comportements S déroutants, s peu engageants parfois, qu'il faut compter
sur des intervenants qui portent en eux la conviction profonde que ces personnes sont des semblables
et, qu’ au-dela des apparences, dles peuvent évoluer, développer des compétences et devenir a divers
degrés et moyennant différents niveaux de soutien des personnes intégrées sociaemen.

Les approches specifiques présentées ici ont éé retenues d'abord parce qu' dles sont bien
documentées dans la littérature scientifique, du moins pour les deux premieres, ensuite parce qu' elles
permettent de planifier les services en termes de continuité dans le temps depuis la petite enfance
jusqu’al’ &ge adulte et de cohérence d' un milieu de vie al’ autre dans un méme temps donné.

Etant donné I éclosion actuelle de I'intérét envers les TED, au-dela des moddles d intervention décrits
ci-gprés, il faudra rester ouverts aux nouveaux développements dans les interventions proposées. La
personne présentant un TED ou de I’autisme et un ére en évolution qui devra pouvoir bénéficier tout
au long de sa vie, quand le besoin s en fera sentir, de toutes les gpproches et techniques disponibles,
mais surtout, de I’ atitude humaniste d' intervenants préoccupés de son bien-étre et de sa quaité de vie
dans leurs multiples facettes.

A—- APPROCHES GLOBALES

1. L’APPROCHE COMMUNAUTAIRE

Intervenir dans une perspective communautaire, ¢ est reconnaitre les forces et |e potentiel d action de la
personne a desservir et de son entourage. Penser, agir et ére communautaire, ¢’ est dépasser la seule
utilisstion des organismes communautaires pour intervenir en tant que soutien auprés du réseau
d entraide de la personne et de son entourage ; ¢ est auss effectuer un virage important quant au pdle
de déention du pouvoir pour mettre a contribution les forces du réseau de soutien naturd de la
personne.

Pour arriver a cette reconnai ssance des forces en présence, il doit y avoir plus qu’ une intervention qui se
fat «dans» la communauté ; I'intervenant et son intervention doivent fare patie intégrante de la
communauté. Dans une perspective communautaire, I'intervenant doit ére vishle et assurer une
présence continue dans le milieu et il doit développer des liens de solidarité et d' entraide a I’ intérieur de
cdui-ci. L’intervention condste bien souvent a agir sur des rédités existantes et a en influencer le cours
pour que la personne en profite. Cette approche suppose un travail avec le réseau de la personne ; il



faut, dans un premier temps, effectuer une lecture du réseau de la personne et mettre en place ce qu'il
faut pour soutenir ce réseau, le développer ou méme |’ organiser au besoin.

Cette gpproche exige des intervenants une connaissance gpprofondie des ressources communautaires
exigantes, de leur misson, de leur philosophie, de leur culture et de leurs services &fin d éablir la
collaboration et des partenariats avec ces différentes ressources et d’assurer aing la complémentarité
des sarvices. Dans I'accompagnement qui est offert a la personne et a son entourage, dans une
perspective communautaire, les intervenants sont soucieux de partager leurs connaissances et leurs
compétences avec les partenaires de la communauté locae et régionade. La cible de I'intervention
devient dors le développement des liens entre la personne, I’ aide naturdlle, les réseaux communautaires
et les autres services, de fagon a assurer ala personne ateinte, des services continus et des interventions
cohérentes d un milieu devie al’ autre et d’ une étlape de savie al’ autre.

2. L’APPROCHE POSITIVE

Dans toute Situation ot une personne présente un TED, I intervenant qui aintégré une approche positive
voit d abord la personne au centre de son intervention. Quel que soit |’ objectif visé sur le plan de
I’autonomie ou du comportement, son action est empreinte du respect de cette personne et de la
conviction qu' elle est en mesure de prendre une part active dans |’ intervention qui lui est proposée, entre
autres a travers des choix.  L’intervenant percoit son intervention, S sructurée soit-elle, comme
I'accompagnement d'un autre &re humain qui, dans sa démarche personnelle, doit gpprendre a
actualiser ses ressources, a développer de nouvelles habiletés pour amdiorer sa qudité de vie et a
sintégrer dans sa communauté. 1l travaille de fagon a permettre a la personne de vivre des expériences
positives et valorisantes en présence de gens qui croient en son potentiel et en sa capacité de se prendre
en main. L’ approche positive pourrait se résumer par cette smple question : «Si ' éais a la place de
Cette personne, est-ce que |’ apprécierais le milieu et les activités qui me sont proposés ?».

L’intervenant é&ablit avec cette personne un rapport chdeureux, égditaire, de réciprocité et
d'interdépendance. En adoptant cette perspective «positives, |’ intervenant s interroge régulierement sur
la qudité de vie de la personne, tant au plan de I’ environnement physique que de I environnement socia
et ce fasant, il tente auss d' intervenir de facon pro-active en prévenant les comportements excessifs ou
ingppropriés. Devant le défi que posent de tels comportements, une andyse fonctionnelle devrait
permettre d identifier la «fonction» e la «aison d'ére» du comportement. De plus, un plan
dintervention, visant la mise en place soit de moyens de communication, soit de comportements
dternatifs, devrait étre propose. Dans le contexte de I’ approche postive, le recours a I’ utilisation de
mesures contraignantes n’ est pas envisagé au plan théorique. |l va sans dire toutefois, que pratiquement,
lorsque des comportements congtituent un danger pour I’ intégrité physique de la personne elle-méme ou
des personnes de son entourage, certaines mesures contraignantes modérées™ pourront ére utilisées et
cda, de fagon temporaire dors que tous les intervenants axent leurs efforts sur la recherche d’'une
intervention plus pogtive. Dans tous les cas, I’ utilisation de mesures contraignantes devra se faire dans
le respect de la politique et des procédures sur les mesures contraignantes, adoptées par chacun des

% | esCentres Butters-Savoy et Horizon. 2000. Politique sur I’ utilisation des mesures contraignantes. Longueuiil.



établissements dispensateurs de services ; aind les mesures dternatives tentées sans succes seront
décrites, les hypotheses sur les causes possibles du comportement seront énumérées et I utilisation de
toute mesure contraignante (extréme, sévere ou modérée) devra étre baisée par I’ éablissement de
critéres, de regles et de procédures a respecter.

Dans I’ esprit de I’ gpproche positive, le recours a de telles mesures ne devrait se faire qu’ apres que I’on
at pu démontrer que tout a &€ mis en oawre pour réduire ou méme éiminer un probléme
comportemental, d’abord en tentant d améiorer la qualité de vie de la personne, ensuite en tentant de
trouver le sens ou la fonction de ce comportement dans une perspective biopsychosociade. L’ intervenant
soutient la personne et son entourage dans la recherche et I’ aménagement d’ un mode de vie sgnificatif et
enrichissant et cela, a partir d une évaduation dargie et d’ une anadyse en profondeur des besoins.

Quds que soient les thérapies ou les programmes d'intervention proposés, la personne reste au centre
de I'intervention. Le maintien dans son milieu de vie naturd ou dans un milieu Sy gpparentant le plus
possible demeure une cible a atteindre.

B- APPROCHES SPECIFIQUES

Pluseurs moddes d'intervention sont expérimentés auprés des personnes présentant un TED ou de
I’autisme. Paradis (1997) et Poirier (1996) présentent de nombreux modéles dont la mise a jour et les
résultats auraient avantage a continuer d'étre suivis par les dispensateurs de services aux personnes
présentant un TED ou de |’ autisme.

Les programmes décrits Ci-aprés sont présentés en raison des critéres qu'’ils rencontrent et des réponses
qu'ils permettent d' apporter aux besoins de la personne présentant un TED et de son entourage :

intervention précoce et intensive ;

formation et mise a contribution des parents ;

générdisation des gpprentissages dans divers milieux de vie ;

définition précise de ladlientde ciblée ;

Sructuration des interventions ;

utilisation de mesures diagnogtiques et d’ évduation ;

spécidisation du personnd d'intervention.
Les programmes qui ont donné a ce jour les résultats les plus tangibles auprés des personnes présentant
un TED se basent sur des gpproches individudles et appliquées d'andyse e de modification du

comportement. Les modéles développés par Lovaas visent I'ensemble des personnes présentant un
TED. Lovaas qui, par exemple, pour fins de recherche, n'a inclus dans son groupe expé&rimentd que



des enfants ayant recu un diagnogtic d’ autisme, a développé son traitement en visant une clientde plus
large.®

1. L’ INTERVENTION PROPOSEE PAR LOVAAS

Ce modde d'intervention, structuré et intengf, utilisant essentiellement les techniques béhavioraes, et
prioritairement destiné aux enfants d’age préscolaire et doit débuter avant I'age de quatre ans. Le
programme Vise des buts précis et prédéterminés pour chacune des années d'intervention. Par exemple,
on vise, durant la premiére année, a réduire les comportements d’ automutilation et d’ agressvité, sil y a
lieu, et aensagner I'imitation. Durant la deuxiéme année, I’ enseignement du langage expressif et abdtrait
condtitue la cible d'intervention et une générdisation des acquis est amorcée en vue de I’ intégration de
I'enfant dans un groupe préscolaire. Durant la troiseme année, I'enfant entre en materndle ol il fait
I” apprentissage des habiletés pré-académiques et de I’ expression des émotions en vue d’ une intégration
dans une classe ordinaire de premiére année.’’

Le programme proposé s échelonne sur plus de trois ans, douze mois par année. Durant les deux
premiéres années, I'intervention se fait & raison de 40 heures par semaine dont Sx au moins sont
assumées par les parents avec un ratio de un pour un. Au cours de la troiseme année, |’ enfant éant
intégré dans une maternelle, I'intervention effectuée par I'intervenant de I équipe Lovaas est diminuée a
10 heures par semaine. Des évauations sont effectuées régulierement en cours de traitement. Apresles
trois premiers mois d'intervention, une évauation (Early Learning Measure) révéle les chances que
I’enfant profite de I’ intervention et permet aux parents de choidr de poursuivre e traitement ou non.

Durant les premiers mais, les séances sont individuaisées et effectuées le plus souvent au domicile de
I'enfant. Petit a petit, " enfant est amené a généraliser ses acquis dans ses différents milieux de vie. Des
interventions spécifiques sont employées pour réduire et diminer les comportements perturbateurs
(Lovaas et Favell, 1987, in Poirier, 1996). Une recherche effectuée par Lovaas (1987) et portant sur
19 enfants adémontré que I’ approche a permis a9 d entre eux d'intégrer le réseau scolaire régulier sans
soutien particulier apréstrois ans de stimulation précoce et intensive.

Lovaas™ atire |attention des responsables de programmes sur quelques aspects importants des
résultats de recherche.

TOUT D'ABORD, il faut savoir qu'il n'y a aucune évidence qu'en changeant un comportement, nous
obtiendrons en méme temps des changements sgnificatifs sur d’ autres comportements chez la méme
personne.  Les obsarvations obtenues a ce jour nont pas démontré qu'il existait un «conflit» ou un
«comportement» central condtituant un pivot qui, une fois traité, entrainerait une amdioration dans
pluseurs ou la plupart des sphéres de fonctionnement. Au contraire, le traitement efficace exige

% |.0.LOVAASet d. 1981, Teaching Developmentally Children: The Me Book, Austin, Texas : Pro-Ed., 1981, p.
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qgue l'intervenant traite individuelement chacune des déviations comportementales de la
personne.

ENSUITE, Lovaas parle deI'importance de I'intensité de I intervention.  Selon lui, I'intervention devrait
prendre place durant la mgorité du temps d évell de I'enfant, environ 40 heures par semaine. Des
éudes antérieures ont démontré que 10 heures et méme 20 heures d'intervention par semaine n’ont
obtenu que de piétres résultats qui se sont estompés avec le temps. Durant les Six a douze premiers
mois d'intervention, la majorité des 40 heures doit mettre I’ emphase sur les déficits du langage & de la
communication. Plus tard, ce temps peut ére divise entre la promotion de I'intégration avec les pairs
tout en continuant aremédier aux déficits de communication.

Lovaas aborde en TROISIEME LIEU le fait que les recherches ont démontré que les enfants autistes ne
bénéficient pas de I’ enseignement en groupe durant les périodes initides du traitement. Les recherches
indiquent au contraire que les enfants autistes apprennent seulement dans une Stuation de «un pour un»
pour environ les Sx premiers mois du traitement. Lovaas mentionne que dans leur expérimentation,
I"intervention «un pour un» N’ &ait pas nécessairement gopliquée par des professonnels, mais qu'ele
pouvait effectivement ére gppliquée par des personnes ayant &é entrainées a utiliser les techniques
béhavioraes, des éudiants ou des membres de la famille. Quand I’ enfant est prét a étre intégré dans un
groupe, les données indiquent que le groupe doit ére auss norma que posshle. Les enfants autistes
performent mieux lorsgu’ils sont intégrés avec des enfants normaux. En présence d autres enfants
autistes, tout comportement socid dé§ja acquis dispardit en peu de temps, possiblement parce qu’ avec
d autres personnes autistes, ces comportements n’ obtiennent pas de réciprocité.  Toutefois, Lovaas
souligne que le seul fait d’ ére en présence de pairs normaux n'est pas suffisant. Les enfants autistes ont
besoin que des tuteurs bien entrainés leur enseignent de fagcon formelle comment interagir avec les pairs.

Dansun QUATRIEME TEMPS, Lovaas mentionne qu'il n'y aura pas de générdisation des comportements
modifiés d’un environnement al’ autre. De laméme fagon, les acquis qui ont &é faits avec une personne
ne se manifesteront pas nécessairement avec d autres personnes. Par conséquent, on doit planifier les
effets du traitement sdon la spécificité de chaque Stuation :  pour un objectif comportemental donné, la
personne doit recevoir la méme intervention spécifique dans chacun des environnements qu'ele
fréquente et par chacune des personnes sgnificatives pour ele.

Dans un CINQUIEME TEMPS, Lovaas souligne qu'un seul programme de comportement et méme
plusieurs programmes de comportement ne sont pas suffisants pour la réussite du traitement ; des
centaines de programmes comportementaux seront nécessaires. Chague programme est destiné
aensaigner une habileté ou un concept et est enseigné smultanément avec 4 a 10 autres programmes.
Les intervenants doivent connaitre les développements récents en science appliquée du comportement
et doivent demeurer informés des dével oppements courants.

Dansun SIXIEME TEMPS, Lovaas indste sur I'importance de respecter |es différences individueles parmi
les personnes présentant le méme diagnogtic. Une méme intervention peut entrainer des effets tres
différents sur des comportements semblables. La personne qui supervise un cas doit explorer les fagons



d appliquer une intervention en particulier e tenter d'isoler le tratement qui sera aidant. Tous les
programmes peuvent entrainer des résultats positifs, mais pas chez toutes les personnes.

ENFIN, Lovaas soutient que plus la durée du «traitement» ou de I’ intervention est longue, meilleurs sont
lesgains pour le client. Dansla plupart desinterventions en autisme ou en TED, il y a«rechute» lorsque
I'intervention cesse. La seule exception a cette régle se produit lorsgu’'il y a une intervention
béhaviorale intensive (40 heures / semaine, 50 semaines par année pendant deux ans) e précoce
(entreles&gesde 2 a4 ans).

Lovaas termine son expose sur les déments a prendre en considération dans la mise en place d'un
programme d intervention en abordant les réactions violentes que peut avoir I’enfant autistique face a
I'intervention : I’enfant peut crier tres fort, il peut frapper, donner des coups de pied et se mordre lui-

méme ou encore, mordre I’adulte qui s occupe de lui. Lovaas considere cette réaction de violence
comme normale éant donné les nombreux échecs connus par I'enfant dans sa compréhension de ce
gu'on lui demande et comme un signe de santé associé a la motivation de bien faire. L’ astuce consste
ici a mettre I’ énergie de cette violence au profit de la croissance de I'enfant.  Alors qu’ antérieurement,

des mesures aversves éaent utilisées pour faire face a ces comportements agressants, aujourd hui,

pluseurs programmes efficaces ont é&é développés pour congruire des comportements dterndifs
socidement acceptables sans avoir recours aux méthodes aversves. Les parents et les intervenants
ignorent les comportements dérangeants et se comportent comme Siils n'avaient pas exisé. Pour e
«prémunir» contre les agressions de I’ enfant, le thérapeute peut, par exemple, porter un casque de bain
pour éviter de se faire tirer les cheveux ou encore, se protéger les bras et les jambes avec un
équipement rigide pour minimiser les dommages provoqués par les morsures et les coups de pied.

L’intervenant doit développer une connaissance théorique, mais auss une conscience de ce qui, dans
son comportement, est susceptible d' agir sur le comportement de I'enfant. Méme un coup d oeil furtif
de I’adulte vers I’enfant au moment ol il commet une agresson sur lui-méme ou sur une autre personne
peut condtituer un renforgateur puissant pour un tel comportement. Tous les enfants autistes peuvent

apprendre. Le défi consgste ane pas leur enseigner les mauvai's comportements.

Plusieurs auteurs™ disent que I’intervention comportementale intensive doit se faire avant I’ége de 5 ans
pour atteindre des résultats optimaux. On croit que chez certains enfants autistiques, I’ interaction active
et répéée avec I'environnement physique et socid qui et assurée par la mise en place d'une
intervention béhaviorde intensve peut modifier le circuit neurond, le corrigeant avant que les déments
neurobiologiques reliés al’ autisme ne deviennent reativement permanents.

Dans la mise en place du service, Lovaas propose aux familles qui veulent commencer un programme
intensf a la maison, de prendre des éudiants (en psychologie, en orthophonie, en éducation) de niveau
collégid ou universitaire. 1l mentionne que des membres de la famille, incluant les grands-parents, des
oncles e des tantes, peuvent &re mis a contribution. Dans I’ organisation d'une équipe autour d'un
enfant donné, Lovaas mentionne qu'il faut s assurer que les membres de la famille ne vont pas travailler

%  BIRNBRAUER E. LEACH, 1993 ; LOVAAS, 1987 ; MAURICE, 1993 ; McEACHIN et d., 1993 ; PERRY ¢ d.,
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durant un nombre d' heures irrédiste. || mentionne auss que certaines personnes voudront se joindre a
I équipe a titre de bénévoles. Lovaas dit que les bénévoles peuvent ére utiles, mais qu'il ne faut pas
compter sur eux pour un nombre d'heures important par semaine. 1l suggére de limiter le nombre de
bénévoles a deux pour un maximum de 10 heures par semaine.

Pour répondre aux nombreuses demandes d'intervention précoce, I'Universté de Cdifornie a Los
Angees (UCLA) acommencé a offrir des atdiers et des consultations de soutien et ceci, dans le but de
permettre aux familles de fare des choix édairés lorsgu’éles auront a choisr de qui eles voudront
recevoir le service.

L’ équipe de Lovaas a retenu quatre points importants dans lamise en place de ces atdiers :

1. 1l est essentid d'avoir un atdlier initid de trois jours dans le but de minimiser la confusion que les
parents peuvent ressentir lorsqu’ils seront confrontés a une nouvelle fagon d'intervenir avec leur
enfant &I’ intérieur de toute une variéé de programmes.

2. Ladinique recommande de tenir des atdiers de suivi sur une base réguliére, d’ abord un mois agpres
la premiére rencontre et ensuite, atous lestrois, quatre mois. Dans ces sessons de suivi, I’ensemble
du programme de I’enfant et évalué, de nouveaux buts sont éablis, les Stuations problématiques
sont évauées et rectifiées et on poursuit un entrainement plus pousseé des thérapeutes. Ces ateliers
peuvent durer de un atroisjours.

3. Deux types de sarvices de soutien ou de suivi devraient ére offerts aux parents entre les adiers.
D’ abord, des consultations téléphoniques sont offertes aux parents, soit sur une base réguliére, soit
au besoin. Les parents et |es responsables des ateliers doivent prévoir un temps durant la semaine
ou les parents pourront téléphoner au centre pour discuter des problemes rencontrés durant la
semaine précédente. Ces consultations peuvent durer de 20 minutes a une heure a chague semaine.
De plus, I'équipe de Lovaas offre auss des consultations a partir de vidéocassettes envoyées par
ces parents au responsable des ateliers qui visionne et évalue le contenu de la cassette et procede
ensuite a une consultation téléphonique a partir du visonnement de la cassette. On demande aux
parents de limiter la durée de la vidéocassette a trente minutes et d’inclure sur la cassette une revue
des programmes, des Situations faisant probléme ou toute autre chose pertinente.

4. Les membres du personne clinique se rencontrent en groupe et partagent leurs expériences en tant
que responsables d' atdlier. |ls discutent des problemes rencontrés dans leur groupe et ils s offrent
un soutien mutuel.  Lovaas recommande que chague famille évdue par écrit la pertinence et la
auffisance de I'atelier auquel €ele participe. Ce feed-back permet a chacun des responsables
d atelier d amdiorer le service qu'il offre a ces familles.

En rason de la quantité de traval exigé pour mener ces adiers efficacement, aucun membre du
personnd ne compte plus de 15 familles dans sa charge de cas. Méme les membres de I’ équipe qui
dispense |e service depuis plus de 8 ans s en tiennent a ce nombre.

Pour devenir responsable d’'un atdier, il faut &re un membre senior du personnd et avoir deux ans
d expérience & d entrainement dans la gestion de programmes de traitement a la clinique du UCLA.



Cette expérience et considérée comme minimale pour maximiser les chances de succes du projet. Les
responsables d' atelier sont généraement des employés atemps plein qui dirigent des recherches, font du
travall adminigratif & enseignent a la dinique. |ls détiennent un baccdauréat ou une formation plus
poussée en psychologie ou dans un domaine connexe.

