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A propos

Le National Autism Center (NAC) se consacre a la prise en charge des enfants et
des adolescents avec un Trouble du Spectre Autistique (TSA) en fournissant des
informations fiables, promouvant les meilleures pratiques et en proposant des
ressources informatives complétes pour les familles, praticiens et communautés
impliquées. Il est associé au May Institute pour promouvoir la médecine et les
interventions fondées sur les preuves. Ensemble, le NAC et le May Institute
s'engagent pour promouvoir l'identification et I'application de normes universelles
pour la prise en charge des enfants et adolescents avec autisme.

Le NAC a sollicité le National Standard Project pour mener un examen complet
et une réévaluation de la recherche existante dans des traitements pour des
enfants et des adolescents avec TSA. Ce travail a conduit a la publication en 2009
du « National Standard Report » (rapport sur les standards nationaux), dont les
principaux extraits sont cités en annexe.

Ce manuel a destination des parents fait partie de la mission du NAC, pour
favoriser la mise en place d'interventions fondées sur les preuves et aider au
mieux les parents a faire évoluer leur enfant. Ce qui n'est pas chose aisée, au vu
du grand nombre de décisions compliquées qu'ils doivent prendre.

Jac Maylnstitute

National Autism Center Shaping Futures. Changing Lives.
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L’importance de la pratique
fondée sur les preuves

Le mouvement de « la pratique fondée sur les preuves » s'est développé
dans les années 1990. Alors que la recherche avait amené de grandes
avancées dans le traitement médical des patients, nombre de médecins
n'en étaient pas toujours conscients, et il arrivait que certains continuent
de prescrire des traitements (médicaments ou actes) reconnus comme
inefficaces. Il arrivait que des médecins n'aient pas connaissance des
nouveaux médicaments ou prises en charge donnant de meilleurs résultats

pour leurs patients.

Les médecins ne sont pas les seuls professionnels qui doivent se tenir au courant des
avancées dans la recherche et les meilleures pratiques dans leurs champs d'intervention.
De nombreux professionnels de santé, paramédicaux et éducateurs spécialisés doivent
également faire face a cette question.

S'ils ne se mettent pas a jours sur les nouvelles pratiques et nouveaux traitements pour
I'autisme, ces professionnels ne peuvent pas vous assurer que votre enfant recevra les
prises en charge les plus adaptées a sa situation.

Le National Autism Center a concu ce manuel pour aider des parents & connaitre et
comprendre les interventions fondées sur les preuves. La connaissance des résultats
de la recherche est une des composantes les plus importants du principe de la pratique
fondée sur les preuves, ce qui implique l'intégration de ces résultats avec d'autres facteurs
primordiaux.
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Ces facteurs incluent :
D L'évaluation professionnelle et la prise de décision fondée sur des données factuelles

D La prise en compte des valeurs et préférences familiales, y compris celles du jeune
atteint de Troubles du Spectre Autistique quand cela est possible

D La capacité et la possibilité de mettre en ceuvre correctement les interventions

De parent a parent

Les parents ont une approche des Troubles du Spectre Autistique unique; leurs expériences
et points de vue sont autant de guides et ressources utiles pour d'autres parents. Nous
vous encourageons a demander de l'aide a d'autres parents, et a votre tour d'aider d'autres
parents au sein de votre communauté.

Vous trouverez des sections «De parent a parent» tout au long de ce manuel. Chacune
inclut un point de vue important qu‘un de nos auteurs parent a voulu partager avec vous.

Le premier vient dans cette introduction :

Quand vous avez un enfant avec autisme, vous étes exposés au jargon technique
qu'utilisent les professionnels. Parfois cela peut paraitre pesant et vous pensez,
« Dois-je retourner a I'école et y obtenir un diplome pour comprendre tout ceci ? ».
L'abondance du jargon dans le discours des professionnels est effectivement,
malheureusement, une réalité.

Les auteurs des différents chapitres de ce manuel n'échappent pas a cette réalité. lls
ont tous essayé d'expliquer ce qu'ils veulent dire a chaque fois qu'ils utilisent le jargon
technique. Cependant, vous pourrez vous sentir débordés quand vous rencontrez
plusieurs termes techniques d‘affilé. Ne vous découragez pas pour autant a utiliser
ce manuel ! Si vous vous sentez stressés, mettez de coté le manuel pour un temps,
mais revenez-y. \Jous n'avez pas a connaitre tous ces termes. Le plus important pour
vous est de comprendre suffisamment ces concepts pour favoriser I'évolution de votre
enfant en vous mettant en situation de lui faire bénéficier des prises en charge les plus
utiles et efficaces afin qu'il puisse grandir et évoluer en tant que personne.