Au cours des dernieres années, |’ attention a particulierement été attirée par I’ gpproche de Lovaas en
raison de la publicité qui a é&é faite autour de ses résultats. Mentionnons cependant que Lovaes aurait
effectué une sdection des enfants susceptibles de participer & son programme. Selon Schopler™, Lovaas
a fixé comme niveau minimd d'incluson dans le projet, un &ge mentd de 11 mois (pour un &ge
chronologique de 30 mois), ce qui aeu pour effet d exclure tout enfant ayant un QI de moinsde 37. De
plus, les enfants &gés de 40 a 46 mois n'é&aent inclus dans son groupe exp&imentd que Sils
présentaient de I'écholdie, ce qui condtituerait d§a un indice de pronogtic postif (Lovaas, 1981,
Schopler, 1989). Sdon Schopler, le groupe expérimental de Lovaas n'éait pas représentetif de
I’ensemble des enfants présentant un TED ; il Sagissait, sdon lui, d'un groupe d enfants présentant un
fonctionnement cognitif relativement élevé e un tres bon pronodic, indépendamment du type
dintervention. Schopler prétend que, S on appliquait systématiquement les critéres de Lovaas pour
former des groupes d'intervention, prés de 60 % de I'ensemble des enfants présentant un TED en
seraent exclus.

Nous serions en droit de nous attendre & ce qu’environ 20 % des enfants présentant un TED et
participant a une intervention selon le modé e de Lovaas puissent intégrer le milieu scolaire régulier gpres
deux ans ; les autres auraient besoin de mesures de soutien plus ou moins importantes selon leur niveau
de fonctionnement dans les différentes sphéres de leur développement. Cette relativisation des résultats
de Lovaas est nécessaire pour éviter des atentes exagérées. De plus, il importe de rester vigilant quant
aux effets a long terme sur le comportement globa de I'enfant, du fait que I'enfant soit en reation
privilégiée avec un seul adulte pour une durée auss longue & auss intendve; nous avons peu
dindications sur la fagon dont les enfants du projet initid de Lovaas autant les enfants qui
fonctionneraient désormai's sans aucun soutien que les autres, ont vécu le passage d’ une relation de «un
a un» a une relation dans un groupe d déeves se partageant le méme adulte. |l eut éé intéressant de
savoir S cette Stuation avait engendré des difficultés et dans I’ affirmative, de voir comment celles-ci
avaent éeé géerées. Parmi les techniques proposées par Lovass, le retrait et la contrainte physique sont
utilisés lorsgue I’ enfant manifeste des comportements agressifs ou des comportements qui interférent
avec les activités de traitement.  Aucun groupe de recherche n'a réuss a reproduire exactement les
conditions de traitement du groupe expérimental de Lovaas™ et les comptes rendus ont peu abordé les
difficultés qui auraient pu apparaitre au plan comportementa autant a court terme qu’along terme.

Ce programme, trés exigeant pour |’ entourage de I’ enfant, impose un stress supplémentaire aux familles
encore sous le choc de I’annonce du diagnostic et aux prises avec les nécessités courantes de la vie.
Or, ces familles sont sujettes a vivre des tensions importantes qui créent, a certaines périodes, une
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fragilité des reations et de la qudité de vie, fragilité encore accrue quand les réaultats attendus ne
viennent pas. Auss faut-il prévoir des mesures de soutien a ces familles tant sur le plan du répit que de
I’intervention psychosocide.

2. L’ INTERVENTION PROPOSEE A L'INTERIEUR DU PROGRAMME TEACCH72

TEACCH est un programme «d Etat» développé en Caroline du Nord. En plus d' é&re un modde
d intervention, TEACCH et auss un réseau de services qui représente, pour sSix millions d’ habitants, Six
centres de diagnogtic, six centres d’ aide a domicile spécidisés en autiame et attachés aux universités, une
centaine de classes, des structures d' accueil, des foyers, des lieux de travail pour les adultes autistiques.
Le programme TEACCH réféere donc a une continuité des services spécidises en autisme pour tous les
ages et pour tous les niveaux de fonctionnement. Théo Peeters™ rapporte que le programme TEACCH
apermis d' intégrer dans lacommunauté 95 % de laclientde atiste.

Le principe le plus important du modéle d'intervention TEACCH et I'individuaisation de I intervention.
Un projet individualisé est éaboré pour chaque personne.

Le progranme TEACCH vise principdement le déveoppement de |'autonomie de la personne
présentant un trouble envahissant du développement dans ses divers milieux de vie : son domicile,
I'école e e milieu de travall ang que la communauté. Durant |a petite enfance, " accent et mis sur le
diagnosgtic, I’entrainement des parents et les techniques psycho-éducatives. Lorsque I'enfant arrive a
I’ école, les problemes d’ apprentissage et les troubles de comportement congtituent les principaes cibles
d'intervention. A I'adolescence et a I'age adulte, les objectifs tentent de maximiser I’ autonomie
fonctionnelle, socide et professonnelle. Les objectifs d autonomie évoluent avec |’ &ge de la personne.

Dans cette approche, I’intervention se base sur une évaluation préalable des forces, des besoins et des
émergences en fonction desquels et élaboré un plan d'intervention individudisé. Celui-ci comprend des
activités devant étre rédisées a la maison, a I’école et dans les autres milieux. La contribution des
parents est considérée primordide a I’ éape de I’ évaluation comme a I’ éape de la mise en gpplication
du programme pour lequel I’ entrainement des parents et des proches se fait a raison de deux séances
hebdomadaires de formation de 45 minutes.

Qud que soit le milieu ou il et appliqué, le programme repose principaement sur la structuration des
interventions et de I’ environnement physique en fonction de six facteurs considérés essentiels (Schopler,
1989) :

I’ organisation physque deslieux ;

I organisation visuelle, soit un horaire hebdomedaire, des gabarits visuels ;

la gestion du comportement ;

I’ éaboration d’ un systéme de communication expressif-réceptif ;

le développement d’'un plan d'intervention personnalisé permettant aux éducateurs et aux parents
d évauer les progres de I’ enfant ;

2 TEACCH signifie Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped Children.
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lamise a contribution des parents dans le cheminement scolaire de |’ enfant.

En plus de I’ organisation de I’ environnement et de I’ intervention inhérente au programme TEACCH, un
de ses attraits réside dans sa souplesse pour intégrer toute technique pédagogique, comportementale,
sensoridlle ou autre, susceptible d' étre profitable a la personne présentant un trouble envahissant du
développement. Aing, il ne serait pas contradictoire de mettre en place un modée d' intervention de type
«andyse béhaviorade appliquée» dans une structure TEACCH. TEACCH permet auss d guster
I"intervention a tous les niveaux d' &ge &, quand la personne arrive a I’ &ge de I’ adolescence, dga, on
commence a mettre en place des activités visant des objectifs d’ autonomie professonndlle.

3. L E MODELE PROPOSE PAR GREENSPAN'?

Lors de la journée pré-congres, tenue a Toronto le 4 novembre 1998, dans le cadre du congres
internationda sur I’ autisme et organisée par le Geneva Center, Stanley Greenspan a présenté le modele
dintervention qu'il a condruit au fil des vingt derniéres années a partir de son traval auprés de
nombreux jeunes enfants présentant toutes sortes de difficultés du développement. Son modéle se Situe
al'intérieur d'une approche développementae. 11 nomme son modée «D.I.R.», acronyme servant a
qudifier les agpects développementd individudise & relationnel du modde.

Dans I goproche «D.I.R.», I'intervenant part du niveau de fonctionnement actuel de I enfant, travaille
avec les caractéristiques uniques de son systéme nerveux et utilise des expériences interactives intensves
faisant partie des relations progressives qui vont permettre al’ enfant de maitriser de nouvelles capacités.
Le modde D.I.R. aborde les troubles développementaux d une nouvelle facon. Habituellement, les
enfants présentant des besoins spéciaux sont abordés en termes de syndromes :  on utilise pour les
désigner des éiquettes teles que «autisme», «rats autitiques», «troubles envahissants du
développement», «retard intellectuel», «syndrome de Down», €fc. La croyance sousjacente a ce
regroupement des enfants sdlon leur syndrome veut que les enfants portant la méme «étiquette» se
ressemblent beaucoup les uns les autres, qu'ils présentent entre eux beaucoup plus de similarités que de
différences.

Or, dans les derniéres années, en observant le développement de bébés et de trés jeunes enfants,
I’ attention s est décentrée des enfants plus vieux qui ont vécu avec ces syndromes pendant des années
pour se diriger vers des enfants de un atrois ans qui commencent tout juste a démontrer des difficultés.
Ce changement a permis de percevoir différemment la nature des défis de ces enfants. Cela a permis
auss de condtater que les enfants regroupés sous un méme syndrome sont souvent bien différents les uns
des autres, et que dans bien des cas, les différences sont plus importantes que les ressemblances.
Chague enfant a un systeéme nerveux unique et un esprit qui se développe auss de fagon unique.
L’ approche repose sur I'habileté des parents et des intervenants a reconnaitre les caractéristiques
neurologiques de chagque enfant et de travailler a congtruire une gpproche thérapeutique basée sur

™ GREENSPAN, Stanley |. et Serena WIEDER. 1998. The Child with Special Needs: Encouraging Intellectual
and Emotional Growth. The comprehensive approach to developmental challenges including autism, PDD,
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I’'unicité de cet enfant plutdt que de suivre un programme standard destiné a I’ ensemble des enfants
portant le méme diagnogtic. Pour en arriver acela, les parents et les professionnds doivent comprendre
les modé es de fonctionnement propres al’ enfant.

Ces moddes de fonctionnement incluent non seulement la biologie de I'enfant, mais auss sa facon
d entrer en relation avec le monde et les personnes autour de lui. Cette compréhension des modéles de
fonctionnement de I'enfant permet de mettre en place un traitement gusté aux besoins individues de
ceui-ci. Cette approche se donne comme objectif d’aider I'enfant a gravir les échelons de I’ échdle
dévdoppementde, dle vise plus spécifiguement a ader I'enfant a maitriser les sx  habiletés
fondamentales du développement sousjacentes a I'intelligence e aux interactions avec le monde.
L’ accomplissement de chacune de ces habiletés représente une nouvelle éape dans e dével oppement.

3.1 Les six habiletés fondamentales du développement dans I'approche
développementale de Greenspan

Ces sx habiletés de base, Greengpan les gppelle les «é&apes fonctionndles» et dles condituent les
fondations pour | gpprentissage et le développement. Les enfants ne présentant aucun besoin spécia
maitrisent ces éapes plutdt facilement. Les enfants présentant des défis particuliers souvent n’arrivent
pas a maltriser ces éapes non parce qu'ils ne le peuvent, mais parce que leurs défis biologiques en
rendent la maitrise plus difficile. Ces sx habiletés de base sont les suivantes :

1. L’habileté double consistant a la fois a S'intéresser aux stimuli visuels, auditifs et autres
sensations issues du monde environnant, tout en réussissant a rester calme. Vivre une
expérience afective multisensoridle e en méme temps, réussr a organiser un éa cdme &
régularisé, tout en expérimentant du plaisir.

2. L’habileté a sengager dans des relations avec d'autres personnes. Sengager & auss
démontrer une préférence affective et du plaisir envers une personne qui S occupe delui.

3. L’habileté a s engager dans une communication a double sens avec des gestes. Imiter et
répondre ala communication gestuelle pré-symbolique a double sens.

4. L’habileté a créer des gestes complexes, a lier ensemble une série d'actions dans une
séquence élaborée et délibérée de résolution de problémes. Organiser des chaines de
communication a double sens, maintenir une communication dans |’ espace, intégrer les polarités
affectives et synthétiser une organisation pré-représentationnelle de soi et de I’ autre.

5. L’habileté a créer desidées. Représenter (symboliser) I’ expérience affective (par exemple, jouer
a fare samblant, I' utilisation fonctionnelle du langage). Cette habileté fait appel a une habileté de
plus haut niveau de mise en squence auditive et verbae.

6. L’habileté a construire des ponts entre les idées pour les rendre conformes a la réalité et
logiques. Créer des catégories figuratives (symboliques) et condruire graduelement des ponts



conceptues entre ces catégories. Cette habileté crée les fondations pour des fonctions de base de
la personndité tdlles la véification de la rédité (redity testing), le controle de I'impulsvité, la
capcité de se représenter la différence entre soi et les autres, la capacité de nommer e de
discriminer les affects, la stabilité de I” humeur et un sens du temps et de I’ espace qui permettent une
planification logique. Cette habileté repose non seulement sur des habiletés complexes de traitement
deI'information visudle et verbae, mais auss sur les capacités d' abstraction visuelle-spatide.

Ces habiletés de base ne sont pas les habiletés cognitives habitueles qui consstent a identifier des
formes, a nommer des lettres e a compter. Elles ne sont pas non plus les habiletés socides
traditionnelles qui consistent a prendre son tour, a s asseoir et arester calme. Les habiletésdont il estici
question sont considérées par Greenspan et son équipe comme étant plus fondamentales. Greenspan et
son équipe les appdlent les processus émotionnels fonctionnel s parce qu'ils sont basés sur les toutes
premiéres interactions émotionnelles et qu’ eles condituent la base de I'intellect et du sens de soi, tout
auss bien que labase d' habiletés auss familieres que de compter et de prendre son tour.

Sdon Greensgpan et son équipe, trois aspects du monde de I’ enfant vont influencer sa fagon de maitriser
ces éapes émotionndles fonctionndles. Le premier aspect et la biologie de I'enfant, le potentiel
neurologique ou les défis neurologiques qui vont améiorer ou entraver son fonctionnement. Le
deuxiéme aspect est le modéle d'interaction que I'enfant a lui-méme développé avec ses parents et les
différentes personnes de son entourage. Le troisiéme aspect et cdui des modées de fonctionnement
de lafamille, de la culture et d un environnement pluslarge.

3.2 L’approche développementale de Greenspan et les troubles envahissants
du développement

Sdlon Greengpan, le nombre d’ enfants recevant un diagnostic de TED est en croissance &, plus
les enfants regoivent leur diagnostic a un age précoce, plus les caractéristiques cliniques
observées viennent remettre en question le cadre conceptud existant et systématise dans le
DSM-IV. Les fagons dont les enfants entrent en relaion, communiquent et expriment leurs
émotions semblent suivre un continuum plutét que d' entrer dans des catégories digtinctes. En
raison d'une absence de catégorie diagnogtique plus appropriée, plusieurs cliniciens utilisent le
diagnogtic de trouble envahissant du développement non spécifié pour plusieurs enfants qui
présentent diverses combinaisons de dysfonctions sur les plans socid, du langage et cognitif,
méme lorsgu’il's présentent différents degrés d' habiletés a entrer en relation avec les autres.

Suite a une revue d' environ deux cents dossers d enfants, le probleme relationnd n'est pas
clairement évident durant la premiére année de vie, mais gpparditrait plutt durant la deuxiéme et
la troiséme année, en lien avec des difficultés a traiter I’information sensorielle, a traiter
les sensations. Chague enfant présente un profil unique de traitement des sensations. Ces
profils varient sdon la réactivité sensorielle (par ex. : tactile, auditive, visuelle), le tratement de
I'information sensoridlle (par ex.:  auditif-verbd et visud-spdid), le tonus musculaire, la
planification motrice et |’ organisation ou I’ actudisation des activités en séquences. De plus,
I"affirmation selon laguelle les enfants présentant un TED tendent & demeurer plutbt «coupés»
des autres, a étre rigides, mécaniques, idiosyncratiques, telle que mentionnée dans le DSM-1V,
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n'a pas é&é soutenue par I’ expérience clinique de Greenspan & son équipe. Selon eux, un
diagnostic précoce et une approche de traitement globd, intégrée, développementale et basée
sur larelation a permis a plusieurs enfants ayant recu un diagnostic de TED a apprendre a entrer
en relation avec les autres avec chaeur, empathie et une flexibilité émotionnelle.

Greengpan et son équipe ont introduit le terme «trouble dével oppementa multisystémique» pour
identifier les enfants présentant des problémes de communication et des comportements de
persévération, tout en étant capables d’ entrer en relation avec les autres ou qui ont le potentiel
d entrer en relation avec les autres avec joie et chaleur. La capacité de devenir confortable avec
I'intimité et la dépendance et d' exp&imenter la joie Sexprime souvent assez tét dans le
programme de traitement. De plus, e potentid cognitif ne peut ére exploré jusqu’a ce que les
expériences interactives ne soient devenues de la routine.  Ils ont observé que plus s accroit
I" affect spontané baseé sur les interactions gestudles émotionnelles robustes ou sur les interactions
verbaes, plus les comportements de persévération et d'idiosyncrasie diminuent, et plus |’ habileté
a entrer en reation augmente. Sdon eux, |'exisence de pluseurs types de problémes
relationnels et de problémes de communication, les différences individueles entre les enfants et
un potentid de croissance émotionndlle et intdlectudle plus grand qu on ne I'avait d abord
pense nous forcent a reconsidérer les affirmations que nous entretenions depuis longtemps
envers les TED. |l et particulierement important de remettre en question la notion de déficit
biologique fixe qui empécherait d' entrer en relation avec les autres et d' expérimenter la joie, le
bonheur, et éventudlement, I’empethie. Les déficits sur le plan du traitement de I information et
sur le plan biologique peuvent ére comblés par I'enfant de différentes fagons et certains types
d intervention peuvent amédliorer les réusstes sur le plan de I'adaptation incluant |a joie et la
crégtivité.

Le modele développemental individualisé relationnel (D..R.) : évaluation et
programme d’intervention

3.3.1 Le profil individuel

Le programme d'intervention est basé sur un profil qui met en reief les différences
individudles de I’ enfant selon les champs suivants :

1. Lesfagonsdont I'enfant réagit aux sensations, traite I’ information, planifie les actions,
établit des sequences de comportements et de pensées.

2. Leniveau des capacités sur les plans émotionnd, fonctionne, socid et intellectud.

3. Lesmoddesd interaction typiques al’ enfant.

4. Lesmoddesd interaction delafamille,

Ce profil permet aux parents et aux professonnes de condruire un plan d'intervention
gusté aux caractéristiques personndles de I'enfant : c'est le profil individud beaucoup
plus que le syndrome qui détermine e programme d’ intervention approprié.

3.3.2 L’évaluation
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Dans le modde D..R., I'évaduation globae examine toutes les facettes du
fonctionnement de I'enfant. De fagon générde, le clinicien discute avec les parents, les
éducateurs et les autres intervenants des symptdbmes courants de I'enfant, de son
fonctionnement généra, de son histoire développementae, et on se concentre de fagon
particuliere sur ses capacités développementaes fonctionnelles et sur ses différences
individuelles. L’examen et complété par au moins deux périodes d' observation directe,
d'une durée de 30 minutes, de I'enfant en interaction avec la personne la plus
sgnificative de son entourage. L’ examen comporte auss une observation des fagons de
fonctionner des parents et de la famille pour déerminer les forces et les faiblesses du
milieu familid susceptibles de soutenir ou de raentir le développement de I enfant.

On suggére auss des consultations aupres d autres collégues, de facon a obtenir de
I"information complémentaire sur le langage, sur les aspects moteur, sensoriel et cognitif
du fonctionnement et sur différentes capacités neurol ogiques et métaboliques.

Le programme d’intervention

Le modele D.1.R. met I'emphase sur les aspects suivants : 1 — les affects, les intentions
et les rddions, 2 — le niveau de développement de I'enfant e 3 — les différences
individudles dans | e fonctionnement moteur, sensorid, affectif, cognitif et le langage.

Le progamme globa inclut des expériences interactives ala maison auxquelles on référe
souvent en palant du «temps d'activités — plancher» («floor time») qui peut
S échelonner sur une période de temps alant de deux heures a cinq heures par jour. De
plus, les modéles de fonctionnement de la famille, les sentiments, les efforts
déployés pour fare face a la Stuation sont continuellement pris en considération et
discutés.

Un programme globa inclut auss trois & cing séances d’ orthophonie par semaine, deux
a cing séances d' ergothérapie par semaine, de la consultation auprés des parents pour
les interactions vécues durant le «temps d activités — plancher» et du soutien alafamille.
Durant les années préscolaires, une des composantes importantes d un tel programme
devrait ére I'intervention préscolaire intégrée. La classe préscolaire devrait ére
composée de 25 % d enfants présentant des besoins spéciaux et de 75 % d enfants ne
présentant aucun besoin spécid. Les ensaignants travaillant dans ces classes devraient
étre particulierement doués pour interagir avec des enfants présentant des défis
particuliers et cgpables de travailler avec les enfants les gestes interactifs, les indices
affectifs e la communication symbolique précoce. Ceci permet aux enfants présentant
des besoins spéciaux d'interagir avec des enfants qui sont interactifs et communicatifs et
qui pourront donner des réponses a leurs efforts.

Dans ce modde, I'intervention doit commencer le plus tét possible, de fagon a ce que
les enfants et leurs parents réengagent dans des interactions émotionnelles leurs capacités
de communication (souvent non verbaes) émergentes. Plus ces enfants restent
longtemps dans un éat non communicatif, plus les parents perdent le sens du lien avec



leur enfant, et plus ceui-ci se retire profondément et présente des comportements de
persavération et d’ auto-stimulation.

3.3.4 Les principes de l'intervention

Le modde dintervention développementd, individuaisé et rdaionnd (D.I.R.) vise a
mobiliser les capacités développementaes de I'enfant a partir d'une hypothese selon
laqudlle I'interaction affective peut condtituer un moteur pour la croissance cognitive et

émotive. Le but premier de I'intervention selon le modéle D.I.R. est de permettre a
I'enfant de se former un «sens de lui-méme» en tant qu'individu intentionnd et interactif

et de I'aider a développer un langage cognitif et des capacités socides a partir de ce
sentiment d' ére un individu porteur d' intentions.