Apercu des chapitres

Chapitre 1} les Troubles du Spectre Autistique

La plupart des lecteurs de ce manuel auront déja une bonne compréhension des Troubles
du Spectre Autistique (TSA). L'autisme et les troubles associés sont cependant complexes
et nous gagnerons tous a mieux comprendre la largeur du spectre. Pour compliquer encore
les choses, beaucoup d'enfants montreront des symptomes différents au fil du temps et
pourront subir des difficultés supplémentaires comme |'anxiété et/ou la dépression.

Nous commencons notre manuel en passant en revue la définition et les caractéristiques
associées aux TSA. Dans le Chapitre 1, nous décrivons aussi de nombreux troubles qui
peuvent étre confondus ou associés avec les TSA. Ces informations sont importantes
pour tous les parents parce que la plupart des enfants avec autisme changent quand ils
se développent. En tant que parent, vous devez étre conscients des symptomes liés aux
TSA quand votre enfant grandit, ainsi que des autres troubles pouvant étre associés avec
le spectre autistique. Cette connaissance vous permettra de solliciter les professionnels
les mieux adaptés pour aider votre enfant a évoluer.

Chapitre 2} Les résultats de la recherche

Tout le monde veut mettre en ceuvre des prises en charge qui fonctionnent. Mais
I'identification des pratiques et interventions efficaces peut s'avérer compliqué. Il faut
avoir en téte que beaucoup de personnes qui mettent en avant des modes d'intervention
utilisent le terme de « pratiques fondées sur les preuves » - méme lorsqu'aucune recherche
scientifique ne justifie leur usage. Ceci rend extrémement difficile I'identification des
pratiques ayant bénéficié de recherche montrant leur efficacité, et celles qui n'en ont pas.

Nous reconnaissons que la mise en pratique des résultats de la recherche est compliqué.
C'est pour cela que nous avons congu ce manuel comme un outil pour vous aider a identifier
les pratiques qui ont une reconnaissance forte de leur efficacité. Le « National Standards
Project » du NAC identifie le niveau de recherche disponible pour les interventions les plus
souvent utilisées avec les enfants et adolescents avec autisme d'age scolaire.

Dans le rapport « Résultats et Conclusions » du National Standard Project, le terme «
Traitements Etablis » est utilisé pour toute intervention ayant bénéficié de suffisamment
de recherches pour prouver leur efficacité. Onze « Traitements Etablis » sont identifiés
au Chapitre 2. Nous décrivons chacun d'entre eux en détails et fournissons des exemples
illustratifs pour clarifier les utilisations de ce mode d'intervention.



En plus des 11 Traitements Etablis identifiés par le National Standard Project nous
fournissons également des informations sur des traitements biomédicaux liés aux TSA
basés sur un une revue actuelle de la littérature scientifique.

Chapitre 3} Evaluation Professionnelle

La pratique d'interventions fondées sur les preuves est un processus complexe qui
demande de solides connaissances et compétences de professionnels bien formés. Le
jugement des professionnels qui travaillent avec votre enfant est extrémement important
pour le choix du traitement. Leur expérience unigue de travail avec votre enfant, ainsi que
leur expérience globale de traitements réussis avec d'autres enfants vont leur permettre
de choisir la prise en charge adaptée pour le vbtre.

La sélection initiale du mode d'intervention est seulement une partie du processus de la
pratique d'interventions fondées sur les preuves. Pour étre s(ir qu'une intervention soit
efficace pour votre enfant, il est nécessaire de rassembler des données. Ces données
doivent étre collectées d'une facon qui vous permet, avec le professionnel, de déterminer
rapidement si l'intervention est efficace. Ces données permettront également aux
professionnels et aux intervenants scolaires de votre enfant de faire rapidement les
changements nécessaires si I'intervention ne produit pas les améliorations désirées.

Le chapitre 3 offre une analyse plus compléte de limportance de I'évaluation
professionnelle et du rdle que devrait jouer la collecte de données dans ce processus. Ceci
devrait vous permettre de mieux comprendre comment utiliser les données rassemblées
par les intervenants travaillant avec votre enfant.

Chapitre 4}Valeurs et Préférences des familles.

Les personnes les plus affectées par les TSA sont les personnes elles-mémes et leurs
familles. Les membres de la famille et/ou la personne avec TSA doivent participer au
choix des interventions pour plusieurs raisons. En premier lieu, par respect de leur dignité,
les enfants et adultes avec autisme doivent avoir le droit de participer a ce processus a
moins de ne pas étre en capacité de le faire. Deuxiémement, les parents connaissent les
traitements appropriés ou non par rapport aux lieus de vie de I'enfant. Troisiemement, les
familles peuvent avoir certaines valeurs qui peuvent influencer le choix du traitement. Par
exemple, le contact visuel avec l'intervenant adulte est une des premiéres compétences
recherchées dans la plupart des programmes d'intervention - mais dans certaines cultures,
le fait qu'un enfant regarde un adulte dans les yeux constitue un de manque de respect.
Dans ce cas de figure, la culture de la famille doit influencer I'objectif de I'intervention.

Il'y a beaucoup de barriéres a la participation des parents dans le choix des interventions.
Certaines reposent sur des difficultés de transport, d'accés aux soins, de langue ou sont
lites a des horaires professionnels compliqués. D'autres barriéres sont plutét dues au
fait que certains parents ne savent pas s'ils ont vraiment un réle a jouer dans ce choix du
traitement et ignorent comment interagir avec les professionnels de santé face a ce sujet
essentiel.

Au chapitre 4, nous examinons ces problématiques et proposons quelques stratégies
pour y répondre.

Chapitre 5} Capacité

Comment trouvez-vous les professionnels qui peuvent aider votre enfant a atteindre son
potentiel ? C'est un défi relevé par des parents dans tout le pays. Le chapitre 5 est concu
pourvous aidera prendre en compte les nombreux facteurs quiinfluenceront votre décision
pour le choix du professionnel ou de I'organisation qui prendront en charge votre enfant.
Vous voudrez vous assurer de leur engagement réel dans la pratique d'interventions
fondées sur les preuves, de leur expérience et de leur politique de formation continue pour
leur personnel. Vous regarderez également quelles sont les stratégies mises en place par
le professionnel ou l'organisation pour s'assurer que votre famille peut transmettre les
informations utiles et est satisfaite de la prise en charge de votre enfant.

Au chapitre 5, nous suggérons une série de thémes susceptibles de participer a votre
réflexion lorsque vous sélectionnerez les professionnels et organisations pour votre
enfant.

Annexe} Résultats et Conclusions du National
Standards Project

Le rapport « Résultats et Conclusions » du National Standard Project est publié dans
I'annexe de ce manuel. Nous espérons que vous le trouverez utile.

Les auteurs et éditeurs n’ont regu aucune rémunération pour les recommandations
d’ouvrages et publications émises dans le présent manuel.



Comprendre les Troubles
du Spectre Autistique

D'immenses progrés ont été accomplis dans le domaine de I'autisme au
cours des 50 derniéres années. Auparavant, on disait aux parents de placer
leurs enfants atteints de TSA en institution et de les oublier. Les quelques
parents qui ont cherché d'autres alternatives avaient trés peu de solutions

a leur disposition.

Aujourd’hui, nous trouvons des informations sur les TSA tout autour de nous, a la télévision,
a la radio, sur internet, dans les annonces de service public et par le biais des célébrités
partageant leurs histoires. Méme le Président des Etats-Unis a affirmé I'importance de la
recherche pour le diagnostic, I'identification des causes et la prise en charge de l'autisme,
et a débloqué des fonds pour les initiatives qui permettront les améliorations des années
a venir dans ces domaines. Mais en dépit de l'accés répandu a l'information, nombre
de parents restent dans le flou et ne savent pas ot se diriger parce qu'ils recoivent des
informations incomplétes, pas assez précises ou contradictoires. Notre but est de fournir
toutes les informations validées par la recherche et les meilleures pratiques pour vous
aider si vous vous trouvez dans cette situation.

Les TSA sont un ensemble de troubles du développement qui apparaissent tot dans la vie
d'un enfant. Ces troubles sont identifiés par la présence de difficultés dans trois domaines:
la communication, les interactions sociales et le comportement (comportements répétitifs
ou intéréts restreints). Les personnes recevant un diagnostic de TSA peuvent vivre leur
vie de fagons trés différentes, comme tout un chacun. Certaines personnes atteintes ont
des troubles trés graves et invalidants, pour d'autres ils le seront beaucoup moins. Pour
n'importe quelle personne dans le spectre autistique il peut y avoir de grandes variabilités
dans l'intensité des symptomes a différents moments. Par exemple, l'intensité ou la
fréquence de ces symptdmes peuvent changer dans le temps ou selon les situations,
telles que a la maison, au sein de son quartier ou a I'école.



Définir les troubles du Spectre Autistique

Les professionnels utilisent le manuel diagnostic et statistique des troubles mentaux
(DSMIV-TR) pourdiagnostiquerles TroublesduSpectre Autistique. Actuellement,le DSM-IV-
TR (association psychiatrique américaine [APA], 2000) inclut cinqg catégories diagnostiques
qui sont regroupées sous le terme « Troubles Envahissants du Développement » (TED).
Ce terme « TED » est le terme que les professionnels utilisent actuellement pour décrire
les TSA.