L’ gpproche exige des intervenants une connaissance des séquences dével oppementaes
de I'enfant norma, mais auss une comprénenson des interactions des facteurs
biologiques, afectifs e émoatifs dans le développement cognitif et le développement
d'une conscience de soi. La connaissance des principes dintervention e la
trangposition de ceux-ci dans des activités thérapeutiques adaptées a chacun exigent une
formation de base a I'goproche et un encadrement clinique qui permettent un
régjustement continuel de I’ intervention en fonction des gains faits et afare. 1l vade soi
que I'gpplication d'une tele approche favorise la mise en place d'une équipe
multidisciplinaire regroupant les parents et des intervenants de différents champs
d activités : éducateurs, psychologues, ergothérapeutes, orthophonistes, médecins et
autres.

4. DES APPROCHES SPECIFIQUES A CONSIDERER DANS NOS MISES EN COMMUN
ULTERIEURES

A I'automne 1999, au moment méme ol Se tenait la consultation sur cette organisation de services
auprés de nos partenaires de la Montérégie, le JASH™ publie un numéro spécia dans leque plusieurs
chercheurs présentent les grandes lignes d approches prometteuses pour les personnes — on parle
surtout des trés jeunes enfants dans ces articles — présentant de I’ autisme.  Plusieurs articles présentent
auss une andlyse critique intéressante de ces approches.

En introduction, les auteurs™ font ressortir les thémes récurrents qui, au-dela des fondements
philosophiques et théoriques des approches, doivent étre considérés dans la mise en place d'une offre
de services aUx jeunes enfants autistes :

plutét que de chercher a prouver qu’ une approche est plus efficace qu'une autre, il importe
d identifier des déments parmi un ensemble qui vont permettre d offrir un modée efficace
pour chacun des enfants ;

" JASH : (Journal of the Association for Persons with Severe Handicaps). 1999, vol. 24, no. 3, p. 133-146.
* BROWN, Fredda et Linda BAMBARA. 1999, «lIntroduction to the Specia Series on Interventions for Young
Children with Autism: AnEvolving Integrated Knowledge-Base» dans JASH, vol. 24, no. 3.



chague enfant et sa famille ont leur propre profil de forces et de besoins nécessitant un
programme individuel qui pourrait emprunter des éments a une variéé de moddes :

- I'intervention précoce intensive et planifiée et la cdé du progres pour tous les enfants ;
- il semblequ'il n'y ait aucune approche qui soit efficace pour tous les enfants.

Nous présentonsici brievement les grandes lignes de ces gpproches et les critiques qui en sont faites.

4.1

L'approche par I’enseignement contextuel”’

Cette approche consiste a «créer» dans |’ environnement naturel de I’ enfant des occasions qui
vont I’amener a faire des gpprentissages. L’ hypothese de base de cette approche est que le
bagage socid sera mieux acquis S les enfants présentant un TED sont mis en Stuation
d intégration avec des enfants ne présentant aucun TED.

Le programme comporte un volet destiné aux enfants et un volet auss important, destiné aux
parents. L’enseignement contextuel a éé intégré dans un programme nommé «Walden» de
I’Université Emory. Encore une fois, ici, avant de décrire en quoi consigtait ce programme, les
auteurs rgppellent les congtatations qu'ils ont pu faire quant aux ingrédients essentiels a retrouver
dans un service pour les jeunes enfants autistes :

I"intervention doit étre précoce ;

I'intervention doit &re intensve ;

I"intervention et appliquée par du personne hautement qudifié ;
- lesparents sont impliqués activemen.

On explique, dans cet article, que le fait de débuter I’ intervention trés t6t ne vise pas seulement a
dlonger la période d'intervention, mais plutét a profiter de la plagticité du cerveau du trés jeune
enfant pour arriver a des améliorations quditatives qu'il ne sera pas possible d atteindre plus
tard.

4.1.1 Description du programme Walden

Le programme Walden est une composante du Emory Autism Resource Center qui fait
partie du département de psychiatrie et des sciences comportementales de I’ Ecole de
médecine de I'Universté Emory. Le «programme Walden pour les tout-petits»™
consiste en une adaptation d’'un model e antérieur développé pour les garderies d' enfants
se développant normalement et les trés jeunes enfants.

v
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McGEE, G.G., MJ MORRIER & T.DALY, T. 1999, «An Incidental Teaching Approach for Toddlers with
Autism» dans JASH, vol. 24, no. 3, p. 133-146.
«Walden Toddler Program».



Développé grace & une subvention du Département de I'Education des Etats-Unis,
gprés dix mois de préparation, d'évaluation des besoins et de développement du
modele, le programme a débuté en 1993.

Ce programme offre plus de 30 heures par semaine d'intervention précoce planifiée
combinant alafois une intervention alamaison et une intervention en centre d' activités.

Les composantes du programme ont évolué suite a plus de dix ans de recherche dans
I entrainement du personnd, I’ organisation physique des lieux (pour créer des contextes
d apprentissage) et les choix d'activités pouvant susciter I'intérét des enfants e les
«motiver» a interagir. Des modifications importantes ont &é nécessaires pour répondre
aux besoins des trés jeunes enfants présentant un TED.

a) Le programme de base de Walden

- Sessonsquotidiennesen AM : 8 h 30 amidi pour 4 enfants autistes ;
- Sessonsquotidiennesen PM : 14 h a 17 h 30 pour 4 autres enfants autistes.

Etant donné la reconnaissance des besoins de services de garde des enfants de
la communauté se développant normaement, il a é&é décidé d offrir des places a
temps plein a des enfants ne présentant aucun retard.

- Aing, 8 enfants se développant normaement participent a temps plein (AM et
PM) aux deux groupes d’ enfants autistes. Ces 8 enfants dinent sur place et font
la sSeste gprés le diner entre la sesson del’ avant-midi et de I’ gprés-midi.

Pour tous les enfants inscrits au programme, les activités sont offertes 5 jours par
semaine et 12 mois par année.

b) Le programme de base alamaison

Le programme offert aLx parents touche deux volets:
- lintervention alamaison;
- desgroupes de parents.

Un intervenant expérimenté éablit une liaison avec la famille. Il va a la maison 4
heures / semaine. 1l vient implanter a la maison les procédures d’ enseignement a
I'intérieur des routines de la vie quotidienne. On offre aux parents un entrainement

(«hands-on») sur les facons de faire pour gouter des heures d enseignement a la
maison. La participation parentale demandée est de 10 heures par semaine et ce,

dans le but d'optimiser le temps de I'enfant a la maison. En «mariant»

I'enseignement dans les activités normales a la maison et dans la communauté, la

plupart des parents offrent plus de temps que les dix heures requises.



De plus, des GROUPES DE PARENTS ont lieu a tous les deux mois pour revoir des
techniques d enseignement d'une part, et pour les préparer a une défense «pro-
active» des droits de leurs enfants pour |'avenir. Les séminaires présentent en
aternance des sujets s adressant aux familles dont les enfants ne présentent pas de
TED e d autres s adressant aux familles dont I'enfant présente un TED. De plus,
des activités sociaes tdles que des diners, des pique-niques, des occasions de
bénévolat dans la classe (par exemple des repas communautaires multi-ethniques)
aldent au développement d' amitiés entre les parents d’ enfants ayant des difficultés et
Cceux qui n'en ont pas, favorisant aing la création ou le renforcement du réseau socid
des parents.

Lareproduction du modéle Walden

Le modde «Waden» par enseignement contextud et décrit dans des manuels
présentant les programmes détaillés. Les séquences de formation ont éé préparées
de facon a permettre au personnel d'autres programmes de reproduire les
composantes du modele.

Les composantes clefs pour le modée par I’ enseignement contextud (enseignement
par la crégtion de situaion en contexte) ont &é spécifiées de fagon a fadiliter la
reproduction en entier ou en partie du moddle. Les ééments spécifigues au
modéle Walden pour |es tout-petits sont les suivants:

1. Il et essentid d'intervenir le plus tét possible.

2. «Leplus» est «le mieux».

Ici, les auteurs spécifient que la qudité d’'un programme d' intervention précoce
doit é&re mesurée non seulement en nombre d heures par semaine d'intervention
planifiée, mais auss en fonction de I'efficacité du programme & obtenir un
engagement de |'enfant dans les occasions d’'apprentissage qui lui sont
présentées. La question de la période de temps durant laguelle un enfant est
engagé dans une activité est d'un intérét particulier lorsgu’ on parle des enfants
présentant un TED, car au début d' un traitement, ils sont rarement engagés dans
des activités productives. Aingd, s un enfant présentant un TED est «engagé»
avec des jouets, dans des activités et/ou avec des personnes dans son
environnement pour seulement 50 % du temjps sur un programme ne durant que
20 heures par semaine, dors I'enfant n'est digponible pour apprendre que
pendant 10 heures par semaine.

Le programme Walden, pour les tout-petits, se base sur |'hypothese qu’'un
minimum de 30 heures d'intervention par semaine est nécessaire pour récolter
les bénéfices d’ une intervention précoce et I'enfant doit passer au moins 80 %
de son temps dans une activité planifiée.



Pour assurer un nombre d' heures suffisant d’ intervention, les enfants inscrits dans
les classes de garderie et de préscolaire Walden recoivent 30 heures par
semaine d'ingruction en classe e un programme offre une possbilité d ére
«engagé» dans des activités formeles pour un nombre d heures pouvant aler
jusgu'a 47,5 heuressemaine. Des membres de la famille (parents, grands-
parents, freres et soaurs ou autres) sont formés a I’ approche et sont en mesure
d gouter un nombre d heures substantiel d’intervention.

La paticipation de lafamille est essantielle.
Le développement socid exige une intégration précoce en milieu régulier.

Td que mentionné ci-dessus, le ratio préconise est de deux enfants se
développant normalement pour un enfant présentant un TED.

La période de |a petite enfance doit &re un moment oul I’ on peut vivre du plaisr.

L’ expérience du programme Walden a démontré qu'il est possible d offrir une
intervention béhaviorde systématique tout en permettant al’ enfant d’ apprécier et
d' avoir du plaisr pendant sa petite enfance en introduisant des procédures
d enssignement contextuel qui soient «naturelles> et postives dans un
programme qui Soit approprié al’ enfant au plan développementdl.

Lorsgue les difficultés d’ ordre comportementa surviennent, dles doivent étre
travalllées dans le cadre d'un «soutien comportemental positif» («postive
behaviora support»).

Une reproduction «Waden» doit &re en accord avec une interdiction de
I’ utilisation de mesures aversves ou de mesures trop contraignantes.

L’ enssignement contextud (ou «par la crégtion de Stuations en contexte») doit
ére planifié.

L’enssignement contextud se base sur une connaissance des techniques
fondamentales en andyse béhaviorde appliquée (A.B.A.). Cet ensaignement
permet en plus, de tirer des bénéfices du fait que le sarvice soit offert dans un
contexte d' activités réguliéres pour les enfants de cet &ge.

L’enssignement par la crédtion de Stuations en contexte suit un protocole
gystémetique offat dans le contexte de conditions dimulantes de
I" environnement.

Cette gpproche exige que I’environnement soit organise de facon a attirer
I"enfant, vers des jouets ou des activités qu'il est susceptible de désirer. Lorsque
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Ienfant initie un geste ou un Mouvement vers un dément (objet ou activité) de
I’ environnement, I’enseignant donne des indices, aide I'enfant a modder sa
demande et finadlement, I’enfant a acces a ce qu'il désire de fagon contingente a
son initiation.

d) Enseignement «contextuel» et méthodes béhavioraes conventionndlles : _différences
et smilitudes

Dans les méhodes béhaviordes conventionnelles, les «essais digtincts» consistent
générdement en ingructions données a répétition sans que I’ enfant en comprenne le
sens. Les essais digtincts sont dirigés par I’ enseignant plutét qu'initiés par I’ enfant et
il 'y agénérdement pas de lien logique entre la réponse et la récompense,

Similitudes avec une approche A.B.A. et essais distincts (Lovaas)

Les mémes principes d gpprentissage sous-tendent I'enseignement en contexte et
I’ entrainement par essais digtincts. Aing,

- laprécison dansladigtribution du renforcement ;

- laprésentation d'un stimulus qui permette un gpprentissage sans erreur ; e,

- plusieurs autres progres dans I’ gpprentissage par discrimination s appliquent auss
bien a I'enseignement en contexte qu'aux procédures d entrainement par essais
digtincts.

L’adhésion a I'enseignement en contexte pour les enfants présentant un TED ne
conditue pas un reet de I'entrdinement par essais didincts.  L'intérét pour
problemes de génédistion qui persgent suite aux interventions béhavioraes
traditionndles. En d'autres mots, les enfants présentant un TED apprennent a parler
avec des directives tres structurées avec essais digtincts. Toutefois, la recherche aurait
démontreé que les enfants ont plus de facilité a trandférer leurs acquis en langage dans de
nouveaux environnements et avec de nouvelles personnes suite a un enseignement en
contexte.

Résultats du programme Walden par enseignement contextuel

Les auteurs précisent des criteres d'admissibilité au programme. Les résultats
préliminaires portent surtout sur le développement du langage, dors que 36 % des
enfants (sur les 28 enfants admis) présentaient une certaine verbdisation aleur arrivée au
programme, 82 % des enfants du programme entraient ala maternelle en «maitrisant» un
langage fonctionnd.



Les interventions basées sur «l’apprentissage de réponse pivot»'’

Koegel et Koegel® et leur équipe travaillent sur les interventions basées sur I’ spprentissage par
réponse-pivot. Ces chercheurs ont tenté d'identifier des sphéres «pivot» ou «critiques». Ces
sphéres critiques seraient cdlles qui, lorsgu'on y opére des changements, entrainent des
amélioraions paradlées importantes dans d’ autres sphéres. Ils expliquent, par exemple, qu’en
centrant I'intervention sur quelques sphéres «critiques» centrdes, tdle I'augmentation de la
motivation a initier e a répondre a des interactions socides, linguistiques et académiques
complexes, on a pu observer des amdiorations dans des spheres tels le langage, les activités de
lavie quotidienne, I autonomie et les notions académiques.

Les buts poursuivis par I'intervention sur des spheres critiques sont les suivants : 1 — enseigner a
I’'enfant a étre attentif aux occasions d gpprentissage et d'interaction sociae qui se présentent
dans le milieu naturd ; 2 — diminuer le besoin congant d' ére surveillé par un intervenant ; 3 —
diminuer le nombre de services qui font en sorte que I’ enfant est retiré de son milieu naturd. Le
but ultime de ce modéele et de permettre aux personnes présentant un TED de développer les
compétences sociaes et éducatives qui vont leur permettre de participer de fagon significetive a
une vie ou ils seront intégrés socidement.

Le modde utilise des procédures d'andyse béhaviorde appliquée qui sont postives,
autorenforcantes et centrées sur lafamille.

Les principaes caractéristiques de ce modée d' intervention par apprentissage de réponse-pivot
sont présentées ci-dessous.

a) Les milieux d'intervention : [I'intervention doit prendre place dans les milieux les plus
normalisants possibles.

b) Laquantité d interventions : ici I'indication n'est pas précise. Les auteurs mentionnent que le
but e d offrir I'intervention la plus efficace possble a I'intérieur d'un nombre d heures
minima d'intervention directe avec un spécidiste trés expérimenté.

De facon typique, le soutien en milieu naturd est plus intense lorsque I’ enfant est jeune et il
diminue graduellement au fur et a mesure que I’ goproche donne des réaultats.

c) Qui peut intervenir ? Comme |’ apprentissage des interactions peut se faire dans tous les
milieux de vie de I’enfant, il et suggéré que la responsabilité de I intervention soit partagée
entre |es personnes susceptibles d' intervenir dans ces différents milieux :  des membres de la
famille, du personnd de I'école, des conaultants ayant une expertise en autisme. Les
chercheurs soulignent I"'importance du «soulagement» gu’ une intervention doit entrainer au

KOEGEL, LK. RL. KOEGEL, Y. SHOSHAN e E. McNERNEY. 1999, ivota Response Intervention Il :
Preliminary Long-Term Outcome Data» dans JASH, vol. 24, no. 3, p. 186-198.

KOEGEL, LK. ; KOEGEL, RL. ; HARROWER, JK. ; CARTER, C.M. 1999, «Pivotal Response Intervention I:
Overview of Approach» dans JASH, vol. 24, no. 3, p. 174-185.
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sain d'une famille en diminuant le dress rdié au fait de vivre avec un enfant autiste et de
I'importance auss qu'une intervention rgoigne le dyle de vie et les vaeurs d une famille
pour ére mise en place et maintenue. Lorsgue I'intervention rencontre les vaeurs de la
famille et qu' elles peuvent étre intégrées aux routines quotidiennes, les comportements ciblés
dans |’ intervention sont plus rapidement atteints.

d) Lescomportements-cibles

Les comportements sur lesquels on doit travailler sont individudisés et varient en fonction de
I’é&ge de I'enfant, de son niveau de fonctionnement et des demandes de la famille. Par
conséguent, les comportements-cibles varieront en fonction du temps e des
environnements.  Une des premieres sphéres sur laquelle I'intervention se centre est la
communication.

Koege et Koege® rapportent des résultats préiminaires intéressants. Dans une premiére phase
de leur recherche, a partir d informations contenues aux dossiers des clients, ils ont pu réaiser
que des enfants qui avaient a I’origine des pronostics intéressants se sont retrouvés avec des
résultats tres différents apres des années d'intervention intensive.  Les réaultats de la phase | ont
démontré que les enfants qui s en sortaient le mieux, ¢’ est-a-dire ceux dont les caractéristiques
de TED avaient beaucoup diminué, éaent ceux qui manifetaient spontanément de I’ initiative
dans leurs jeux ou dans leur recherche de contact avec des personnes ou des objets de leur
environnement avant I intervention. Dans laphase |1 du projet, on avoulu évduer S une Srie de
comportements d'initiation pouvaient ére ensaignés aux enfants autistes qui démontraient peu ou
aucun comportement spontané d'initition avant I'intervention et 9 cette intervention entrainerait
des résultats intéressants aprés I'intervention.  Les résultats de cette recherche exploratoire sont
intéressants au niveau de I’ identification des comportements pivot cibles pouvant ére considérés
comme indicateurs de pronogtic.

L’INTERVENTION AUPRES DES ADULTES

En ingstant autant sur I'importance d’ une intervention précoce et intensive, il peut rester une impression
de «laissée pour compte» en ce qui atrait ala clientdle adulte qui congtitue en fait le pourcentage le plus
important de laclientdle aqui des services doivent étre offerts.

Nous rappelons ici que les dispensateurs de services auront tout avantage a explorer les meilleures
facons d'adepter a la clientde adulte des approches teles I'andyse béhaviorde appliquée et
I"intervention structurée ingpirée de |’ approche TEACCH de la Caroline du Nord.

Il faudra certainement aler voir ce qui a pu e faire ailleurs avec des résultats intéressants. A titre
d exemple, des services socioprofessionnds intégrés a la communauté ont éé mis en place avec succes

8 K OEGEL & KOEGLE, op.cit. p. 79.



au Maryland par le Community Services for Autistic Adults and Children, le CSAAC (JUHRS, P.D. et
Datlow-Smith, 1989).

6. L’INTERVENTION ET LES TROUBLES GRAVES DU COMPORTEMENT

Les comportements jugés excessifs qui peuvent condtituer une menace a I'intégrité physique de la
personne ele-méme ou celle de son entourage, ou tout autre type de comportements qui peuvent
entraver I'intégration sociae de la personne présentant un TED peuvent se retrouver autant chez un
jeune enfant, un adolescent que chez un adulte.

L’ approche préconisée et souvent la méme, mais les habiletés et les capacités des milieux de vie
(résidence familiae ou autre milieu résdentiel, garderie, école, services socioprofessonnels, services de
jour, etc.) sont mises a rude épreuve au fur & a mesure que cette personne évolue en &ge, qu'ele
grandit, prend du poids et que ses désorganisations ont un impact qui peut ére plus important tant sur
son environnement humain, que sur son environnement physique. Conséquemment, ceci met I accent sur
la nécessité d’ une intervention continue et concertée le plus tét possible.

6.1 La situation actuelle

Comme cda a &€ mentionné précédemment, une proportion importante des personnes
présentant un TED, soit en raison d’ un probléme neurologique sous-jacent a leur condition, soit
en rason de la svénité de leur déficience intdlectudle ou de leurs difficultés au plan de la
communication, en viennent a développer des troubles graves du comportement.

Au Québec, comme souvent ailleurs dans le monde, lorsqu’ une personne présente, en plus d'un
TED ou d une autre problématique, des troubles graves de comportement, cette personne se
voit régulierement «bdlottée». Par exemple, une équipe de professonnels en santé mentae
tentera de contrer les problémes de comportement par une médication, sans tenir compte des
aspects du comportement qui sont reliés a des apprentissages ; ou encore, ele est prise en
charge en réadaptation sans une investigation médicale en profondeur, avec des ressources
humaines limitées, des intervenants qui ont peu d’ expérience et d’ expertise.

Cest andg que, lors d'un de leurs séminaires de formation a Montréa en 1998, les docteurs
Ruth Ryan & Dorothy Griffiths ont mentionné une surutilisation importante des contraintes
physiques et chimiques, généraement par manque de connaissance des méthodes plus récentes
d intervention ou en raison des réicences a remettre en question les responsables du monde
médical qui assument souvent un leadership aupres de cette clientde. Elles ont pu auss congtater
que plusieurs conditions médicales sous-jacentes aux troubles du comportement N’ éaient pas
diagnogtiquées, que magré plusieurs notes d observation dans certains dossers, aucune
recherche systématique des causes et aucun diagnogtic n' éaient présents. Elles ont de plus noté
que, lorsgu’ un diagnogtic &ait présent, celui-ci était souvent erroné.