Les 5 principaux diagnostics regroupés sous les TED/TSA sont :
D 'Autisme

D le Syndrome d'asperger

D les Troubles Envahissants du Développement Non Spécifiés

D le Syndrome de Rett

D le Trouble désintégratif de I'enfance

Les troubles commencent avant I'dge de 3 ans et sont présents sous différentes formes
tout au long de la vie d'une personne. Les symptdmes peuvent changer, et souvent
s'améliorer si les enfants bénéficient d'une prise en charge efficace (voir le chapitre 2 pour
une description de ces derniers : les « traitements établis »). Méme s'il n'y a actuellement
aucun traitement connu pour « guérir » les TSA, beaucoup d'enfants peuvent accomplir
des progrés remarquables. En fait, des enseignants du premier degré qui ont observé une
classe ont eu beaucoup de difficulté a indiquer la différence entre les enfants entrant ou
non dans le spectre autistique lorsque ces derniers ont eu la chance de répondre trés
favorablement au programme intensif d'intervention comportemental dans leur enfance.
La recherche a prouvé que plus la prise en charge débute tot, plus les améliorations des
conditions de vie de nombreuses personnes avec TSA sont importantes. Ces interventions
devraient étre mise en ceuvre le plus tot possible, avant méme qu'un diagnostic formel
soit donné (Centers for Disease Control and Prevention [CDC], 2009b).

Nous commencons ce chapitre en vous familiarisant avec les éléments factuels relatifs
aux TSA et en définissant les cing troubles inclus dans le spectre autistique. Nous nous
concentrerons ensuite sur les malentendus communs au sujet des TSA et les éléments
clés du développement d'un enfant que les parents doivent connaitre. Nous abordons
ensuite d'autres troubles qui sont parfois confondus avec des troubles autistiques ou qui
peuvent y étre associés. Pour finir, nous examinons l'impact des TSA sur les familles.

Faits actuellement reconnus pour les Troubles
du Spectre Autistiques

Le CDC (2009a) fournit les informations suivantes :
D Un enfant sur 110 est atteint de TSA aux Etats-Unis

D Il touche 4 a 5 fois plus les garcons que les filles, et ce quelle que soit leur origine raciale,
ethnique ou socio-économique dans les groupes étudiés

D Actuellement, on estime qu'approximativement 10 pour cent d'enfants dans le spectre
autistique ont également un trouble d'origine génétique, métabolique ou neurologique
identifiable (par exemple, syndrome de I'X fragile ou syndrome de Down)

D Une moyenne de 41% d'enfants avec TSA ont également une déficience intellectuelle
D Approximativement 40% des enfants avec TSA sont non verbaux

D Le diagnostic est posé en moyenne entre 4,5 et 55 ans, alors qu'entre 51 et 91% des
enfants présentent les principaux signes avant I'age de 3 ans

A quoi ressemble ’autisme ?

Bien que votre enfant ait recu un seul des cing diagnostics des Troubles du Spectre
Autistique, nous vous encourageons a lire chacune des sections suivantes, pour 2 raisons.

En premier lieu, plusieurs des symptdmes sont communs a toutes ces catégories
diagnostiques. Par exemple, la seule différence entre un diagnostic d'autisme et TED
non spécifié est le nombre de symptémes présents. Nous fournissons des descriptions
détaillées de ces symptomes dans la section « Autisme », et ces descriptions sont
également utiles aux familles des enfants avec TED non spécifié.

Deuxiéme raison, il y a plus de personnes qui diagnostiquent des TSA aujourd’hui que
par le passé. Ce qui est une excellente chose car un diagnostic précoce permet de mettre
en place une prise en charge adaptée au plus tot, favorisant ainsi le développement de
I'enfant. Cependant, en dépit de leurs qualifications, tous les professionnels n'ont pas
I'expérience nécessaire pour prendre des décisions complexes de diagnostique.
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Aprés en avoir appris un peu plus au sujet de chacune des cinqg catégories diagnostiques
des TED/TSA, vous vous poserez peut-étre de nouvelles questions au sujet du diagnostic
spécifique de votre enfant. Dans ce cas, vous en discuterez avec votre diagnosticien ou
le médecin qui suit votre enfant. Il est possible que vous puissiez fournir de nouvelles
informations qui auraient comme conséquence une réévaluation des troubles de votre
enfant. D'autre part, aprés cette discussion, votre diagnosticien pourra vous fournir plus
d'informations clarifiant les raisons du diagnostic original de votre enfant. D'une maniére
ou d'une autre, plus vous étes informé, mieux vous serez préparé a comprendre et relever
les défis uniques de votre enfant.

L’autisme

Les symptomes des personnes avec autisme varient considérablement selon I'age, les
capacités intellectuelles, la sévérité des troubles du langage et les capacités d'adaptation.
Un enfant regoit un diagnostique d'autisme quand il ou elle rencontre au moins 6 des 12
critéres décrits dans le DSM-IV-TR (APA, 2000). Ceux-ci incluent :

D L'enfant remplit au moins deux critéres dans le domaine des interactions sociales.
D L'enfant remplit au moins un critére dans le domaine de la communication.

D L'enfant remplit au moins un critére dans le domaine du comportement. Le
« comportement » est utilisé pour décrire un comportement répétitif ou des intéréts
restreints.

D L'enfant a montré ces symptomes avant I'age de 3 ans.

D Note : Un diagnostic d'autisme ne doit pas étre posé si la personne présente des
symptomes plus cohérents avec les tableaux présentés pour les autres TSA.

D Note : On ne doit pas poser ce diagnostic méme si les symptomes présentés ne sont
pas mieux expliqués par un trouble différent tel que le trouble d’hyperactivité , de déficit
d'attention (TDA/H), le retard mental, le trouble bipolaire, etc.

Si I'on considére maintenant les symptomes liés a l'autisme, il est important de noter
qu'il peut vy avoir beaucoup de variabilité dans chacun des symptomes. En termes de
communication, le langage se développe lentement chez ces enfants, ou pas du tout. Les
gestes, qui sont aussi une forme commune de communication, peuvent également étre
affectés. Un enfant avec autisme peut ne pas utiliser de gestes visant a lacommunication
du tout, ou les gestes peuvent étre limités et atypiques. Dans quelques cas, les parents
rapportent que les enfants ont perdu certaines de leurs capacités de communication.

Exemples de symptomes de troubles autistiques manifestés
par certains enfants avec autisme dans le domaine de la
communication :

D L'enfant a un retard dans les compétences linguistiques.

D L'enfant utilise un langage de maniére inhabituelle, comme la répétition de phrases déja
entendues et / ou la répétition de dialogues entiers de personnages de programmes
télévisés.

D L'enfant éprouve de la difficulté a entamer ou terminer une conversation avec des pairs
et des adultes.

D L'enfant peut plus facilement converser sur des sujets préférés, et peut manifester peu
d'intérét ou peu de capacités a soutenir une conversation sur des sujets non privilégiés.

D L'enfant a de la difficulté a répondre aux questions. Cela peut étre particulierement
difficile quand on Iui demande des questions ouvertes qui impliquent « qui »,
« pourquoi », « quoi », ou autre (« WH » questions)' . Ces questions sont plus complexes
gu'il n'y parait! Ils ont besoin de compréhension de la question, la capacité de former
une réponse, et la capacité de la communiquer de facon appropriée.

D L'enfant a des difficultés importantes avec des habiletés de jeu. Cela pourrait signifier
qu'il n'est pas bon au jeu de faire semblant ou ne peut pas imiter les autres dans le jeu
social, comme le font les autres enfants de son age.

Les gens sont généralement mieux informés sur les symptémes de l'autisme qu'ils ne
I'étaient dans les années passées, ils savent que de nombreux enfants autistes ont
souvent des problémes de communication. En conséquence, certaines personnes croient
que tout enfant qui éprouve des difficultés dans la communication est donc autiste. Mais
ce n'est pas le cas. Les enfants qui sont en mesure de communiquer avec les autres
autour d'eux, malgré un retard dans le langage ne sont pas inclus dans cette catégorie.
Par exemple, un enfant qui fait son propre systéme de communication qu'il utilise avec sa
famille immédiate, car il ne peut pas parler, mais qui montre une volonté de communiquer
ses désirs et besoins, ne serait probablement pas un candidat pour le diagnostic d'autisme.

De la méme facon que la communication peut varier considérablement, les symptémes
de l'interaction sociale peuvent varier aussi. Enfants (et adultes) atteints de TSA peuvent
montrer peu d'intérét a se faire des amis. Ils peuvent initier des interactions sociales avec
les autres, liées principalement a leurs besoins immédiats (comme l'obtention d’un jouet
préféré, ou quelque chose a manger). lls peuvent ne pas étre enclins a partager leurs
réalisations et leurs expériences avec les autres.