6.2

Une expertise a développer

En fat, I'approche préconisée auprés des personnes présentant un trouble grave du
comportement s'inscrit tout a fait dans ce qui a éé dit en ce qui atrait al’ approche positive et
aux gpproches specifiques. En effet, I goproche individudisée vise une autonomie optimale de la
personne et ce, par le biais de la mise en place d' une structure qui rendra son quotidien plus
prévishle, & de moyens de communication adaptés a ses habiletés et a son niveau de
fonctionnement cognitif. 1l faudra auss Sassurer de la générdisation des acquis dans les
différents milieux de vie en se souciant de soutenir ces derniers et ce, de facon a favoriser une
intégration socide maximae.

6.2.1 L’'analyse fonctionnelle

L’andyse fonctionndle conditue la pierre angulaire, le point de dépat de toute
démarche visant a intervenir auprés d’ une personne présentant, en plus d'un TED, des
troubles graves du comportement. Cette andyse vise a cerner la «fonction» du
comportement chez une personne donnée.

L’ intervention, dans un contexte d’ gpproche pogtive, entraine une reconnaissance chez
les intervenants que tout comportement, méme S'il peut paraitre inadapté sociadement,
de prime abord, congtitue, parmi un répertoire de comportements donnés, la meilleure
fagon pour une personne de S adapter a son environnement. Vu sous cet angle, il faut,
dans un premier temps, se poser des questions d’ordre médica : les comportements
jugés excessfs sont-ils I'expresson de maaises ou de douleurs physiques, de crises
d épilepse ou autres? Ces comportements sont-ils des moyens de réagir a un
environnement physique (trop de bruit, éclairage ou température inadéqueats, espace trop
grand, trop restreint), a des activités ingppropriées (trop faciles, trop difficiles) ou au
contexte socid (manque dattention, isolement, trop de contrble, pas assez de
possibilités d’ exprimer des choix, etc.) qui ne répondent pas aux besoins de la personne.

Dans une approche pogtive, I’ intervention comportementae ne vise pas a «controler» le
comportement, mais plutdt a saisir le «sens» de ce comportement, a soigner la personne
physiquement dans un premier temps, S I'investigation médicae indique des pistes dans
ce sens, et surtout, a soutenir cette personne dans son gpprentissage de réponses plus
adaptées socidement et le développement des habiletés nécessaires pour répondre a ses
besoins plus adéquatement.

Les réaultats de I'analyse fonctionnelle vont, par la suite, orienter les interventions a
mettre en place. Par exemple, I'intervention proposée a I'intérieur du programme
TEACCH S gppuie toujours sur une évauation préaable des forces et des intéréts de la
personne. Des activités tournant autour de ses intéréts lui sont aors proposees. Puis, au
fur et a mesure qu'un intérét est percu ou Méme soupconné, la personne et amenée a
reconnaitre la séquence des activités qui lui seront proposées a partir d'un horaire
adapté a son niveal. L’horaire est une premiére égpe dans | éablissement d' une
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sructure pour ces personnes.  Vient ensuite la structure de chacune des activités qui
seront proposées al’horaire. Cette «structure visuelle» congtitue des points de repéres
plus ou moins visibles (ou discrets) dans I’environnement qui visent a permettre a la
personne de fonctionner de facon autonome en e fiant a la structure, plutét qu'en se
fiant a un intervenant ou a quelqu’ un de son entourage.

Tres souvent, la mise en place d'un tel environnement Structuré, ol la personne est
invitée a participer a des activités qui I'intéressent, condtitue un gage important de
réussite dans la diminution des troubles du comportement.

Il arive que I'apprentissage de certaines habiletés paraise ardu e ce, magré
I" &ablissement d’ une structure qui semble adaptée. Le défi en et dors un de résolution
de probléme en équipe. S la personne répond md a un plan d'intervention qui lui est
propose, il faut voir quels gustements peuvent ére apportés et pafois, utiliser des
techniques d’'andyse béhaviorde appliquée ou d autres approches pour arriver aux
résultats escomptés.

En fait, les troubles graves du comportement peuvent étre «draités» efficacement lorsque
toutes les dimensons hio-psycho-socides-comportementales sont  prises en
consdération, que des analyses en profondeur de ces différentes dimensions congtituent,
par la suite, la base des différentes interventions qui seront entreprises : I observation, la
mise en place d’'un plan d’intervention détaillé précisant les attitudes et comportements a
adopter pour les activités qui seront proposées a la personne tout au long d’ une journée
et d’'une semaine, les rencontres de I’ équipe pour réguster les interventions aing que la
collaboretion étroite entre les intervenants du domaine médica et les intervenants du
domaine de laréadaptation. || importe de considérer tous ces € éments pour obtenir des
résultats quant a la diminution de troubles de comportements et a I'améioration de la
qualité de vie de la personne et de son entourage. |l importe auss que tous les déments
du plan d'intervention qui devront ére gppliqués au cours de la routine quotidienne
d une personne puissent étre mis clairement par écrit, de fagon a faciliter une cohérence
dans|’intervention d' un milieu devieal’ autre.

Des unités comportementales a mettre en place

Présentement, en Montérégie, lorsgu’'une personne présente des comportements
susceptibles de mettre son intégrité physique ou celle des autres en danger, aucun lieu
physique ne permet de recevair cette personne pour observation et traitement qui soit a
la fois médica et réedaptatif. || N existe actudlement aucune équipe multidisciplinaire
comprenant alafois des médecins capables de S interroger sur les origines médicaes du
probleme et des professonnels de la réadaptation capables de mettre en place un plan
d'intervention visant le développement de comportements dternatifs appropriés et de
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fare enauite le trandert e la générdisation des acquis dans le ou les milieux de vie
habituels de ces personnes.

Le fat e quactudlement, les personnes de la Montérégie aux prises avec des
probléemes graves de comportement sont «bdlottées» entre les postes de police ou les
urgences des hépitaux ou encore, eles sont expatriées a I'extérieur de la région
(L’ Annoncition).

Lamise en place d' une unité comportemental e regroupant des professionnels de la santé
et de la réadaptation et essentielle pour une analyse gpprofondie de la Stuation et
I’@aboration d' un plan d'intervention visant a passer d’ une Stuation de trouble grave du
comportement a une Stuation comportementale acceptable dans le cadre d'une
intégration socide. Un plan d'intervention qui vise auss un soutien de la personne et de
ses milieux de vie par des stratégies comportementaes développées dans une optique
d approche positive congtitue un @ément essentiel au traitement de ces personnes.

La mise en place d une telle unité comportementae ne devra en aucun temps laisser
croire a un retour & une inditutionndisation, ¢'et-a-dire un lieu de résidence ou la
personne est en quelque sorte gardée en retrait, de fagon indéfinie et sans plan
dintervention. L’objectif de la mise en place de ces unités comportementaes est de
permettre d' accuellir physiquement une personne dont le comportement est devenu une
entrave a on intégration socide afin de mener de fagon concertée une andyse médicae
et une andyse fonctionnelle du comportement. De cette fagon, la personne et les
intervenants qui la soutiennent dans son milieu habituel de vie pourront avoir accés aune
orientation dans I’ daboration et I’ actudisation d’ un plan d' intervention qui revoit alafois
la médication, la qualité de vie et les fagons de faire avec cette personne. Bien que des
balises précises seront a définir, ces unités comportementales ne devraient ére utilisées
gue pour des périodes tres temporaires dans le but de régjuster I’ intervention.

Concertation multiorganisationnelle

Lorsqu’'une personne présente des troubles graves du comportement, les différents
milieux de vie de cette personne (résidentiel, socioprofessonne, scolaire, de loisirs ou
autres) ont besoin d en arriver & une vison commune de la problématique et de se doter
de balises communes pour I'intervention. Ceci entraine la nécessité d’ une concertation
multiorganisationnelle et multidisciplinaire pour s orienter vers une continuité de services
d'un milieu devieal autre.

Soutien dans le milieu naturel

Dans la mesure ou un lieu physique permet de procéder de facon sécuritaire a une
évauation en profondeur des causes possibles des troubles de comportement et de
mettre en place une intervention de réadaptation sur mesure, I’ entourage immeédiat de la



personne, safamille naturele ou subdtitut, les intervenants de ses différents milieux de vie

devront ére mis & contribution s'ils le désirent ou tout au moins informeés des sructures
mises en place e des fagons de faire qui faciliteront une réintégration sociae progressve

de cette personne. Le soutien au milieu naturel serait a définir plus précisément sdon les
Stuations, mais on peut penser & une équipe de deux ou trois personnes, soit qui aide
concretement a mettre en place un horaire et une structure d activités qui contribue a
diminuer les comportements ingppropriés, soit qui fasse des recommandations sur

I’ organisation physique des lieux qui soit facilitante, soit qui serve de «modée» quant a
certaines facons de faire pour «gérer» des Stuations comportementales plus difficiles.

Le soutien du milieu naturel peut auss consister a aider, par exemple, des ressources de
la communauté (répit, loisrs) a accuellir la personne pour permettre ala famille naturdle

ou au milieu de vie subgtitut de S offrir du répit.

7. PREVOIR LES TRANSITIONS INTERORGANISATIONNELLES

Lors de la consultation tenue a I’automne 1999, le milieu scolaire suggérait de «préparer le passage du
jeune enfant de 4-5 ans des services regus en réadaptation aux services scolaires». La préoccupation a
I’origine de cette suggestion et de voir comment la famille, les intervenants de la réadaptetion et les
intervenants scolaires peuvent trouver des moyens concrets pour aider I’ enfant a passer des activités qui

se font souvent sur une base individuaisée a des interventions qui se feront nécessairement en groupe a
I’école. Bien que cette suggestion dépasse le domaine des «approches» traitées dans ce chapitre, cette
guestion de «trangition» touche a cdlles-ci dans la mesure ou, malgré une concertation qui se voudra la
plus efficace possible, il est fort probable que plus souvent qu'autrement, I'enfant (ou la personne) qui et
au coaur de nos interventions aura a vivre certaines turbulences dans son passage d’ une équipe a une
autre et ce, méme lorsgue cdlles-ci afficheront les mémes approches dans leur offre de services.

Toute trangtion devrait ére planifiée : autant cdle du jeune enfant qui passera d'un service souvent
individudisé en centre de réadaptation a un service offert en groupe a I’ école, que celle du jeune adulte
qui passerade | école aux activités socioprofessionnelles d’ un centre de réadaptation.

Nous croyons important de souligner cette suggestion.  En effet, I'inscription systématique au plan de
sarvices de I'enfant d'un objectif visant a mettre en place des moyens pour faciliter la trangtion d’'une
organisation a une autre, congtitue certainement un facteur de succes dans I’ adaptation de I’enfant a un
nouveau milieu. La planification concertée de la trangtion condtitue certainement un rouage important
dans I’ arrimage entre partenaires et la continuité de services.

C- EVALUATIONS DES APPROCHES

Avant de commenter les gpproches éducatives présentées dans ce chapitre, il importe de reppder, a
I'instar de Cohen,® que s I'autisme et les autres TED reflétent un probléme biomédical, un éément
magjeur de la réponse a ces conditions pourra étre une intervention de type médica. Mais, d'ici a ce que

% COHEN, S. 1999, «Zeroing in on Autism in Y oung Children» dans JASH, vol. 24, no. 3, p. 209-212.



la recherche médicde ait pu trouver des réponses adéquates, la meilleure réponse actudllement demeure
une approche éducative ou encore une combinaison de I'gpproche éducative et d'une approche
médicae qui peut inclure, dans son sens large, un questionnement entre autres sur I’ dimentation et tout
ce qui touche les intolérances dimentaires.

Les trois approches présentées au début de ce chapitre présentent chacune des forces et des faiblesses.
Il eut &é gratifiant et séeurisant de pouvoir cibler une de ces approches, parce qu’ éle aurait recu une
reconnaissance scientifique pour ses résultats a court et a long terme.  Mais tel n'est pas le cas.
L’ approche Lovaas ext peut-étre celle qui et actudlement mentionnée le plus souvent en raison des
résultats qui lui sont etribués. Toutefois, magré la rigueur dans I'gpplication du traitement et de
I’évduation des performances des sujets dans plusieurs spheres de fonctionnement, la prudence
demeure de mise lorsqu'il s agit d éablir un lien de cause a effet entre les résultats enregistrés dans le
groupe expérimentd de Lovaas et le traitement [ui-méme. Des biais méthodol ogiques pourraient avoir eu
une influence positive sur les résultats observés par Lovaas et son équipe. Mottror™ fait ressortir les
accrocs méthodologiques de I’ expérimentation de Lovaas :  les groupes n'ont pas éé formés de facon
aéataire, les groupes expérimenta et contréle ne sont pas décrits avec les mémes variables, la moyenne
d &ge n'ext pas la méme d'une éape a l'autre ; les indruments utilises pour mesurer le QI gores
I'expérimentation sont différents d'un enfant & I'autre, certaines échdles utilistes, telles le Laeiter,
pourraient surévauer le potentid d'un enfant. 11 mentionne auss qu’aucune donnée ne permet de
soutenir I’ affirmation de Lovaas sdon laguelle les enfants intégrés dans des classes réguliéres ne se
distinguent pas des enfants normaux.

Rogers (1998)* présente les résultats de huit équipes de chercheurs ayant utilisé I’ analyse béhaviorde
appliquée (ABA) auprés d enfants présentant un TED ou de I'autisme.  Les réaultats de Lovaas sont
inclus dans cette éude. Six de ces éudes présentent le QI moyen des enfants du groupe expérimental
avant I'intervention et celui-ci varie de 51 & 70 ; dans le groupe de Lovaas, le QI moyen était de 53.
Cing de ces études ont comparé les résultats de leur groupe expérimenta a un groupe controle et trois
de ces éudes ont plutét utilisé un scheme expéimentd visant a comparer les réaultats pré-intervention
aux résultats pogt-intervention du méme groupe expérimenta. Trois de ces équipes, en plus de cdle de
Lovaas, ont basé leur intervention sur le manuel de Lovaes.,

Toutefois, seule I équipe de Lovaas dit avoir appliqué le traitement selon une intensité de 40 heures /
semaine pendant deux ans avec un suivi pod-traitement de dix ans. Les trois autres équipes ont
appliqué I’ approche entre 15 et 25 heures/ semaine pour I’ une, et entre 27 et 28,5 heures pour les deux
autres et ce, pour des périodes dlant de un adeux ans. Le nombre d’ enfants de ces groupes varie entre
9 e 19. Le nombre restreint d enfants dans certains groupes n'a pas permis d effectuer d'éudes
satistiques pour tous. Au plan des réaultats, Lovaas rapporte que neuf des enfants de son groupe
expé&rimentd (47 %) ont pu fréguenter I’ école réguliere sans soutien particulier gpres I intervention.

8 MOTTRON, L. Les méthodes de prise en charge de I’ autisme sont-elles validées scientifiquement ? Conférence

présentée al’ Hopital Riviere-des-Prairies, le 10 décembre 1997.
¥  ROGERS, Sdly J. 1998, «Empirically Supported Comprehensive Treatments for Young Children with Autism»,
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Lors d un collogue organisé en juin 1998 par I’ APEDRSM®, Sylvie Donais, psychologue spécidiste de
I gpproche Lovaas, mentionnait que Lovaas lui-méme révisait ces réaultats a la baisse, soutenant que,
dans son groupe de départ, on pouvait davantage parler de 33 % des enfants du groupe expéimental
qui ont atteint le niveau de fonctionnement décrit.

Dans lestrois autres équipes dont les résultats sont rapportés par Rogers, les résultats sont plutét décrits
en termes d amdioration générade de QI, de niveau de langage, de diminution dans la stvéité des
symptdmes.  Certains mentionnent toutefois que, magré ces amdiorations, tous les enfants de leur
groupe expérimenta sont demeurés dans le champ de I’ autisme.

Parmi les quatre éudes rapportées par Rogers, il e difficile de comparer les programmes entre eux,
surtout en raison des descriptions qui sont faites des interventions. Deux de ces équipes rapportent
toutefois des résultats s gpparentant a ceux de Lovaas. Dans une de ces deux équipes, celle de Fenske
et d., |' goproche utilisée éait auss de type andyse béhaviorde gppliquée selon une intensité moyenne
de 27,5 heures/semaine, et cette gpproche fut appliquée aupres de deux groupes de neuf enfants dont
I’&ge moyen éait de 48,9 mois dans un, et de 101,2 mois dans |’ autre. Les résultats démontrent que 67
% des enfants du groupe des plus jeunes ont connu une amdioration contre seulement 11 %, chez les
enfants plus vieux. Parmi le groupe des plus jeunes, deux enfants ont intégré avec succés une classe
réguliere, un seul de ces enfants présentant des déficits suffisamment importants aprés le traitement a di
étre référé dans un sarvice résidentid (i.e. inditution), dors que dans le groupe des enfants plus agés,

inditutionnd.

L’é&ude de Fenske fait ressortir le fait que des résultats intéressants sont obtenus en appliquant une
intervention de type andyse béhaviorade appliquée selon une intensité de 27,5 heures/semaine et que ces
résultats s observent dans le groupe ou la stimulation s est effectuée plus précocement.

Dans I'andyse qu'dle fait de différents types de «traitements globaux» destinés aux enfants présentant
un TED ou de I'autisme, Saly Rogers considere que, magré les faiblesses méthodologiques relevées
dans I'expérimentation de Lovaas, il faut en reconnaitre les points forts qui ont contribué a faire de cette
approche un point de référence.

Elle mentionne, entre autres, que pour une gpproche auss intendve et auss exigeante aux plans de la
coordination et de I’ gpplication, les groupes n' éaient pas inddment petits ; dle souligne I existence d'un
manuel de traitements et des vidéocassettes décrivant passablement en détal la démarche e
I'gpplication de la technique ; ele mentionne auss la formation, I’ entrainement et la supervison sarrée
offerte aux équipes de thérapeutes et le fait auss que les évduations et les diagnostics des enfants des
groupes contréles et du groupe expérimental éaent effectués par des professonnes extérieurs a
I’ équipe de traitement. Le fait auss que Lovaas ait compare les résultats de son groupe expérimenta
aux résultats de deux groupes contréles a permis de comparer le traitement qu'il propose aux résultats
obtenus par les programmes générdement disponibles dans la communauté (groupe controle #1) et par

%  APEDRSM : Association de parents de I’ enfance en difficulté de la Rive-Sud de Montréal .



ces mémes progranmes jumelés a un certain nombre d heures d'intervention béhaviorale (groupe
controle #2).

Une des conclusions importantes de la recherche de Lovaas, soulignée a double trait par Rogers, est
gue les réaultats du groupe expérimenta pouvaient ére prédits par I'ége mentd, donc le niveau de
fonctionnement cognitif, avant le traitement.

Lorsque Prizant®® analyse les forces et les faiblesses des différentes gpproches, il considére que la
contribution la plus importante de I’ analyse béhaviorae appliquée est le développement de procédures
et dinterventions basées sur des évauations fonctionndlles, I'andyse de taches et I'importance de
documenter les progres de facon sysématique. L’andlyse fonctionnelle a permis de préciser les
différentes varigbles qui influencent le comportement et a aider a préciser I'intervention en présence de
troubles de comportement ; I’ analyse de téches a permis de décortiquer des taches complexes de facon
aen faciliter I” gpprentissage dans des téches séquentielles. Par contre, I’ enseignement direct, qui se fait
dans une intervention de type anadyse béhaviorale appliquée, va a |’ encontre d’ une approche qui veut
soutenir la réciprocité socide-émoative et le langage spontané ; ces derniers auraient plus de chance de
S exprimer dans un contexte naturel que dans un contexte d’ enseignement direct.

Coher’ rappelle que le modde d’ analyse béhaviorale appliquée et trés en demande par les parents en
rason de I'importante diffuson qui a éé fate des réaultats obtenus par Lovaas avec son groupe
expérimenta.  Elle fat ressortir que ce qui digingue le plus I'goproche traditionnele d anadyse
béhaviorae appliquée, telle que présentée par Lovaas, d’ une approche d’ andyse béhaviorae appliquée
en milieu naturd, telle que présentée par Koegd, ¢’ est la fagon dont on tient compte de I’ aspect de la
motivation. Elle fait vaoir que le fait de soutenir les initiations de I’ enfant &t |’ gpprentissage d’ habiletés
fonctionnelles sont des buts centraux tout au long du processus éducatif. Les moddes d'andyse
béhaviorde gppliquée en milieux naturels sont plus compatibles avec les approches dével oppementaes
appropriées ala petite enfance et sont plus faciles aintroduire dans un milieu d intégration.

Cohen précise que la différence fondamentale entre | intervention basée sur |’ gpprentissage de réponse
pivot de Koegel et I'gpproche d' enseignement contextuel de McGee réside surtout dans la fagcon
d organiser les services éducatifs. Le modéle de McGee se déroule dans un programme appliqué dans
un centre d' intervention auquel on goute des démongtrations d' intervention ala maison. Le modéle de
Koegd débute en enssignement un a un dans leur clinique & au domicile de I'enfant, suivi par une
intégration alaguelle on offre un soutien éducatif.

Quant al’ approche de Greenspan, qui est connue dans le domaine de I’ éducation du jeune enfant, celle-
ci est moins connue dans le domaine de |’ éducation spécidisée. L’ approche de Greengpan et Waden
N’ est définitivement pas une gpproche béhaviorde. Ce modée se centre sur I’amdioration de larelation
socide-émotionnelle et la communication, ciblant aind deux des sphéres déficitaires du jeune enfant
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présentant un TED, la sphere reliée aux intéréts restreints et aux comportements stéréotypés éant plus
évidente aprés |’ &ge de 3 ans.