1 NDT : WH Question : Why, What, Who, When , Wich... Pourquoi, Quoi, Qui, Quand, lequel
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Exemples de symptomes de trouble autistique
dans le domaine social :

D L'enfant peut avoir un contact visuel pauvre. La gravité ou la forme que cela prend peut
varier considérablement. Certains enfants atteints d'autisme n'établissent presque
jamais un contact visuel direct avec les autres, et certains établissent un contact visuel
avec les adultes et non les pairs. D'autres ne semblent pas avoir de difficulté a initier le
contact visuel, mais ont une plus grande difficulté a maintenir le contact visuel lors des
interactions sociales. (Remarque: Toutes les personnes détournent le regard de temps
en temps quand ils sont en interaction avec les autres)

D Chez I'enfant les expressions faciales et le langage corporel ne correspondent souvent
pas. Certains enfants n'ont pas beaucoup d'expressions faciales, ce qui peut rendre
leur humeur, leurs préférences, difficiles a interpréter etc... D'autres enfants auront
des expressions du visage et d'autres types de langage corporel du corps, mais leur
comportement réel ne correspond pas toujours a leur comportement non verbal. Par
exemple, certains enfants vont rire ou sourire alors qu'ils se blessent, ou qu'ils donnent
un coup de pied ou qu'ils mordent sous le coup de la colére ou de la frustration.

D Beaucoup d'enfants autistes ont des difficultés avec les moyens de communication non
verbale qui sont plus subtils. La plupart des gens «parlent» avec leurs mains, font des
mouvements subtils avec leurs yeux ou leur téte pour indiquer si la conversation doit
continuer ou se terminer, et emploient d'autres gestes non verbaux comme une facon
de communiquer. Les enfants du spectre autistique peuvent ne pas savoir comment
utiliser les gestes (ou d'autres aspects non verbaux de la communication) de maniére
efficace. En fait, les enfants autistes peuvent avoir des difficultés a comprendre chez
les autres les indices non verbaux. Cela peut conduire a des interactions difficiles et a
I'incompréhension de l'intention d'une autre personne. Malheureusement, des difficultés
avec les aspects non-verbaux de la communication peuvent rendre les choses difficiles,
avec les pairs lors de la scolarité, car ils sont souvent moins tolérants que les adultes et
ont moins de stratégies de gestion des interactions sociales difficiles avec un partenaire
social pauvre.

D Beaucoup d'enfants autistes ne parviennent pas a identifier précisément comment ils
se sentent. En conséquence, ils sont incapables de communiquer a d'autres qu'ils sont
heureux, tristes, en colére, frustrés, etc Cela peut conduire a des problémes dans les
interactions sociales avec les autres.

D Un enfant autiste peut avoir du mal a initier et maintenir des amitiés avec des pairs.
Les parents décrivent souvent que leur enfant atteint d'autisme «s'entend» avec les
enfants beaucoup plus jeunes. C'est souvent en raison de retard de développement
dans les compétences de lecture. Les jeunes enfants aiment souvent jouer cote a cote,
mais ne passent pas beaucoup de temps sur des formes créatives de jeu. Les enfants du
spectre autistique peuvent préférer jouer tout seuls, ou voudront peut-étre jouer avec
les autres, mais auront de la difficulté a rejoindre les activités de groupe.

D Ces enfants n'iront souvent pas spontanément chercher d'autres personnes pour
«partager» quelque chose d'important. lls peuvent ne pas voir I'intérét de montrer les
choses qu'ils aiment, ou de partager leurs réalisations. Méme quand ils vivent quelque
chose de merveilleu, ils n‘ont pas forcément envie ou ne savent pas comment partager
I'activité avec les autres, ou partager leurs sentiments au sujet de I'expérience. De la
méme maniére, ils ne cherchent pas a obtenir des éloges pour leurs réalisations.

D L'enfant peut avoir des difficultés avec la relation sociale de « donner et prendre » entre
les individus. Les professionnels font souvent référence a un déficit de la « réciprocité
sociale ou émotionnelle. »

Quelques exemples de déficits qui peuvent affecter les interactions sociales :

= Pour les jeunes enfants il peut étre difficile de partager des jouets ou de jouer « a tour
de rble » avec des jouets ou autres articles préférés. Lorsque ce n'est pas travaillé
suffisamment tot, cela peut nuire a un age plus avancé a leurs capacités de former et
d'entretenir des amitiés.

» Les adolescents ou adultes peuvent avoir de la difficulté a montrer ou exprimer leur
inquiétude quand quelqu'un est en colére, ou quand ils essayent de réconforter cette
personne. Cela ne veut pas nécessairement dire qu'une personne du spectre autistique
ne remarque pas quand les autres sont mécontents, ou ne veut pas les réconforter.
Cependant, ils peuvent avoir du mal @ comprendre pourquoi quelqu'un pleure ou est
en détresse ou peuvent ne pas étre conscients que leurs efforts pour les réconforter
pourrait aider I'autre dans une situation difficile. Ils peuvent aussi tout simplement ne
pas savoir comment modifier leur comportement afin de mieux répondre aux besoins
des autres.