Cohen reproche au modéle développé par Greenspan et Wieder a la fois le manque de rigueur dans la
définition des protocoles et donc, la difficulté de faire le lien entre la théorie et I goplication qui en et
faite (figbilité), et lafaiblesse dans |’ évauation de son efficacité.

En introduction & son article, Rogers® mentionne qu' éle n'a pas parlé de programmes de traitement
reconnus et respectés comme TEACCH parce que les responsables du programme TEACCH
n’auraient publié aucune donnée sur leur modde de traitement globd au préscolaire.

Toutefois, I goproche TEACCH et de plus en plus populaire dans les milieux scolares et les différents
milieux de vie des personnes autistes en raison de la mise en place des différentes Structures (de
I environnement, du temps, des activités) qui offrent ala personne autiste des points de référence paliant
a ses déficits sensoriels e ce, qud que soit son niveau de fonctionnement cognitif. L’ gpproche
TEACCH favorise une utilisation fonctionnelle des gpprentissages et vise |'autonomie de la personne
malgré ses déficits. Alors que le traitement de Lovaas S adresse idéalement aux enfants de 2v2 a5 ans,
I’approche TEACCH s adresse aux personnes de tous les &ges. Rogers rapporte les résultats d' une
étude récente (1998) de Ozonoff et Cathcart qui démontrent des gains significatifs a court terme dans
pluseurs spheres de fonctionnement chez des enfants autistes d &ge préscolaire quand des sessons
d activités organisées selon un modele TEACCH sont gjoutées aleur programme quotidien.

L’ approche de Greengpan demeure pour nous la plus difficile a évduer, é&ant donné le manque de
connaissances concretes ou gppliquées que nous en avons dans la région.  Elle et nommée ici parce
que I’idée de partir du profil neurologique des enfants présente un intérét certain d’ autant plus que dans
la pratique, plusieurs enfants autistes présentent des hypo ou hyper-sensihilités sensorielles qui ont
souvent orienté les intervenants dans le choix des modalités sensorielles a favoriser dans I’intervention
avec I’enfant et ce, quelle que soit I’ gpproche globae choise. Tout comme Lovaas, Greengpan insste
sur I'importance d' une intervention précoce, sur |'importance d' une intengté d' intervention (au moins 5
heures par jour), sur la diversté dinterventions spécifiques (ergothérapie, orthophonie) et sur
I’'importance de la participation des parents. L’angle sous lequel Greenspan regarde |'intervention
condtitue auss un intéré. Non seulement, les parents sont présents, mais il prend en considération leur
disponibilité émotive aing que celle de I'enfant et ces aspects sont rarement exprimés de fagon auss
précise dans les gpproches mieux connues.

Plusieurs chercheurs dont Coher® e Prizant® ont documenté les approches présentées dans un
chapitre de I édition automne 1999 du JASH.

¥ ROGERS, Saly J. 1998. «Empirically Supported Comprehensive Treatments for Young Children with Autism»,
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Les faiblesses méthodol ogiques des recherches sont soulignées de nouveau et certains, comme Prizant,
font ressortir que la plupart des éudes se sont centrées sur les enfants et les résultats obtenus aupres
d eux ; on apeu d information sur ce qui se fait auprés des familles et sur ce que vivent les familles, dors
que dans toutes les approches pour les jeunes enfants, les parents sont considérés comme les principauix
partenaires. Prizant™ rapporte que certains auteurs (Stronkoff, Hausser-Crom, Krauss et Upshur,
1992) auraient démontré que les variables familiaes seraient les meilleurs prédicateurs des résultats qu'il
et possible d’ obtenir aupres des enfants.

Prizant souligne auss le manque de consensus entre les différents chercheurs sur la «définition» de
I'intensité idédle d’ intervention et sur la «période critique» durant laguelle cette intervention doit prendre
place pour en maximiser les réaultats.

Il mentionne auss qu'il existe plusieurs chevauchements entre des approches qui prétendent relever de
philosophies et d gpplications théoriques différentes. Lorsgu’ on examine certains ééments importants de
I’analyse béhaviorae gppliquée telle que travaillée par I’ équipe de Koegd e Koegd, on rédise qu'ils
rgoignent plusieurs des caractéristiques importantes de I’ gpproche développementale de Greenspan,
par exemple.

Prizant souleve auss le probleme de la «fiddité» au traitement auquel une équipe se référe. Lorsqu’on
veut comparer deux agpproches, il importe de bien définir les caractéritiques et les procédures
spécifiques a chacune, de préciser la proportion de temps passé dans chacune des procédures
dintervention et de vérifier s chacune de ces procédures a éé suivie a la lettre.  Cette rigueur est
essentielle pour les discussions qui se feront sur les réaultats et le fait que ceux-ci soient attribués a une
approche plutét qu'a une autre. L’ auteur mentionne qu'il a vu souvent un éablissement se réclamer
d une approche, qu' élle soit béhaviorale ou développementale et que la dénomination de |’ approche soit
davantage le reflet de «I’école de pensée» a laguelle e réferent soit les administrateurs, soit le
chercheur, soit le dinicien de I é&ablissement, et non le reflet de I’ approche qui est rédlement utilisée par
lesintervenants en place.

Prizant souligne enfin que, dans la plupart des recherches, on retrouve peu d'information sur ce que les
enfants ont pu recevoir comme sources ou stimulation en dehors de la recherche dont on parle. Par
exemple, catains enfants peuvent effectivement ére engagés activement dans une thérapie de type
andyse bénhaviorde appliquée et recevoir en plus des sessons de thérapie par le jeu, de thérapie de
langage, de thérapie sensoridle, d activités avec leurs fréres et soaurs, etc. dont les effets ne sont pas
comptabilisés dans les comptes rendus de recherche.

Prizant précise ce que devraient étre, sdon lui, les principes de lameilleure pratique :
1. 1l mentionne d abord que les approches d'intervention devraient ére individualisées de fagon a

rencontrer le niveau de développement de I'enfant et son profil d apprentissage and que les
priorités de lafamille.
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2. L’intervention, pour les jeunes enfants, devrait ére basée sur notre connaissance actuelle du
développement de I'enfant. Par exemple, des éudes ont démontré que I’enfant n'est pas passif
dans son gpprentissage ; au contraire, c'est le dédr de I'enfant d’ étre engagé avec les autres et
d explorer son environnement qui condituerait les fondements de son développement, e les
personnes qui S occupent de I’ enfant contribuent alui offrir des contextes de motivation.

3. Une approche d'intervention devrait cibler directement les caractéristiques prédominantes du trouble
envahissant du développement. Dans cette veine, Prizant rapporte Dawson et Osterling, 1997 qui
identifient des déments essentiels a consdérer dans la mise en place de programmes pour les
enfants présentant des TED :

a) les programmes devraient inclure des protocoles pour faciliter | attention aux indices sociaux
dans I'environnement, aux intentions spontanées de communication, au jeu symbolique, a
I'imitation et al’interaction socide avec les pairs et les adultes ;

b) I'importance de soutenir la motivation de I’enfant & communiquer spontanément, non seulement
dans des contextes structurés, mais auss dans des contextes de routine.

4. Une approche devrait démontrer des liens logiques entre ses buts a long terme et ses protocoles
d enseignement. |l cite en exemple I’ équipe de Koegd et Koegel qui, par son gpprentissage par
réponse pivot, se base sur I'importance de rehausser des capacités sous-jacentes comme la réponse
a des indices de I’ environnement, la motivation, la gestion de oi, I'initiative personnelle ; selon ces
auteurs, I'amdioration de ces capacités entraine une augmentation de I’ autonomie de I’enfant, de
I gpprentissage par |’ expérience personndlle et la générdisation de nouvelles habiletés. Dans le
méme ordre d'idées, Prizant nomme I’ gpproche DIR de Greenspan et Wieder, qui est basée sur un
modéle cohérent qui vise a amener I’ enfant a travers des stades de développement socid et émotif
bien ciblés tout en travaillant des habiletés interrdiées tds la communication et les processus
sensoriels. Par contre, il trouve une incohérence entre la théorie et la pratique lorsgu’un enfant
présentant un TED S oppose al’intervention et que la Sratégie consiste a lui enseigner | obéissance
en limitant sa mobilité et en utilisant une approche plus directive ; magré les objectifs d’ autonomie
visgs, une telle gpproche entraine souvent, chez I’ enfant, plus de passvité, crée des problémes de
générdisation et une dépendance aux indices de I’ environnement (et Prizant viseici I’A.B.A., telle

qu’ appliquée par Lovaas).

5. Lesgpproches d'intervention devraient pouvoir venir de plusieurs sources :  une approche devrait a
lafois étre basée sur les connai ssances que nous avons des théories de I’ apprentissage, des théories
développementdes, de I'approche systémique, des données connues aux plans clinique et
éduceationndl; des connaissances que nous avons des meilleures pratiques, des vaeurs sociaes, des
données empiriques.

D- RECOMMANDATIONS

Compte tenu des connaissances actudlement disponibles et selon lesgquelles une intervention précoce,
intengve e dructurée serait garante d'une amdioration notable dans le fonctionnement de jeunes



enfants, il est recommandé que tous les enfants présentant un diagnogtic de TED ou d' autisme, agés de
22 ans a5 ans, puissent recevoir, dans un premier temps, une intervention de type andyse béhaviorae
appliguée sglon une intensité de 25 heures par semaine.

Etant donné le letmotiv qui revient chez la majorité des auteurs consultés, ¢ est-a-dire : «’intervention
doit &tre précoce, intensve, appliquée par du personnel qudifié ; dle doit ére individudisée, planifiée,
sructurée et les parents doivent ére impliqués dans le cadre de I’ actudisation du plan d'intervention»
les partenaires dispensateurs de services directs auront tout avantage a identifier et nommer ce qu'ils
offrent d§a dans leurs services qui correspond & ce menu et a voir comment, a partir des besoins des
enfants, peut se mettre en place un programme qui puisse répondre aux critéres énoncés précédemment.

Le comité recommande auss qu’ gpres une période de 3 a 6 moais d'intervention selon une gpproche
d analyse béhaviorde appliquée, une évauation des progres de I’ enfant soit faite afin d' orienter I’ équipe
d intervention soit dans la poursuite de I’ intervention, soit dans la mise en place d' une structure inspirée
du modéle TEACCH sans exclure toute approche jugée pertinente.

Le comité recommande gu’ une approche inspirée du modéle d'intervention de TEACCH soit retenue
comme gpproche privilégiée pour les personnes de tous les &ges une fois la période de stimulation
précoce révolue, autant dans les sarvices dintégration communautaire que dans les services
socioprofessonnels.

Le comité recommande auss la mise en place sur le plan provincid d une expérimentation avec un
groupe limité de sujets et pour un temps déterminé de I’ gpproche Lovass, telle que décrite dans ce
chapitre et ce, ain d évaduer I'impact de I'intensité d'intervention (40 heures / semaine versus 25
heures/semaine) sur | évolution des enfants.

Pour les personnes qui présentent des comportements pouvant receler un potentiedl de dangerosité
envers dlessmémes et enversles autres, il sera nécessaire de développer, au plan régiona, une expertise
de pointe en andyse fonctionnelle des comportements impliquant une véritable complémentarité des
sphéres médicale et réadaptative. || importe de consolider la gamme de services, notamment par lamise
en place d' une unité comportementale et un mécanisme de soutien gpproprié aux familles.

Etant donné que I'éat des connaissances évolue rapidement dans le domaine de I'autisme, il sera
pertinent de confier au comité régiona d experts-conseils e mandat de rester al’ aff it des connai ssances
les plus récentes, de soutenir les équipes terrain au niveau de |’ évaluaion, du plan d intervention et de
I'intervention spécidisée.

Il est recommandé d’ingtaurer un processus de formation continue d' abord auprés des intervenants des
CRPDI, mais auss un programme de formation continue et conjoint avec les parents et les partenaires
du réseau. La pertinence d'inscrire les gpproches de Greenspan, de Koegel et Koegel (apprentissage
de réponse pivot) et de McGee (enseignement contextuel) a un plan régiona de formation pourrait ére
évaluée dans ce contexte.



Il et recommandé aussi de poursuivre, lorsgue la personne passe a |’ adolescence, puis a I’ &ge adulte,
une adaptation systématique des gpproches — analyse béhaviorde appliquée, approche structurée
ingpirée du modéle TEACCH — aux rédités résidentielles et socioprofessionnéles de cette personne.



APPROCHES SPECIFIQUESA PRIVILEGIER
RECOMMANDATIONS

Pour tous les enfants présentant un diagnostic de TED ou d' autisme, &gés de 22 a5
ans, offrir une intervention de type analyse béhaviorale appliquée sdon une intensité
de 25 heures/semaine. Il reviendra aux partenaires de préciser le contexte
d application de I'gpproche, le plan dintervention, les protocoles d gpplication, les
objectifs visés along terme et pour I’ intervention immédiate, et de mettre en place des
moyens concrets pour évaluer les progres des enfants.

Apres une période d'intervention de 3 a 6 mois, évaluer les progres de I enfant en vue
de choigr le meilleur service pour I’ enfant, soit le maintien dans une intervention de
type analyse béhaviorale appliquée ou la mise en place d'une structure TEACCH
sans exclusion de toute approche jugée pertinente.

Une fois la période de stimulation précoce révolue, mettre en place un modée
TEACCH autour de la personne autant a son lieu de résidence que dans son milieu
d activités de jour et ce, tant pour I’ enfant et I’ adolescent que I adulte.

Recommander, au plan provinciad, une expérimentation de |’ approche Lovass, telle
que décrite dans ce chapitre (40 heures/semaine, 50 semaines/année, enfants de 2v2 3|
5 ans) pour évaluer I'impact de I'intensité de I’ intervention sur I’ évolution des enfants.

Pour répondre aux besoins des personnes présentant des troubles graves du
comportement, développer, au plan régional, une expertise de pointe en analyse
fonctionnelle du comportement, impliquant une véritable complémentarité des sphéres
meédicale et réadaptative et procéder a la consolidation de la gamme de services,
notamment en ce qui a trait aux mécanismes de soutien a la personne, a sa famille et
aux milieux, lacune importante au niveau de la gamme de services.

Mettre en place, au plan régional, une (ou des) unité(s) comportementale(s) qui
consisterai(en)t en un lieu ou les personnes présentant des troubles graves du
comportement puissent étre dirigées temporairement pour observation, évauation,
stabilisation et mise en place d'un plan d'intervention.

Confier au comité régiona d'experts-conseils le mandat de mettre a jour la littérature
la plus récente relativement au dépistage, au diagnostic différentiel, a I’ évaluation et aj
I’intervention en lien avec les TED et les troubles de comportement, afin d’ alimenter
des activités de formation.

Instaurer, au plan régional, un processus de formation continue d'abord auprés des
intervenants des CRPDI, ains gqu'un programme conjoint avec les parents et les
partenaires du réseaul.




IV — CARACTERISTIQUES DES SERVICES A OFFRIR AUX
PERSONNES, A LEUR FAMILLE ET A LEURSPROCHES

Pour répondre au mandat qui leur a é&€é donné par le plan régiona d organisation de services en
déficience intellectudlle, les centres de réadaptation en déficience intellectuelle ont amorce une réflexion
concernant les besoins de la clientéle, les services a mettre en place, les responsabilités et champs
dintervention de chacun. Ce document de travail congtitue une premiére éape d échanges et de
discussons avenir afin de bonifier avec nos partenaires les recommandations et pistes de solution.

Les connaissances acquises sur les TED, ces derniéres décennies, nous incitent & nous pencher sur les
services dedtinés a cette clientdle dont les caractéritiques et multiples besoins présentés dans les
tableaux 2 et 3 (voir pages 67 et 68) exigent la concertation et le partenariat de tous les dispensateurs
de ces sarvices. Parmi ceux-d, il est essentid d'inclure la famille et les proches de la personne
présentant un TED. Ces personnes ont un réle important a jouer, mais eles éprouvent auss de grands
besoins pour s acquitter efficacement de leurs responsabilités.

Le Guide de planification pour |’ organisation des services aux personnes autistes, leur famille
et leurs proches met en effet en évidence certains problemes rencontrés par les familles a la recherche
de services pour leur enfant :

multiples portes d’ acceés ;

non disponibilité ou insuffisance des services e manque de coordination entre eux dans la sous-
région;

cloisonnement des divers réseaux de dispensateurs des services;

éparpillement des ressources financiéres;

manque de formation et d’ expertise chez les intervenants oeuvrant dans les divers réseaux.

Une gamme de services doit ére disponible pour répondre efficacement aux besoins des familles afin
qu’ éles puissent assurer le développement optima de I’ autonomie, de la compétence socide et de la
communication de leur enfant.

Voic les recommandations que le comité régiond de I’ autisme soumet a ses partenaires en ce qui atrait
aux principes directeurs et aLix caractéristiques des services a mettre en place.

A—- PRINCIPES DIRECTEURS QUI SOUS-TENDENT L’ORGANISATION DES
SERVICES

Ledroit de chaque per sonne arecevoir les services appropriés a ses besoins.

La prise en compte de la complexité de la Stuation de la personne.



La reconnaissance de la contribution des proches a titre d’ intervenants privilégiés, avec le soutien
nécessaire.

L e respect des valeurs des proches.

La reconnaissance des contributions différentes, concertées et complémentaires dans la poursuite
des objectifs d autonomie et de vaorisation socide de ces per sonnes.

Le partenariat dans la distribution des services.

L’ accessihilité des services, ¢ est-a-dire la disponibilité de services 24 heures sur 24 pour les
personnes en Stuation de crise et la disponibilité des autres services selon un nombre d’ heures gusté
aux besoins de chacun.

La concertation des partenaires pour élaborer et actudiser le plan de services individuaisé et pour
assurer la complémentarité des services (mandats, responsabilités, ressources).

La continuité des services, ¢ est-a-dire des services continus, personnalisés et assurés 12 mois par
annéetout au long de savie, si cela est requis.

Les approches et techniques d'intervention privilégiées devant étre appliquées avec souplesse afin
de tenir compte de la personne dans sa globdité et de la complexité de sa Stuation, et afin de
pouvoir soutenir adéquatement safamille.

L’ andyse des besoins rédisée slon une perspective multidimentionnelle tenant compte, entre autres,
de la dimension biologique (neurologie, facteurs génétiques, biochimie, é&udes sur I’ endocrinologie et
I'immunologie) de plus en plus considérée dans I' &iologie d'un TED et mettant a contribution les
divers professonnds et intervenants susceptibles de trouver des solutions aux différentes
problématiques d’ un TED.

Le plan d'intervention visant non seulement les modifications du comportement de la personne, mais
auss le réaménagement des activités de la vie quatidienne, I'acquistion de nouvelles habiletés qui
viendront enrichir sa quaité de vie et répondre de facon satisfaisante aux fonctions que remplissait,
sil y alieu, le comportement ingpproprié.

La cohérence dans I’ intervention assurée par laformation et la stabilité du personnd.

Lerespect del’ensemble de ces principesfavorise |’ atteinte de trois grands obj ectifs :

Maintenir la personne dans I’environnement le plus naturel possible avec I'gppui et le soutien
nécessaires.

Favoriser son développement optimd.

Soutenir son intégration socide en lui assurant une vie de qudité.



Tableau 2

LES SERVICES ET CONDITIONS A METTRE EN PLACE POUR REPONDRE AUX BESOINS DE LA PERSONNE I

BESOINS IDENTIFIES

| — INTERACTIONS SOCIALES

Besoins a satisfaire pour s’intégrer
socialement et vivre parmi et avec les
autres

Comportement

. Besoins de nature :
affective
sensorielle
psychomotrice
cognitive

Besoin d’apprendre

Besoin d'étre autonome

Besoin de s’amuser et d'éprouver du
plaisir

Il - COMMUNICATION

Besoins a satisfaire pour entrer en
relation avec les autres:

' Besoin de communiquer

Il — CARACTERE RESTREINT, REPETITIF ET
STEREOTYPE DES COMPORTEMENTS,
ACTIVITES ET INTERETS

Besoins a satisfaire pour mieux
s’intégrer socialement :

Besoin de sécurité
Besoin de stabilité

. Besoin de se sentir en contr6le : rendre
son quotidien prévisible

*  Besoin d’accompagnement

Besoin de protection

CIBLES D'INTERVENTION A
PRIORISER

Développer ses capacités d'interaction

sociale.

Accroitre son autonomie dans ses

différents milieux de vie.

Stimuler I'apprentissage du langage ou

de moyens alternatifs de
communication pour lui permettre

d’entrer en relation avec les autr

Offrir un milieu de vie structuré et
sécurisant

Offrir une intervention structurée et

stable

Offrir la possibilité d’explorer et

d’expérimenter une diversité d'activités

Offrir un régime de protection s'ily a

lieu.

SERVICES OU CONDITIONS A METTRE EN PLACE

LES CONDITIONS

Mise en place du PSI et des plans d'intervention
Environnement stable et structuré dans I'espace et dans le temps
*  Travail ou activités valorisantes, utiles et significatives

' Activités variées favorisant les situations de socialisation et la communication

LES SERVICES

*  Services de stimulation pour les enfants d'age préscolaire
*  Services de garde
*  Services éducatifs adaptés aux besoins de I'éleve

*  Services éducatifs complémentaires et particuliers (orthopédagogie, orthophonie,
psychologie, psycho-éducation, éducation spécialisée, etc.)

Services de loisirs, camps de jour

Services d'adaptation et d'intégration sociale
développement de compétences liées aux activités de la vie quotidienne, aux
activités domestiques, a I'utilisation des ressources communautaires et aux
habiletés de travalil ;
apprentissages de moyens de communication alternatifs au mode verbal et
généralisation de ces moyens dans les différents milieux de vie de la personne.

*  Services de réadaptation :
» intervention sur le comportement a travers le développement de nouvelles
habiletés et de nouveaux centres d'intérét
» interventions au plan sensoriel et au plan psychomoteur

*  Services de jour ou services socioprofessionnels
*  Services résidentiels
*  Services d'accompagnement

Services de soutien psychosocial

Service de parrainage civique

Services médicaux

Services psychiatriques (en clinique externe, centre hospitalier)



Tableau 3

LES SERVICES ET CONDITIONS A METTRE EN PLACE POUR REPONDRE AUX BESOINS DE LA FAMILLE

BESOINS IDENTIFIES

Etre considérée comme des partenaires
égaux.

Approfondir la compréhension de la
personne présentant des TED et les
moyens d'intervenir adéquatement.

Etre respectée et soutenue : écoutée,
motivée, valorisée face aux actions
posées.

Connaitre d’'autres parents.

Garder une vie familiale équilibrée.

S'ajuster a la réalité de leur enfant
présentant un TED.

Participer aux décisions prises
concernant leur enfant.

Etre mise & contribution et soutenue
dans les interventions d’apprentissage et
d’intégration sociale.

Etre supportée dans le maintien
d’exigences fermes et cohérentes.

Pouvoir compter sur des mesures
prévenant I'épuisement.

Pouvoir compter sur une intervention
rapide en cas d'urgence et pouvant
assurer sa protection.

CIBLES D'INTERVENTION A
PRIORISER

Faciliter 'adaptation de la famille &
la problématique de leur enfant.

Aider les parents a jouer
efficacement leur réle dans
I'éducation de leur enfant.

Soutenir la famille et prévenir son
épuisement.

Favoriser le développement d’un
réseau de soutien.

ACTIVITES, SERVICES OU CONDITIONS
A METTRE EN PLACE

Information

Ny

Sensibilisation

Formation en partenariat avec les divers milieux qui offrent des services a la personne
présentant des TED (services de garde, école, centre de réadaptation, ressources de
répit, organismes communautaires, etc.)

Consultation d’experts au besoin.

Soutien psychosocial.

Soutien a la participation ou a la coordination du P.S.1.

Assistance éducative a domicile.

Partenariat dans les interventions d’éducation et de réadaptation.

Répit / gardiennage.

Formation des gardiens et gardiennes.

Bangue de gardiens et gardiennes

Camp de jour.

Service de soutien a domicile.

Dépannage, service 24/7 de crise psychosociale.

Groupe d’'entraide (parents, fratrie).



Planifier 'avenir résidentiel et
socioprofessionnel de leur jeune.

Hébergement de transition.

Intervention en situation de crise.

Mesures spéciales d’aide financiére.



B—- CARACTERISTIQUES DES SERVICES DANS SEPT CHAMPS
D’INTERVENTION

La reconnai ssance des caractéristiques des personnes présentant un TED et de leurs besoins permet de
définir la nature des services requis al’intérieur de sept champs d’ intervention :

1. L’information et la sengbilisation.
2. Laprévention et le dépistage.

3. Dessarvicesdirects ala personne et a son entourage :
évduation & diagnodtic ;
services d’ adaptation, de réadaptation, d'intégration socide et de soutien au milieu;
autres services de dével oppement des capacités des personnes ;
services médicaux et psychiatriques;;
services de soutien ala personne, asafamille et & ses proches.

4. Lapromotion et la défense des draits.

5. Laformation:
desfutursintervenants ;
des parents et de leur réseau de soutien;
des intervenants du réseau et de la communauté ;
des familles et résidences d’ accuell.

6. Larecherche.

7. L’évduaion.

Dans les pages qui suivent, le comité régiona présente sa perception actudlle des caractéristiques que
devraient avoir les sarvices a offrir dans chacun de ces sept champs d'intervention.  Cette vision
demeure a partager et a discuter avec nos partenaires.

1. INFORMATION ET SENSIBILISATION

Les sarvices d'information comprennent la conception e la diffuson dinformation e d outils de
senshilisation sur les TED, sur les droits des personnes et sur les services qui leur sont offerts. Ces
services doivent rgjoindre toutes les personnes et les groupes concernés par ces problématiques :

les membres de lafamille ou les proches de la personne ;

la population en générd ;

les organismes communautaires (loisirs, groupes d entraide, ressources de répit, etc.) ;
les centres ala petite enfance ;

le milieu scolare;

les cabinets privés de professionndls (pédiatres, médecins, psychologues, €tc.) ;




les éablissements du réseau de la santé et des services sociaux (plus spécifiquement, les CLSC et les
urgences des centres hospitaiers) ;

la Sécurité du revenu ;

les policiers (ambulanciers, pompiers) ;

les municipdités et, plus spécifiquement, les services deloidrs;;

le Curateur public ;

lessyndicats;

les entreprises.

L’information sur lesTED comprend :

les caractéristiques des TED

les besoins de la personne ;

les besoins de safamille et de son entourage ;

le r6le des parents, des proches et de leurs substituts ;

les droits des personnes e les lois en vigueur concernant I’ accessibilité aux services de santé et
services sociaux aing qu'a ceux des autres secteurs tels le logement, I’ emploi, la séeurité du revenu,
leloigr, I'éducation et le transport ;

la nature des ressources et des services ans que leurs moddités d acces et de complémentarité ;

les mécanismes de protection et d’ accompagnement pour |es personnes et pour leur entourage.

Lesservicesd’information s actualisent par :

2.

des sessons d’ information ;

un service d information et de référence téléphonique 24/7 des CLSC (24 heures par jour, 7 jours
par semaine) intégré aux services combinés d info-santé et d’ accuell psychosocid ;

un bottin des ressources disponibles dans toute la région, par territoire de CLSC (Centre de santé) ;
des dépliants ;

des documentaires, des reportages télévisss, internet.

PREVENTION ET DEPISTAGE

La prévention vise & mieux cerner les causes des TED en favorisant la recherche.  Elle réduit le déficit
par le dépistage en trés bas age qui permet la simulation précoce des enfants et le soutien hétif de leur
famille et deleurs proches. Le CHAT (Checklist for Autism in Toddlers)®® * est un questionnaire plutot
court, administré par les professonnels de la santé, qui permettrait d émettre une hypothese sérieuse
d autisme dés I'age de 18 mois. En fait, pour assurer un dépistage précoce, tous les intervenants des
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hopitaux, des CLSC, des centres de réadaptation en déficience physique, des cliniques privées
susceptibles de rencontrer des enfants en bas &ge pour les suivis médicaux d'usage ains que les
organismes communautaires auraient avantage arecevoir une formation sur les TED et une sensibilisation
al’exigence du CHAT.

3. SERVICES DIRECTS A LA PERSONNE ET A SON ENTOURAGE

Actudlement, les services offerts a la clientéle présentant des TED sont dispensés par le réseau de la
santé et des sarvices sociaux (MSSS), le réseau de I’ éducation (MEQ), le réseau communautaire et le
réseau privé. Par le fait méme, les ressources humaines et financiéres sont réparties entre les divers
dispensateurs ayant des missions différentes.

Lacréation de tables de concertation sous-régional es constituées de partenaires provenant de ces divers
réseaux doit permettre d' assurer une continuité des services a la personne, a sa famille et a ses proches
et d'explorer de nouvelles fagcons de répondre a leurs besoins. Cette concertation favoriserait
I’ utilisation d’ une méme approche par I’ensemble des intervenants et le développement de la notion de
réseau autour de la personne.

Dans une phase d'implantation, le recours a des consultants expé&imentés dans les services aux
personnes autistes pourrait S avérer nécessaire pour éviter des délais de mise en place.

3.1 Evaluation et diagnostic

De plus en plus de recherches démontrent que I'autisme repose sur une éiologie d' origine
biologique. Cette dimenson aurat avantage a ére explorée de fagon minutieuse lors de
I’évauation par une équipe d' experts. Le comité régiond de I'autisme demande a la Régie
régionde de coordonner I'identification de tels experts ayant un intéré pour cette clientde, le
golt d'investir du temps et de |’ énergie pour développer une expertise et ouverts a partager
cdle-ci avec des pairs et des professionnds d' autres disciplines. Une fois identifiés, ces experts
pourraient se donner un rythme et un mode de fonctionnement pour développer un protocole
d évdudtion & de diagnogic et mettre en place éventudlement et sdon les besoins, des
mécanismes de soutien et de suivi aupres des équipes d'intervenants qui dispenseront des
services a cette clientele,

Entre autres mandats, ce comité d’ experts doit, avec la participation des parents, établir un
diagnostic, évauer le niveau de développement de la personne, procéder a |'anayse
approfondie de ses besoins et I orienter vers les ressources appropriées.  Un bilan médical
compléterait I’ évauation dans e sens étiologique. L’annexe 2 reproduit un tableau résumant des
ééments a prendre en congdération lors du bilan médicdl.

3.2 Services d’adaptation, de réadaptation et d’intégration sociale

Les services d' adaptation, de réadaptation et d'intégration socide doivent étre disponibles pour
les personnes en favorisant la complémentarité avec les partenaires du réseau. Ces services
d’ adaptation et de réadaptation visent le développement des capacités personndles et sociaes



de la personne de facon a accroitre son autonomie, a faciliter son intégration sociae et
communautaire. Les services permettant d atteindre ces objectifs peuvent prendre des formes
trés variées selon I’ &ge chronologique de la personne et les éapes de lavie scolaire :

0-5ans préscolaire;
6-12ans primaire;
13-21ans secondaire;
22anset +  podscolaire, travail.

Ces sarvices doivent auss tenir compte du niveau de fonctionnement cognitif qui influence le
degré d’ autonomie et le type d activités a proposer, tout en visant a prévenir les comportements
inappropriés.

L es services offerts devraient comprendre :
un programme de stimulation al’ enfant d’ &ge préscolaire ;

un programme d adaptation et de soutien aux proches et aux milieux d'intégration (enfants,
adolescents, adultes) :

— soutien au milieu familia permettant, entre autres, des gpprentissages intengfs,
— soutien au milieu de garde,

— soutien au milieu scolaire,

— soutien aux loigrs,

— soutien psychosocia ala personne et aux proches,

— autres;

un programme socioprofessonnd :

intégretion al’emploi,
sageindividuel ou de groupe,
— adier,

— sarvicesdejour

un programme résidentid :

— agppartement supervisg,

— ressources de type familia (RTF),

— ressource intermédiaire,

— foyer communautaire,

— réddence communautaire,

— autres moddités d organisation résidentidle telles qu’ expérimentées ailleurs ;



un programme d'intégration a la vie communautaire — SFIS (sarvice de formation en
intégration socide — éducation aux adultes) ;

un programme de prévention et d' intervention en Stuation de crise

— intervention adomicile,
— hébergement temporaire ;

un programme d’ adaptation et de réadaptation physique :
— ergothérapie,

— physiothérapie,

— orthophonie.

Autres services de développement des capacités de la personne

Divers services complémentaires doivent ére assurés de fagon a ce que la personne soit
desservie 12 mois par année

les centres a la petite enfance ;

camps de jour et camps de s§our (camps résidentiels) ;
services éducatifs aux jeunes et aux adultes;;

intégration au travail.

Services meédicaux et psychiatriques

Certaines personnes peuvent présenter des déficiences associées (désordres physiologiques,
neurologiques, psychiatriques, émotionnels, sensoridls, comportementaux) et requérir des
services médicaux et psychiatriques complémentaires a ceux des autres réseallx, que ce oit
pour :

un examen médica complet (voir annexe 2) ;
un diagnodtic ;

un traitement médicd ;

une intervention comportementale ;

un traitement pharmacol ogique.

Cette clientele doit pouvoir compter sur :

des services externes de pédopsychidtrie et de psychiatrie ;

de |’ observation dans le milieu de vie pour :

— gugement de médication,

— amorce de traitement ;

et, de fagon exceptionndlle, des lits en milieu hospitaier de courte durée pour :
— oObservation,

— gugement de médication,

— amorce de traitement.



3.5 Services de soutien ala personne, a sa famille et a ses proches

Ces sarvices de soutien doivent étre offerts en tenant compte des particularités des personnes
présentant un TED :

soutien psychosocid alapersonne et aux proches;;
service 24/7

— de crise psychosocide (déces dans lafamille, maadie, autres),
— desantéet d urgences médicaes;;

répit/dépannage, entre autres en ressources de type familiad (R.T.F.), en maison de répit et
les camps sgours;

accompagnement en service de garde, dans des activités récréetives ou d' autres activités
dans lacommunauté ;

sarvices de soutien adomicile :

— adephysque,

— adedomestique,

— gardiennage,

— asdgtance aux roles parentaux ;

groupe d entraide pour les parents et la fratrie ;
adefinanciére:

— mesures spécides pour le transport, y compris I’ adaptation du véhicule familid,

— mesures spécides pour I’ adaptation domiciliaire,

— dlocations répit, dépannage et gardiennage,

— dlocation directe pour achat de services adomicile,

— dlocation familide supplémentaire pour enfant handicapé,

— Subvention pour accompagnement,

— prestation de Scurité du revenu,

— subvention de soutien pour I’ intégration en milieu de travall,

— compensation financiére pour autres co(ts entrainés par les troubles du comportement ;

parrainage civique ;

régimes de protection.



4, PROMOTION ET DEFENSE DES DROITS

Ces sarvices visent a faire connaitre les droits des personnes présentant un TED et a en faire respecter
I’exercice.

IIs se traduiront par la mise en place d' activités de promotion, de vigilance et d’information propres aux
TED. Ces sarvices devraient comprendre la consultetion, |'aide, I’ accompagnement et le soutien aux
personnes and qu'a leur famille ou leurs proches, de méme que le traitement des plaintes et
I"information quant aux divers recours disponibles. Pour arriver a assurer la promotion et la défense des
draits, les organismes communautaires auront besoin de soutien financier.

5. FORMATION

Les principes directeurs qui sous-tendent |'organisation des services doivent auss étre pris en compte
dans la planification des formations. Peu importe la nature du perfectionnement qui est offert, les parents
doivent y étre associés.

Futursintervenants

Des liens éroits doivent ére maintenus avec les maisons d enseignement (Cégeps, universités)
pour qu’ dles gustent les contenus de formation aux besoins des futurs intervenants aupres des
personnes présentant un TED et auprés de leur famille. |l serait important auss de prévoir
inclure les consallers d orientation dans ces programmes de formation, afin qu'ils soient mieux
préparés a présenter a leurs @udiants le domaine de I'autisme comme un défi intéressant en
termes de projet de carriere.

Parents et réseau communautaire

Des activités de formation doivent étre offertes aux parents et aux personnes susceptibles d' étre
en contact avec des personnes présentant un TED (gardiennes, accompagnateurs, bénévoles,
etc.). Lesactivités devraient comprendre:

— connaissance des caractéristiques autistiques ;
— approches;
— interventions comportementales.

I ntervenants (y comprisfamilles et résidences d’ accueil)

Laformation cherche a développer chez les intervenants des connai ssances et des habiletés dans
pluseurs domaines :

caractéristiques des TED et besoins des personnes et de leur famille ;
philosophie ;

approches;;

techniques d'intervention.



Il revient aux diverses instances mandatées dans I’ attribution des services a ces personnes
(CRPDI, CLSC, Centres de services a la petite enfance, réseau scolaire, CRDP, psychiatrie,
CH) d'inclure, dans leurs activités, des programmes de perfectionnement al'intention de leurs
intervenants.

6. RECHERCHE

Compte tenu de I’ expertise a développer, les centres de réadaptation en déficience intellectudlle doivent
maintenir une préoccupation pour larecherche et s impliquer aupres des organismes de recherche pour :

susciter, collaborer a des projets de recherche sur :

— lescausesdes TED,

— ledépistage et |e diagnodtic,

— I"évauation des besoins,

— le déveoppement d’ une ingrumentation adaptée aux besoins,

— |'gpplication de I’ approche positive et globde de soutien des comportements appropriés
(Positive Behavior Support Plan),

— letraitement,

— I'intégration socide et la réadaptation,

— d'autres sujets proposes par les parents et par |es intervenants auprées des personnes.

7. EVALUATION DE PROGRAMMES

Pour tous les services mentionnés plus haut, il est essentiel de se doter de criteres et de mécanismes &fin
d évduer la qudité, I'efficacité et I efficience des programmes exigtants ains que la satisfaction des
usagers, dans le but d' apporter de fagon continue les gjustements nécessaires aux Services.

C — MECANISME A METTRE EN PLACE POUR DEVELOPPER L’EXPERTISE

Sdon I expérience des membres du comité régiond, I’ une des difficultés dans la fagon actudle d offrir
les services aux personnes présentant un TED ou de I’ autisme réside, en partie, dans le cloisonnement
plutét éanche existant entre les sarvices offerts par les différents dispensateurs, en partie auss par le
manque d expertise adaptée a cette clientde et par la méconnaissance des expertises pertinentes
dével oppées chez les divers partenaires.

Afin de pdlier a ces lacunes actuelles, le comité régiond favorise la mise en place de mécaniames visant
a faciliter I'acces aux sarvices, a soutenir le développement de | expertise et a encourager le maillage
entre les établissements.



1. EQUIPE REGIONALE D'EXPERTS-CONSEILS

Dans un premier temps, la création d' une équipe régionale d’experts-conseils issus en partie des
établissements digtributeurs de services, vise afaciliter la continuité des services et des gpproches autour
d une personne d'un milieu de vie a I’autre et ce, de I'enfance a|’ége adulte. En plus de favoriser le
développement d' gpproches communes ou complémentaires, cette équipe contribuera a la mise en
place ou a la consolidation d'un réseau autour de la personne.  Congue dans une perspective mullti-
organisationnelle, cette équipe serait composee de spéciaistes provenant des divers dispensateurs de
services qui pourront soit raffiner, soit développer une expertise de pointe, y compris en recourant aux
expertises extérieures pour soutenir le développement de I’ expertise régionde.

1.1 Roéle et mandats de I’équipe régionale —volet autisme et TED

Le mandat premier de cette équipe est de rehausser la qualité des services offerts aux personnes
autistes ou avec un trouble envahissant du développement. Pour ce faire, dle devra jouer un
role précis quant aux agpects suivants :

laformation des différents partenaires concernés ;

le suivi d' information aupres de ceux-ci ;

le développement d une expertise spécifique sur le diagnogtic, les traitements, tant aux plans
meédica que réadaptetif et les approches;

I"intervention, atitre d’ équipe-consell, aupres des équipes sous-régionales ;

I"harmonisation de I’ instrumentation aux divers milieux ;

I expertise reliée a des discussions de cas specifiques;

I’ éablissement de liens avec les milieux de recherche ;

le rehaussement des expertises locales ou sous-régionaes.
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1.2 Comité de gestion de I’équipe régionale
Les activités de cette équipe d’ experts-conseails seront gérées par un comité de gestion dont les
participants restent a déterminer.

Les roles de ce comité de gestion seront de définir le mandat de I’ équipe régionae, d' éablir les
priorités de travail, de répartir les dlocations aux programmes ou services, de développer,
d’ assurer le suivi du projet et d’ évaluer les résultats atteints par cette organisation de services.

2. S’ASSURER DE L’ACTUALISATION DES COMITES SOUS-REGIONAUX D'ACCES ET DE
CONCERTATION

Chague sous-région sera dotée d'un comité d acces dont le mandat sera d'évaluer, au besoin, et
d orienter les dossers litigieux ou plus complexes soit a I’ équipe régionde pour une évaudion plus
poussée ou pour la mise en place d'un service «multi-organisationnel» répondant aux besoins d' une
personne en particulier, soit vers le dispensateur de services e plus approprié.
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RECOMMANDATIONS

ORGANISATION DESSERVICES
RECOMMANDATIONS

1. LA CREATION D'UNE EQUIPE REGIONALE D’EXPERTS-CONSEILS DONT LE
MANDAT SERA DE REHAUSSER L'EXPERTISE REGIONALE EN TED ET QUI JOUERA
UN ROLE PRECIS QUANT AUX ASPECTS SUIVANTS :

le développement d’ une expertiseen:
- diagnodtic,

- traitement médicd et réadaptatif,

- approches;

soutien al’ intervention aupres des équipes sous-régionales;
I”harmonisation de I’ instrumentation ;

laformation;

lesuivi dinformations ;

lesliens avec les milieux de recherche.

Composition de |’ équiperégionale d’ experts-consels

Une permanence
un psychiatre atemps complet ;
un psychologue ou un neuropsychologue atemps complet ;
un service de secrétariat.

Appuyée au besoin par :
des professonnds déégués par les éablissements et d'un parent expert des
milieux asodatifs.

Gestion del’ équiperégionale d’ experts-conseils

Cette équipe recevra ses orientations d’un comité de gestion dont la composition
Seraadéerminer.

2. COMITESSOUS-REGIONAUX D'ACCESET DE CONCERTATION

S assurer de I’ actudisation des comités sous-régionaux d acces et de concertation
tel que prévu au mécanisme d acces.




| V —LESPARTENAIRES I

A - LES PARTENAIRES

Le fait que les besoins des personnes présentant un TED requiérent des services de plusieurs types et
relevant de pluseurs organismes différents, voire de réseaux différents, gppelle impérativement un
partenariat efficace et efficient.

En plus d apporter plus de cohérence et de coordination entre chague catégorie d' éablissements, le
partenariat permet d'offrir a la personne et a sa famille une organisation de services continue et
complémentaire qui e traduit a travers un plan de services et des plans d' interventions individuaisés. 11
y adors, tant du point de vue de la famille et de la personne que des divers intervenants, une utilisation
efficace des efforts et de |’ énergie.