Comme les altérations sur la communication et sur l'interaction sociale, les altérations
de « comportements » peuvent varier considérablement. Nous utilisons le terme
« comportements » pour décrire les comportements répétitifs ou intéréts restreints
d'un enfant atteint d'autisme. Ces comportements peuvent impliquer des mouvements
moteurs répétitifs, tels que bouger des doigts devant les yeux ou se balancer d'avant
en arriére, ou l'utilisation d'objets de facon répétitive. D'autre part, les enfants atteints
d'autisme peuvent s'occuper avec une seule chose a la fois (objet, idée ouo personne). lls
peuvent aussi avoir des difficultés quand on apporte des modifications a leur horaire ou
a leur environnement. Cela peut étre particuliérement évident pendant les périodes de
transition comme aller de la maison a I'école, de rentrer ou quitter I'épicerie, ou d'avoir une
émission de télévision préférée interrompue.

13



14

nt g
O;e a bQ

4
2
"0

D L'enfant peut avoir un trés grand intérét ou une préférence pour un sujet particulier
ou une activité; cet intérét est inhabituel, soit dans son caractére restreint soit dans
l'intensité avec laquelle I'enfant fait une fixation sur ce sujet ou activité. Par exemple,
quelqu’'un avec autisme peut mémoriser les spécificités des différents modéles de
voitures dans les films publicitaires, ou tous les différents types d'aspirateurs. Cet
enfant (ou adulte) utilise souvent ces sujets comme un moyen de communiquer avec
les autres. Par exemple, il pourrait vous poser des questions sur les voitures que vous
avez possédées et ensuite partager des informations détaillées sur ces voitures. Il peut
également avoir la capacité de se souvenir des quantités importantes d'informations
dans les moindres détails (méme si ce n'est pas un trait commun). En revanche, la méme
personne peut avoir du mal a se rappeler la facon de faire des activités trés simples de la
vie quotidienne ou de mémoriser des concepts mathématiques de base. Que les intérét
restreints concernent la mémorisation des horaires des trains ou les dates historiques,
des numéros, des lettres, ou des couleurs dans leur jeu, ou des intéréts concernant
des vidéos Disney ; les gens souffrant de TSA rencontrent souvent plus de difficultés a
évoluer en société avec succes, a cause de leurs préférences extrémes.

Il est préférable pour les parents de préparer a I'avance un changement attendu dans
la routine de I'enfant Bien qu'évidemment, vous ne pouvez pas toujours tenir compte
des changements inattendus, comme la pluie qui viendrait a reporter une sortie a
I'extérieur, ou de la neige qui annulerait des voyages, il y a de nombreuses facons de
faire baisser I'anxiété ou le stress.

La structuration (organisation NDT) semble aider beaucoup d'enfants autistes a gérer
leur environnement. Il est souvent beaucoup plus difficile pour les parents de fournir
la méme structuration a la maison que celle que I'enfant peut avoir a I'école. Cela est
souvent di au fait d'avoir d'autres enfants a s‘occuper, au fait d'avoir une occupation
professionnelle, au fait de devoir cuisiner, faire le ménage, ou au fait d'éprouver le
besoin légitime de détente personnelle. Heureusement, certaines familles ont accés
a des services a domicile qui offrent des aides pour bénéficier d'un accompagnement
structurant le soir ou les heures de week-end. Rappelez-vous qu'il peut étre difficile
d‘avoir une bonne organisation pendant les vacances ou autres périodes prolongées
sans école, lorsque les services a domicile ne sont pas disponibles. Une planification
et une préparation spéciale peuvent faire une grande différence.

D Ces enfants ont souvent une forte préférence pour I'immuabilité dans leurs habitudes,
plannings et dans la facon dont ils effectuent les taches. L'interruption dans leur routine
peut se traduire par des réponses allant de l'irritation mineure a d'importantes crises de
comportement qui comprennent l'agression et I'automutilation.