Le patenaria permet auss a chacun de partager I'information la plus récente pour amdiorer la
prestation de services. Les divers partenaires peuvent, selon les besoins, étre plus ou moins présents et
participer a des degrés divers a la mise en place des services. |l est essentiel que les partenaires aient
I’occasion de s exprimer sur leur degré d’ engagement et de responsabilité dans tous les dossiers qui
touchent I’ offre de services a cette clientdle. D’une fagon globae, les membres du comité régiond de
I autisme percoivent que les différents acteurs sont les suivants :

la personne dle-méme ;

safamille, ses proches ou leurs subgtituts ;

lesCLSC;

les centres de réadaptation en déficience intellectudlle ;

les centres de services ala petite enfance ;

le milieu scolaire (écoles et commissions scolares) ;

les associations, les organismes et |es ressources communautaires ;
lapsychiarie ;

les professionnels en pratique privée ;

les centres hospitdiers;;

les centres de réadaptation en déficience physique ;

les Services externes de main-d’ cauvre (SEMO) ;

I Office des personnes handi capées du Québec (OPHQ) ;

les Centres jeunesse de la Montérégie ;

les municipdités, trangport, loisirs;

les maisons d’ enseignement (cégeps et universités) ;

la Régie régionae de la Santé et des Services sociaux de laMontérégie (RRSSS) ;
le minitere de la Santé et des Services sociaux (MSSS) ;

le ministére de I’Emploi et dela Solidarité.



B—- LESROLESETRESPONSABILITES DE CHACUN DES PARTENAIRES

Compte tenu du partage des responsabilités préconisé dans les plans régionaux d organisation de
sarvices en déficience intellectuelle, en déficience physique, en santé mentale et en jeunesse (PROS - DI
- DP - SM - Jeunesse), il serait opportun d’échanger avec les partenaires interpellés sur les roles et
responsabilités de chacun quant aux services a offrir dans les sept champs d'intervention.

L a personne elleméme

La personne joue un réle primordia dans son développement, tant du point de vue de son autonomie
que de ses compétences personnelles et socides. Selon ses forces, ses limites et |e contexte dans lequel
elle évolue, dle contribue aux décisions qui la concernent et qui orientent savie.

Lafamille, lesproches ou leurs substituts

En offrant un milieu de vie simulant & Sécurisant and que des occasons de paticiper a la vie
communautaire, la famille et les proches sont les premiers intervenants a gpporter aide et soutien a la
personne. Tout au long de lavie de la personne, ils ont la préoccupation de S assurer de la continuité de
Ce soutien.

Aidée par les divers partenaires, la famille a un r6le de premier plan dans I’ @aboration, la rédisation et
certaines activités de coordination du plan de services individuaisé (PSl).

LesCLSC
Les CLSC, sdon les orientations du PROS-DI, devraient, compte tenu de leur réle de porte d’ entrée :

— dispensr a la personne e a sa famille des services d accuell, d évauation globale des besoins,
dinformation, d orientation et de référence, entre autres, par leur service info-santé et accuell
psychosocid 24/7 ;

— collaborer au dépistage des TED ;

— offrir ala personne et a sa famille des services psychosociaux, des services de soutien a domicile et
d évduation d’ adaptations du domicile ;

— offrir des dlocations de répit-dépannage et de maintien a domicile ains que le remboursement de
certaines dépenses (ex. : couches, transport pour des services de réadaptation, etc.) des services
d auxiliaresfamilides;;

— participer al’é@aboration et alarédisation du PS ;

— contribuer au développement et au maintien de groupes communautaires oeuvrant aupres des
personnes présentant un TED ;

— dééguer, en concertation avec les autres CLSC, un intervenant socia pour participer aux travaux du
comité d experts en évaluation et diagnodtic.



L es centres deréadaptation en déficience intellectuelle
L es centres de réadaptation en déficience intellectuelle ont comme réles et responsabilités de :

— paticiper al’évauation et au diagnostic des personnes présentant un TED ;

— offrir des services d adaptation, de réadaptation et d'intégration sociae a la personne & en
paticulier un programme de dimulaion a lI'enfat d'ége préscolare, un  programme
d gpprentissages intendif et structuré et un programme de prévention et d’ intervention en Stuation de
crise. Dans I’ensemble des interventions, un accent particulier est mis sur le développement de la
communication et des habiletés socides;

— offrir des services de soutien a la famille et aux divers milieux de vie des personnes (centres a la
petite enfance, école, loigrs, travall, etc.) ;

— participer al’@aboration, ala coordination et alarédisaion du PS ;

— offrir des programmes de formation a I'intention des parents, des intervenants et des personnes
susceptibles d’ ére en contact avec des personnes présentant un TED ;

— assurer le développement d’ une compétence régionale (consultants) ;

— dééguer un psychologue e un éducateur pour participer aux travaux du comité d' experts en
évauation et diagnodtic.

Lapsychiatrie

Les centres hospitdiers ayant un service de psychiatrie, seon les orientations du PROS-DI, devraient,
compte tenu de leur expertise spécifique :

— procéder al’ évauation et au diagnogtic de toute personne présentant un TED

— informer les parents des services digponibles dans la communauté ;

— participer al’éaboration et a la rédisation du PSl, en collaborant avec les autres dispensateurs de
services, dans un contexte de multidisciplinarité ;

— offrir un soutien pharmacol ogique face a des problémes médicalx ou comportementaux ;

— offrir, au besoin, en complément aux services psychosociaux, une thérapie de soutien aux proches
delapersonne ;

— prévoir I’ observation dans le milieu de vie de la personne en vue d gustements de médication et de
traitement ;

— asurer les services d'urgence médicde e d' hospitalisation pour observation, gustement de
médication et amorce de traitement ;

— déléguer un psychiatre pour participer aux travaux du comité d experts en évaluation et diagnostic ;

— favoriser la participation du psychiatre a des activités de formation;

— assumer, conjointement avec les CRPDI, le soutien aux personnes présentant des troubles de
comportement majeurs associés a une déficience intelectuelle, notamment en ce qui concerne un
hébergement trangitoire pour une période d' évaluation ou de traitement.



L es centres de réadaptation en déficience physique

Les centres de réadaptation en déficience physique, sgon les orientations régionaes, notamment les
PROS-DI et les PROS-DP, devraient :

— dédéguer un représentant pour participer aux travaux des équipes d'experts en évduation et
diagnodtic ;

— participer au dépistage, al’ évauation et au diagnostic des personnes présentant un TED

— offrir des sarvices d'adaptation et de réadaptation physique (ergothérapie, physiothérapie,
orthophonie, mobilité, orientation, etc.) ;

— paticiper al’daboration et alarédisation du PSl.

L es centres de services a la petite enfance (services de gar de)
Les centres de services ala petite enfance pourraient :

— fournir des services de garde sous différentes formes aux enfantsde0 a4 ans ;
— effectuer dela prévention en éant partenaires privilégiés dans le dépistage ;

— paticiper au développement del’ enfant ;

— favoriser son intégration socide

— soutenir les parents dans leur role d éducetion;

— participer al’ @aboration et alarédisation des PSl.

L e milieu scolaire (écoles et commissions scolair es)
Le milieu scolaire pourrait

— sengbiliser al’autisme les déves et I’ ensemble du personne ;

— assurer une formation adéquate au personnd : enseignants, accompagnateurs, survelllants ;

— assurer lascolarisation des éléves de 5 a 21 ans présentant un TED, résidant sur leur territoire ;

— offrir des programmes adaptés aux besoins des adultes présentant un TED dans le cadre des
services d’ éducation aux adultes ;

— asurer le déveoppement de I'ééve en le faisant paticiper a des activités d apprentissage de
connaissances, d' habiletés et d atitudes essentielles a son autonomie personnelle et a son insertion
socide et professonnele ;

— accuelllir les deves présentant un TED dans les services de garde en milieu scolaire ;

— contribuer au dépistage des TED chez les éléves;

— participer al’ daboration et alarédisation desPS ;

— dééguer une personne-ressource en adaptation scolaire pour participer aux travaux des équipes
d experts en évauation et diagnostic.



Lesorganism&set r €ssour ces communautair es

Les organismes et les ressources qui oeuvrent principaement aupres des personnes présentant un TED
(teles la Société québécoise de I'autisme e ses sections régiondes), ou qui les incluent dans leur
clientele, assument certains des roles et responsabilités suivants :

promouvoir et assurer la défense des droits de ces personnes ;

recudllir et transmettre aux personnes, a leurs proches et a tout organisme concerné, I'information
reliée aux TED & a leurs caractérigtiques, aux approches et traitements efficaces aind qu’aux
sarvices disponibles;

soutenir les proches par des activités d’ entraide, d’ accompagnement et de représentation afin de
faciliter |'accés aux services et de favoriser I'intégration scolaire, professonnele e socide des
personnes;

offrir des services de répit ;

organiser des activités de loidrs et des services d accompagnement pour |es personnes ;

senghiliser la population a la rédité des personnes présentant un TED et au rble exercé aupres
d dlespar les paents et lafratrie ;

participer al’améioration des connaissances sur les TED par des colloques et des conférences.

L es professionnels en pratique privée

Les professonnes (pédiatres, médecins, psychologues, orthophonistes, ergothérapeutes,
physiothérapeutes, etc.) pourraient :

participer au dépistage, al’ évauation et au diagnostic de toute personne présentant un TED ;
intervenir dans leur domaine de compétence aupres de la personne et de safamille ;

informer les parents et les orienter vers les ressources appropriées au besoin ;

collaborer avec les autres partenaires al’ @aboration et alarédisation du PSl, au besoin.

L es centres hospitaliers

Les centres hospitaliers sont responsables de procéder aux :

évauations (neurologie, génétique et autres) seon le besoin ;
traitements médicaux.

L es Services exter nes de main-d’ cauvre

Les SEMO ont comme roles et responsabilités de soutenir les personnes présentant un TED dans leur
recherche d' emploi et leur maintien en poste, en entreprise ordinaire ou adaptée.



L’ Office des per sonnes handicapées du Québec (OPHQ)
Lesroles et responsabilités de I’ OPHQ, en ce qui atrait aux personnes présentant un TED, sont de:

— informer et sengbiliser lapopulation;

— offrir des services de consultation, d’'aide, d’accompagnement et de soutien dans la défense des
droits des personnes;

— farelapromation del’intégration scolaire, professonnedlle et socide ;

— gérer des programmes favorisant |e placement et I'intégration al’emploi ;

— promouvoir I’ utilisation du PSl et collaborer a son élaboration, ala demande des parents ;

— oonszller le gouvernement sur les modifications |égidaives, les politiques et réglementations
concernant les personnes présentant un TED.

Les Centresjeunesse dela Montérégie
Les Centres jeunesse pourraient :

— participer au dépistage des enfants présentant un TED ;

— assurer la protection des jeunes présentant un TED dont le développement ou la Séeurité sont
compromis ;

— soutenir la famille naturelle et I'aider a développer les habiletés nécessaires pour faire face aux
comportements de I’ enfant, en partenariat avec le CRPDI.

Lesmunicipalités
Les municipdités pourraient :

— faciliter I'intégration des personnes dans des activités de loisirs ordinaires ou adaptées ;

— fadliter I' utilisation des locaux et équipements a des fins d' activités de groupe ;

— offrir la gratuité d'acces pour les accompagnateurs dans le trangport régulier et les activités
organisées par lamunicipdité ;

— offrir un service de transport public adapté correspondant aux besoins des personnes.

L es maisons d’ enseignement post-secondair e (cégeps et univer sités)

Lesréles et responsabilités des maisons d’ enseignement sont de :

— offrir aux personnes intervenant aupres des enfants, adolescents et adultes présentant un TED une
formation aux gpproches reconnues dans le domaine ;

— collaborer, ala demande des dispensateurs de services, alamise ajour et au perfectionnement des
intervenants ;



mener, en collaboration avec les milieux de réadaptation, des recherches permettant de faire
progresser les connaissances sur les TED et les méthodes d' intervention.

La Régierégionale dela Santé et des Services sociaux dela Montérégie

En ce qui concerne la prestation de services aux personnes présentant un TED, la Régie régionade de la
Santé et des Services sociaux de laMontérégie devrait :

développer, via la Direction de la santé publique, un programme de prévention et de dépistage des
TED;

diffuser le Guide de planification et d évauation du Ministére «L’organisation des services aux
personnes, a leur famille et & leurs proches» ;

Sasurer de la mise en oawvre du programme défini régiondement e de la concertation des
partenaires dans chacune des sous-régions ;

faire les représentations nécessaires et assurer |e financement des services au plan régiond ;
coordonner les mécanismes d’ acces sous-régionalix et participer au traitement des cas litigieux ;

S assurer que les divers partenaires regoivent la formation nécessaire pour actudiser le PROS en
déficience intdlectudle (volet TED).

Leministere dela Santé et des Services sociaux (M SSS)

Les réles et responsabilités du MSSS sont de s assurer que les orientations, les politiques et les
programmes de |’ ensemble des ministéres reconnaissent la spécificité de I’ autisme et des TED et gustent
leurs programmes a cet effet.

Leminiséredel’Emploi et dela Solidarité

Ce minigtére pourrait :

fadiliter I'intégration a I'emploi des personnes présentant un TED ou de I'autisme (programme
d assstance-emploi ou programme de protection sociale — projet de Loi 186).

Tout autre ministér e susceptible de soutenir les per sonnes autistes et leur entourage

L es associations de ressour ces de type familial et de résidences d’accuelil

Les associations de ressources de type familia pourraient :

identifier les besoins particuliers de leurs membres.



C - RECOMMANDATIONS

Il est recommandé que chacun des partenaires interpdlés par la clientéle présentant un TED éablisse un
éat de dtuation sur les demandes de sarvice, les sarvices effectivement offerts et les ressources
humaines en place et nécessaires en lien avec la clientéle présentant un TED ou de |’ autisme.

Il est auss recommandé que la Régie régionde :

— assure les démarches visant lamise en place d' une équipe régionde d experts-consalls ;
- coordonne les responsabilités et activités du comité d’ experts-consalls ;
- procede au suivi d implantation et &I’ évauation du modée d' organisation proposé.




Tableau 4
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LE PARTAGE DES RESPONSABILITES DANS LA DISTRIBUTION DE SERVICES

SERVICES RESPONSABLE PRINCIPAL COLLABORATEURS
COLLABORATEURS PRIVILEGIES COLLABORATEURS COMPLEMENTAIRES
Information et sensibilisation Régie régionde CLSC CRPDI
Organismes communautaires CH
OPHQ Professionnels en pratique privée
SOA Psychiatrie
Syndicats et entreprises
Prévention et dépistage CLSC Régie régionde (Direction de la santé| - CRPDI
CH publique) Familles
Cabinets prives Centres de services ala petite enfance | - Centres jeunesse
Réseau scolaire Psychiatrie
CRDP
Organismes communautaires
Evauation et diagnostic CH CRPDI
CRDP
CLSC
Cliniques privées
Services d' adaptation, de CRPDI Familles
réadaptation et d’intégration CLSC
socide Réseau scolaire
Centres de services a la petite enfance
Agences de garde
CRDP
Psychiatrie
Organismes et ressources
communautaires
SEMO
Professionnels en pratique privée
CH




LE PARTAGE DES RESPONSABILITES DANS LA DISTRIBUTION DE SERVICES

SERVICES RESPONSABLE PRINCIPAL COLLABORATEURS
COLLABORATEURS PRIVILEGIES COLLABORATEURS COMPLEMENTAIRES
Services d’ adaptation et de CRDP CRPDI CPEJ
réadaptation physique CH Municipalités (loisirs et transport adapté)
Familles
CLSC

Autres services de Centres de services ala|- SEMO
développement des capacités petite enfance Familles
des personnes Organismes commun. CRPDI

Municipdités (loisirs et

transport)

Milieu scolaire

Milieux de travail
Services médicaux et CH Familles
psychiatriques CLSC CRPDI

Cliniques privées
Services de soutien ala CLSC CRPDI Municipalités (accompagnement en loisirs)
personne, a safamille et a ses Organismes OPHQ Centres jeunesse
proches communautaires
Promotion et défense desdroits |- OPHQ Famille

Organismes CRPDI (plaintes, comité des usagers)

communautaires Régie régionde (plaintes)

Consell régional des usagers (plaintes)
Curateur public

Formation des futurs
intervenants

Maisons d’ enseigne-
ment (cégeps et
universités)

CRPDI
Organismes communautaires (SQA)




LE PARTAGE DES RESPONSABILITES DANS LA DISTRIBUTION DE SERVICES

SERVICES RESPONSABLE PRINCIPAL COLLABORATEURS
COLLABORATEURS PRIVILEGIES COLLABORATEURS COMPLEMENTAIRES
Formation des parents et du CRPDI Régie régionale Centres de services a la petite enfance
réseau communavtaire Réseaul scolaire CLSC Professionnels en pratique privée
Organismes SQA
communautaires
Formation des intervenants, des| - CcRPDI CLSC

familles et résidences d’ accuell

Maisons d' enseignement | -
Chague établissement et| -
responsable | -

organisme
d’ offrir des services

Centres de services a la petite enfance
Réseau scolaire

Syndicat (comité paritaire)

Organismes communautaires (SQA)
Syndicats

Associations de RTF

Ordres professionnels

Larecherche

Réseau d’ experts
MSSS

Régie régionae
(Direction de la santé
publique)

Etablissements  de
désignés

réadaptation| -

Familles

Organismes subventionnaires
Organismes comunautaires
Milieux d' enseignement
OPHQ

L’ évaluation des programmes
et des services

Tous les dispensateurs
de services aux
personnes

Régie régionde

Personnes présentant un TED
Familles

Partenaires

Milieux de recherche universitaire




| CONCLUSION I

Sdon la Société québécoise de I'autisme (SQA), les sarvices aux personnes autistes coltent
actuellement pres du tiers d'un milliard de dollars au Québec. Magré cela, peu de personnes ont acces
a ces sarvices qui ne sont généralement pas adéquats et qui aourdissent sérieusement les charges
financiéres du réseau hospitalier ou d hébergement psychiarique. Pourtant, des programmes de
réadaptation scientifiqguement reconnus pourraient éviter aux enfants e aux adolescents un avenir
d excluson, et des services adaptés a leurs caractéristiques permettraient aux adultes de vivre dans des
conditions moins coliteuses, mais surtout moins marginaisantes.

Suite au mandat qui leur a é¢é dloué par la Régie régionde en regard de la clientde autiste, les centres
de réadaptation de la Montérégie proposent, dans ce document, une organisation de services devant
permettre de mieux répondre aux besoins des personnes autistes ou présentant des troubles
envahissants du développement et de leur famille. Les centres ayant associé a leur réflexion de départ
des représentantes des parents et du milieu scolaire ont sollicité, en collaboration avec la Régie
régionde, al’automne 1999, la participation de plusieurs autres partenaires, soit les milieux associatifs,
les CLSC, le milieu scolaire, la psychiatrie, les CRDP (CMR et INLB), les centres a la petite enfance,
les Centres jeunesse de la Montérégie, les centres hospitaliers, les SEMO, I’ OPHQ &fin de tenir compte
de points de vue divers sur I’ ensemble de la problématique des troubles envahissants du dével oppement
et faire ressortir I'urgence de mettre en place une gamme de services adaptés aux caractéristiques de ces
personnes.

Le comité demande ala Régie régionde d dargir la réflexion aupres des partenaires en ce qui atrait ala
définition et aux services requis par les personnes présentant le syndrome d’ Asperger. Les membres du
comité régiond ont ensuite identifié les besoins des personnes et de leur entourage, précisant les
conditions devant prévaloir pour I’ organisation de services spécifiques pour cette clientde qui présente
des particularités au plan des interactions socides, de la communication e des activités, intéréts et
comportements.

Avant de déterminer |es caractéristiques des services a mettre en place, les membres du comité se sont
entendus sur les gpproches a privilégier et les moddes dintervention a retenir comme philosophie
d intervention. Les membres du comité adhérent a I’ gpproche communautaire et a |’ approche positive.
Sdon la premiere, I'intervention doit tenir compte des forces de la personne et de sa communauté, en
reconnaissant a la personne et a ses proches un réle de premier plan tout en soutenant leur réseau.
Sdon I gpproche positive, la personne doit en tout temps étre au centre de l'intervention qui vise a lui
assurer |’accompagnement et le soutien nécessaires pour vivre des expériences positives et vaorisantes
avec un recours minimum a des méthodes contraignantes.

Parmi les moddes dintervention dont fat éat la littérature, le comité retient un modéde
d’intervention précoce (2%2 a 5 ans), intensif (25 heures par semaine) et structuré (analyse



béhaviorale appliquée) pour les tout-petits et le modéle TEACCH pour les personnes de tout
age. Expéimentés depuis plusieurs années aux Etats-Unis, ces modéles mettent & contribution les
parents et les divers milieux ou évolue la personne autiste en leur assurant la formation nécessaire. |ls
comportent des interventions structurées et I'utilisation de mesures diagnogtiques e d'évauation
systématiques. Le comité présente auss |’ approche développementae de Greengpan qui pourrait ére a
explorer éventuellement dans la mesure ou les partenaires agissant en complémentarité dans une telle
approche envisagent de développer une expertise a patir d'une formation commune. Le comité
présente enfin d'autres gpproches, tels I'enseignement contextudl et les interventions basées sur
«l’apprentissage de réponse pivot» qui peuvent condtituer des approches a explorer avec les
partenaires. Dans les deux cas, il Sagit d approches qui mettent les parents a contribution, qui sont
Pprécoces et intensives, qui se basent sur des interventions béhavioraes systématiques en milieu naturdl et
qui présentent |’ avantage de la souplesse et d’ un dlégement dans la générdisation des acquis.

Compte tenu des problémes mis en évidence par «_e Guide de planification pour I’ organisation
des services aux personnes autistes, leur famille et leurs proches», les membres du comité ont
tenu a préciser les modalités d'acces aux services et a proposer ce qui devrait ére développé
régiondement, tout en indstant sur la nécessaire concertation de I’ ensemble des partenaires pour arriver
a une meilleure coordination des services existants ou a mettre en place. Le document présente, de
facon détaillée, les services requis et leurs caractéristiques parmi lesquelles on note : I’ accessihilité 24
heures sur 24, la concertation des partenaires, la continuité des services, la souplesse dans les
goproches et techniques dinterventions, les pegoectives multidimensonndles e  multi-
organisationndles, le plan d' interventions et la cohérence dans |’ intervention.

En plus de rappeler I'importance de la promotion et de la défense des droits des personnes et de leur
famille, il souligne la nécessité de développer une compétence régionae en assurant la formation des
divers intervenants en plus de la création d’ une équipe régionae d' experts-conseils et en s associant aux
organismes de recherche, soit pour susciter des recherches (fondamentales et appliquées), soit pour y
collaborer.

La complexité des besoins de cette clientéle et les exigences d’ une philosophie d'intervention s inspirant
de I'approche communautaire et de I'gpproche podtive soulevent la nécessté d'en patager la
responsabilité avec de nombreux partenaires, donc d' établir des mécanismes de concertation a cet effet.
Dans un chapitre qui leur et consacré, les partenaires sont invités a participer a I’ organisation des
services requis ; les roles et responsabilités de chacun y sont présentés dans une perspective de
continuité et de complémentarité.

Plusieurs questions restent cependant en suspens :  parmi celles-ci, toute la question du dépistage, de
I’évauation e du diagnostic nous gpparait mgeure. Alors que la précocité de I'intervention est
sgnificative quant aux résultats obtenus, le diagnogtic est souvent trop long a éablir, méme quand les
parents ou le milieu de garde ont d§a percu des indices permettant de craindre un trouble envahissant
du développement. Le comité recommande la mise en place d' une équipe régionae d’ experts qui verra
a soutenir les travaux des équipes sous-régiondes. 1l nous semble, de plus, indispensable d'assurer la
formation des intervenants les plus susceptibles de pouvoir dépister ces troubles chez les béoés, entre



autres, les infirmieres des CLSC, et de prévoir, a cet effet, un protocole de dépistage a I’aide d' outils
comme le CHAT. Les approches a préconiser aupres des adultes demeurent un sujet a approfondir et a
soumettre éventuellement a des équipes de recherche.

Par alleurs, la question du financement des services n'est pas lamoindre. Dans la mgjorité des cas, les
personnes autistes ou présentant un trouble envahissant du développement requiérent des services plus
intensifs pour ce qui et du nombre d’ heures et du retio de présence-intervenant et ce, non seulement en
milieu scolaire et de réadaptation, mais auss dans leur milieu familid et leur milieu résdentid subtitut.
Pour leur assurer le soutien nécessaire, les budgets aloués ala mise en place de services doivent donc
tenir compte de cette rédité.

En proposant cette organisation de services, |es centres de réadaptation en déficience intellectudle de la
Montérégie invitent donc leurs partenaires a S associer a eux pour relever le défi des services aux
personnes autistes et a leur famille et permettre a chaque enfant, a chague adolescent, a chaque adulte
présentant un TED, de trouver sa place dans sa communauté.
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CMR
CPEJ
CRPDiI
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DSM-IV
INLB
JASH
MEQ
MSSS
OPHQ
PSI
RRSSS
RTF
SQA
SEMO
TEACCH

TED
TEDSD
UCLA

CENTRE HOSPITALIER

CLASSIFICATION INTERNATIONALE DES TROUBLES MENTAUX ET DES TROUBLES
DU COMPORTEMENT, 10 EDITION (ICD-10, EN ANGLAIS)

CENTRE LOCAL DE SERVICES COMMUNAUTAIRES
CENTRE MONTEREGIEN DE READAPTATION
CENTRE DE PROTECTION DE L'ENFANCE ET DE LA JEUNESSE

CENTRE DE READAPTATION POUR LES PERSONNES PRESENTANT UNE
DEFICIENCE INTELLECTUELLE

CENTRE DE READAPTATION EN DEFICIENCE PHYSIQUE

MODELE DINTERVENTION DEVELOPPEMENTAL INDIVIDUALISE ET RELATIONNEL
DE GREENSPAN

MANUEL DIAGNOSTIQUE ET STATISTIQUE DES TROUBLES MENTAUX, 4% EDITION
INSTITUT NAZARETH ET LOUIS-BRAILLE
JOURNAL OF THE ASSOCIATION FOR PERSONS WITH SEVERE HANDICAPS
MINISTERE DE L'EDUCATION DU QUEBEC
MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX
OFFICE DES PERSONNES HANDICAPEES DU QUEBEC
PLAN DE SERVICES INDIVIDUALISE
REGIE REGIONALE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX
RESSOURCE DE TYPE FAMILIAL
SOCIETE QUEBECOISE DE L'AUTISME
SERVICES EXTERNES DE MAIN-D'EUVRE

TREATMENT AND EDUCATION OF AUTISTIC AND RELATED COMMUNICATION
HANDICAPPED CHILDREN

TROUBLE ENVAHISSANT DU DEVELOPPEMENT
TROUBLE ENVAHISSANT DU DEVELOPPEMENT SANS DEFICIENCE
UNIVERSITE DE CALIFORNIE A LOS ANGELES
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TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT (TED)

SELON LE DSM-IV
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BILAN MEDICAL



AIDE-MEMOIRE POUR L’EVALUATION NEUROPSYCHIATRIQUE*
DESPERSONNESAUTISTES

Le tableau de la page précédente est présenté a titre d’ exemple. Etant donné la spécidisation du
vocabulaire utilisé dans le tableau de Gillbert et Coleman (1992), le comité a cru préférable de présenter
une reproduction du tableau origind. De cette facon, le comité éventue d experts qui aura a réfléchir
sur le dépistage et I'évaluation pourra Sy référer et se prononcer sur la pertinence de ce qui y et

présenté.

% CE. GILLBERT ET M. COLEMAN (1992). «The Biology of the Autistic Syndroms». 2 Edition, New York :
Cambridge University Press, table 25.1 «Neuropsychiatric Assessment Checklist for Autism», p. 300-301.



ANNEXE 3

EVALUATION DESCOUTSEN CRPDI
POUR LES SERVICES AUX PERSONNESAUTISTESET
AUTRES TROUBLESENVAHISSANTS DU COMPORTEMENT



EVALUATION DES COUTSEN CRPDI POUR LES SERVICES AUX PERSONNES AUTISTES

ET AUTRESTROUBLESENVAHISSANTS DU COMPORTEMENT

CENTRES BUTTERS-SAVOY ET HORIZON SERVICES DE
READAPTATION BUDGET COMMUN TOTAL
DU SUD-OUEST ET MONTEREGIE
DU RENFORT
DETAIL TOTAL

Soutien spécialisé en autisme et 2X 65000 $ 130 000 $ 65 000 $
troubles envahissants du 213 000 $

comportement (T.E.D.) 2X 6000% 12 000 $ 6 000 $
Ressources résidentielles 1400 000 $ 400 000 $ 1800 000 $
Projets particuliers répit spécialisé 200 000 $ 200 000 $
Activités de jour 800 000 $ 510 000 $ 1310000 $
Ateliers de travail (anciennement 350 000 $ 250 000 $ 600 000 $

les SAHT)

Stimulation précoce 0-5 ans 450 000 $ 300 000 $ 750 000 $
Aide éducative a domicile 500 000 $ 275 000 $ 775 000 $
TOTAL 3642 000 $ 1 806 000 $ 200 000 $ 5648 000 $

Sont exclus des codts :

1. les frais d’entretien, de réparation et d'immobilisation
2. les frais de déplacement
3. le matériel d'activité




AIDE-MEMOIRE POUR L’EVALUATION NEUROPSYCHIATRIQUE®
DESPERSONNESAUTISTES

Le tableau de la page précédente est présenté a titre d’ exemple. Etant donné la spécidisation du
vocabulaire utilisé dans le tableau de Gillbert et Coleman (1992), le comité a cru préférable de présenter
une reproduction du tableau origind. De cette facon, le comité éventue d experts qui aura a réfléchir
sur le dépistage et I'évaluation pourra Sy référer et se prononcer sur la pertinence de ce qui y et

présenté.

% CE. GILLBERT ET M. COLEMAN (1992). «The biology of the Autistic Syndroms». 2™ Edition, New-York :
Cambridge University Press, table 25.1 «Neuropsychiatric Assessment Checklist for Autism», p. 300-301.
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SECTION1: CONCLUSION ET RECOMMANDATIONS

Avant la mise en place du plan régiond d organisation de services en déficience intdlectuelle (PROS-
DI) en 1995, I' offre de services des centres de réadaptation en déficience intellectuelle é&ait concentrée
aur les besoins de la dientde présentant une déficience intellectuelle ; aucune expertise spéciaisée en
troubles envahissants du dével oppement N’ avait &té développée.

Avec le mandat d offrir des services aux personnes présentant un TED, dont |'autisme avec ou sans
déficience intellectuelle, les centres de réadaptation en déficience intellectuele devront développer dans
les années a venir, une expertise e des sarvices adaptés a cette clientdle. Sdlon le libellé actud du
mandat, il ne fait aucun doute que les personnes présentant un «trouble désintégratif de I’ enfance», un
«gyndrome de Rett» et un «trouble envahissant du développement non spécifié» avec déficience
intdllectuele seront digibles aux services offerts par les CRPDI, la déficience intdlectudle faisant
d emblée partie du tableau dinique ; par le mandat du PROS-DI, toutes les personnes présentant un
diagnogtic d' atisme avec ou sans déficience intellectudlle sont auss digibles a recevoir des services des
CRPDI.

A ce moment-ci de la réflexion, il ne va pas de soi que les personnes présentant le syndrome
d Asperger doivent étre incluses dans ce mandat.

Les informations actuellement disponibles en ce qui atrait au syndrome d’ Asperger nous laissent croire
que I’ expertise a développer auprés de ces personnes devrait exiger, de la part des intervenants, une
formation et des habiletés particulieres orientées davantage vers le counsdlling et le soutien psychosocid
d une part, et possblement le développement d habiletés socides et de dratégies cognitives mieux
adaptées, d autre part. 11 nous semble que, dans notre réflexion quant aux services a mettre en place, il
faudrait conddérer de facon didtincte les personnes présentant le syndrome d' Asperger et cdles
présentant un autre TED. Une reconnaissance de cette digtinction entraine une reconnaissance de la
différenciation des services amettre en place aing que de la formation et du soutien distincts qui devront
éire offerts aLx intervenants.

Il reste & préciser S cette double expertise devrait étre développée uniquement par les CRPDI ou S
d autres partenaires ne devraient pas auss étre interpelés ou méme davantage interpdlés quant aux
services a développer pour la clientde Asperger e ce, entre autres, pour pdlier a I'image négetive
associée au fait de recevoir des services d’ un éablissement en déficience intellectudlle.

Suite a la consultation aupres des partenaires, tous s entendent pour dire que les personnes — enfants,
adolescents ou adultes — présentant le syndrome d’ Asperger doivent avoir acces a des services. Le
milieu scolaire précise que le syndrome d’ Asperger condtitue une rédité nouvele dans les écoles et que
souvent, les commissions scolaires ont eu, par le passé, a se débrouiller seules pour offrir des services a
des déves «non couverts» par les différents programmes de la Régie régionae de la Santé e des
Services sociaux. Le milieu scolaire souhaite auss que les centres de réadaptation en déficience
intellectuelle définissent, avec leurs partenaires, les services et les gpproches a privilégier pour ces



personnes e qu'il y ait des recommandations quant au partage de responsabilités. Le Centre
montérégien de réadaptation mentionne lui auss la nécessité qu’ une organisation de services soit mise en
place pour répondre a cette clientdle.

A I'heure actudle, la nécessité et I'urgence d offrir des services qui répondent aux besoins des
personnes présentant un syndrome d' Asperger amenent le comité conjoint de la Régie régionde et des
directions des services professonnels des CRPDI de la Montérégie a recommander que toutes les
personnes présentant ce diagnostic soient dirigées vers un comité d acces régiona — qui sera défini plus
loin dans ce document — et qui verra a orienter ces personnes vers le ou les éablissements qui pourront
le mieux répondre a ce besoin ou encore, vers une équipe qui sera en mesure de préciser e diagnogtic.

Pour terminer ce chapitre sur la définition de laclientdle, il importe de souligner que, dans tous les cas ou
une personne, enfant, adolescent ou adulte devient digible a recevoir des services dun CRPDI en raison
d'un diagnostic de TED, il est toujours possible que le portrait clinique soit dourdi par la présence d'un
trouble plus ou moins grave de comportement. Dans tous les cas, les personnes présentant a la fois un
TED et un trouble du comportement devront recevoir des services qui répondent aleur condition.

LA CLIENTELE VISEE PAR CETTE ORGANISATION DE SERVICES
RECOMMANDATIONS DU COMITE REGIONAL

1. Incluretousles TED avec ou sans déficience.

2. Lorsgu’ une personne présente un syndrome d Asperger ou encore un diagnostic
plus ou moins clair de TED non spécifique sans déficience intellectuelle, la diriger
vers un comité d'acces régiond formé de partenaires qui anayseront ensemble
comment ils peuvent partager la responsabilité de la réponse aux besoins de cette
personne.

3. Toute personne, enfant, adolescent ou adulte, présentant a la fois un TED et un
trouble plus ou moins grave du comportement, devra recevoir un service répondant
asacondition.




SECTION 3 : RECOMMANDATIONS

Compte tenu des connaissances actudlement disponibles et selon lesquelles une intervention précoce,
intengve e dructurée serait garante d'une amdioration notable dans le fonctionnement de jeunes
enfants, le comité régiona recommande que tous les enfants présentant un diagnostic de TED ou
d autisme, &gés de 222 ans a5 ans, puissent recevoir, dans un premier temps, une intervention de type
anayse béhaviorale gppliquée sdon une intensité de 25 heures par semaine.

Etant donné le leitmotiv qui revient chez la majorité des auteurs consultés, ¢ est-a-dire : «’intervention
doit ére précoce, intensive, appliquée par du personnel qudifié ; ele doit ére individuaisée, planifiée,
structurée et les parents doivent ére impliqués dans le cadre de I’ actudisation de ce programme», les
partenaires digpensateurs de services directs auront tout avantage a identifier et nommer ce qu'ils offrent
déa dans leurs services qui correspond a ce menu et a voir comment, a partir des besoins des enfants,
peut se mettre en place un programme qui puisse répondre aux criteres énoncés précedemment.

Le comité recommande auss gu’ aprés une période de 3 & 6 moais d intervention selon une gpproche
d andyse béhaviorde appliquée, une évaduation des progres de I’ enfant soit faite afin d orienter I’ équipe
d intervention soit dans la poursuite de I’ intervention, soit dans la mise en place d une structure inspirée
du modele TEACCH.

Le comité recommande qu’ une approche inspirée du modde d'intervention de TEACCH soit retenue
comme approche privilégiée pour les personnes de tous les &ges une fois la période de stimulation
précoce révolue, autant dans les sarvices dintégration communautaire que dans les services
socioprofessonnds.

Le comité recommande auss la mise en place sur le plan provincid d une expérimentation avec un
groupe limité de sujets et pour un temps déterminé de I’ gpproche Lovaas, telle que décrite dans ce
chapitre, e ce, din d'évduer I'impact de I'intensité d'intervention (40 heures/'semaine versus 25
heures/semaine) sur I’ évolution des enfants.

Pour les personnes qui présentent des comportements pouvant receler un potentiel de dangerosité
envers dlesmémes e envers les autres, le comité croit qu'il sera nécessaire de développer, au plan
régiona, une expertise en anadyse fonctionnelle des comportements qui touche a la fois les sphéeres
médicale et réadaptative.

Etant donné que I’éat des connaissances évolue rapidement dans le domaine de I’ autisme, le comité
régiona croit qu'il sera pertinent de mettre en place un comité d’ experts regroupant plusieurs partenaires
dont le mandat sera de rester a I'aff(t des connaissances les plus récentes, de soutenir les équipes
terrain au niveau de I’ évduation, du plan d'intervention et de I’ intervention spécidisée.

Lamise en place d' une «unité comportementae» facilitera la dispensation des services a ces personnes.
Le comité régiond recommande auss d'instaurer un processus de formation continue d' abord aupres



des intervenants des CRPDI, mais auss un programme de formation continue et conjoint avec les
parents et les partenaires du réseau. La pertinence d'inscrire les gpproches de Greenspan, de Koegel et
Koegel (apprentissage de réponse pivot) et de McGee (enseignement contextudl) a un plan régiona de
formation pourrait ére évaluée dans ce contexte.

APPROCHES SPECIFIQUESA PRIVILEGIER
RECOMMANDATIONS DU COMITE REGIONAL

1. Pour tous les enfants présentant un diagnostic de TED ou d' autisme, &gés de 22 &
5 ans, offrir une intervention de type andyse béhaviorde appliquée sdon une
intensité de 25 heures/ semaine. |l reviendra aux partenaires de préciser le contexte
d application de |’ approche, e plan d'intervention, les protocoles d application, les
objectifs visés a long terme et pour I’intervention immédiate, et de mettre en place
des moyens concrets pour évauer les progrés des enfants.

2. Apres une période d'intervention de 3 a 6 mois, évaluer les progres de I’ enfant en
vue de choidr le melleur service pour I’enfant, soit le maintien dans une intervention
de type andyse béhaviorade agppliquée ou la mise en place d'une dructure
TEACCH sans exclusion de toute gpproche jugée pertinente.

3. Une fois la péiode de simulation précoce révolue, mettre en place un modde
TEACCH autour de la personne autant & son lieu de résidence que dans son milieu
d activités de jour et ce, tant pour |’ enfant et I adolescent que I’ adulte.

4. Recommander, au plan provincid, une expérimentation de |’ gpproche Lovaes, telle
que décrite dans ce chapitre (40 heures/semaine, 50 semaines/année, enfants de 242
a5 ang) pour évauer I'impact de I'intendité de I'intervention sur I'évolution des
enfants.

5. Pour répondre aux besoins des personnes présentant des troubles graves du
comportement, développer, au plan régiond, une expertise de pointe en andyse
fonctionnelle du comportement, impliquant une véritable complémentarité des
sphéres médicde et réadaptative et procéder a la consolidation de la gamme de
services, notamment en ce qui atrait aux meécanismes de soutien ala personne, asa
famille et aux milieux, lacune importante au niveau de la gamme de services.

6. Mettre en place, au plan régiond, une (ou des) unit&s) comportementae(s) qui
consgerai(en)t en un lieu ou les personnes présentant des troubles graves du
comportement puissent ére dirigées temporairement pour observation, évauation,
stabilisation et mise en place d un plan d'intervention.




7. Confier au comité régiona d experts-consels le mandat de mettre a jour la
littérature la plus récente reldivement au dépistage, au diagnogtic différentie, a
I’évaudtion et al’intervention en lien avec les TED et les troubles de comportement,
afin d' dimenter des activités de formation.

8. Ingtaurer, au plan régiond, un processus de formation continue d’ abord auprés des
intervenants des CRPDI, ains qu’'un programme conjoint avec les parents et les
partenaires du réseau. La pertinence de développer une connaissance des
approches de Greenspan, de Koegel et Koegel (apprentissage par réponse pivot)
et de McGee (enseignement contextuel) pourrait ére évauée.




SECTION 4 : RECOMMANDATIONS

ORGANISATION DESSERVICES
RECOMMANDATIONS

1. LA CREATION D'UNE EQUIPE REGIONALE D’EXPERTS-CONSEILS DONT LE
MANDAT SERA DE REHAUSSER L'EXPERTISE REGIONALE EN TED ET QUI JOUERA
UN ROLE PRECIS QUANT AUX ASPECTS SUIVANTS :

le développement d’ une expertiseen:
- diagnodtic,

- traitement médicd et réadaptatif,

- approches;

soutien al’ intervention aupres des équipes sous-régionales;
I”harmonisation de I’ instrumentation ;

laformation;

lesuivi dinformations ;

lesliens avec les milieux de recherche.

Composition de |’ équiperégionale d’ experts-consels

Une permanence
un psychiatre atemps complet ;
un psychologue ou un neuropsychologue atemps complet ;
un service de secrétariat.

Appuyée au besoin par :

des professonnels déégues par les éablissements e d'un parent expert deg
milieux asodiatifs

Gestion de I’ équiperégionale d’ experts-conseils

Cette équipe recevra ses orientations d' un comité de gestion dont la composition serg
adéerminer.

2. COMITESSOUS-REGIONAUX D'ACCESET DE CONCERTATION

S asaurer de I’ actualisation des comités sous-régionaux d'acces et de concertation
tel que prévu au mécanisme d' acces. Ce comité devra s adjoindre des partenaires
ciblés lorsgu'il aura a orienter une personne présentant le syndrome d’ Asperger ou




encore, un diagnogtic plus ou moins clair de TED non spécifique sans déficience
intdllectuelle.

SECTION S : RECOMMANDATIONS

Le comité régiona recommande que chacun des partenaires interpellés par la clientéle présentant un
TED éablisse un éat de Stuation sur les demandes de service, les services effectivement offerts et les
ressources humaines en place et nécessaires en lien avec la clientdle présentant un TED ou de |’ autisme.