D Une des caractéristiques bien connues de I'autisme est la présence de mouvements
inhabituels. Quelques exemples : le battement des mains, balancement du corps, la
marche sur la pointe des pieds, mouvements rapides des doigts, etc... Pourtant, tous
les enfants autistes ne présentent pas ces comportements et tous les enfants qui
présentent ces comportements ne sont pas pour autant autistes. Par exemple, un
enfant peut avoir une préférence pour savoir ot et comment il marche (par exemple, ne
pas marcher sur certaines couleurs, ou sur un seul cdté du trottoir ou du couloir, marcher
le long d'objets dans un ordre particulier, ou toujours le faire d'une certaine maniére), et
ce n'‘est pas forcément parce qu'il rentre dans le spectre autistique

D Ces enfants ont souvent des problémes sensoriels. lls peuvent étre plus ou moins
sensibles a leur environnement que la plupart des personnes . Ces sensibilités peuvent
concerner l'ouig, le toucher, I'odorat, la vue, ou méme la température. Un enfant peut
avoir de la difficulté avec le niveau sonore dans une salle de classe ou dans un centre
commercial, ou étre incapable de tolérer la sensation de certains tissus ou l'odeur
d'un type particulier de nourriture. Un autre enfant peut avoir un besoin de controler
I'apparence d'une personne. Par exemple, il peut préférer les cheveux de sa mére
attachés en queue de cheval, ou sentir le besoin de remettre le fermoir d'un collier quand
il glisse vers l'avant, car il ne semble pas «droit». Certains enfants sont trés sensibles
aux températures et peuvent devenir agités lorsqu'ils jouent dehors s'il fait chaud. A
l'inverse, ils peuvent ne pas sentir le froid et préférer porter des shorts toute I'année.

D En plus des difficultés avec le jeu qui sont associés a des anomalies dans les interactions
sociales et la communication, les enfants autistes peuvent également s'engager dans
des activités inhabituelles ou répétitives avec leurs jouets ou autres objets. Quelques
exemples courants : aligner ou faire tourner des objets, regarder tomber les choses,
et ritualiser des routines avec leurs jouets. Toute interruption de ces activités peut
entrainer une agitation. Un enfant peut également se concentrer sur les aspects
insolites d'un jouet ou d'un objet. Cela pourrait signifier regarder ses jouets passer sous
des angles différents (comme une voiture roulant sur une table et en se concentrant sur
le mouvement des roues du coin de I'eeil) ou le fait de manipuler des jouets ou des objets
a lalisiére de son champ de vision. lls peuvent aussi faire rebondir des jouets dans leurs
mains et accentuer leurs sons ou leurs mouvements.
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Syndrome d’Asperger

Les critéres diagnostiques pour le syndrome d'Asperger sont trés semblables aux critéres
pour un diagnostic de l'autisme avec les exceptions suivantes : une personne avec le
syndréme d'Asperger n'a pas de retard significatif dans le langage, les capacités cognitives,
les compétences d'autonomie, ou de comportements adaptatifs. Un individu ne devrait pas
étre diagnostiqué avec le syndrome d'Asperger, si il ou elle a eu un retard dans le langage
parlé au cours de ses premiéres années de développement. Mais cela ne signifie pas
que les personnes atteintes du syndrome d'Asperger ne connaissent pas des difficultés
de communication. En fait, les personnes atteintes du syndrome d'Asperger éprouvent
souvent des difficultés dans la «pragmatique sociale. » Ce n'est pas sur la production
du langage, mais plutdt sur la facon dont nous utilisons le langage pour communiquer
socialement avec les autres (tels que, raconter des histoires, savoir comment modifier
le type, la qualité et le volume de notre discours dans des contextes différents, savoir
comment résoudre les problémes dans des situations de communication sociale, etc).

Parce que les gens atteints du syndrome d'Asperger peuvent avoir des capacités de
langage plus avancées, la plupart des gens s'attendent souvent a ce qu'ils se comportent
selon les normes sociales ou avec des moyens socialement appropriés. Cependant, tout
comme leurs pairs atteints d'autisme, les personnes atteintes du syndréme d'Asperger
ont des difficultés importantes avec l'interaction sociale. lls peuvent avoir des sensibilités
sensorielles, préférent étre seuls et ont souvent développé des intéréts trés spécialisés
qui sont leurs seuls sujets de conversation. Bien que ces individus peuvent sembler plus
adaptés socialement que leurs pairs atteints d'autisme, ils n‘ont souvent pas la capacité
d'engager la conversation en dehors de leurs thémes de prédilection, ou quand ils ne sont
pas motivés.

Bien qu'elles n‘aient pas deretards danslefonctionnement cognitif, les personnes atteintes
du syndrome d'Asperger ont souvent besoin d'une assistance et de modifications dans
les taches appropriées a leur age. Elles ne rencontrent habituellement pas de difficultés
avec les activités de la vie quotidienne (par exemple, I'alimentation, la toilette, se laver,
s’habiller, etc), mais peuvent avoir besoin de coaching en pratiquant des activités au sein
de la communauté. Cela permet de s'assurer qu'elles sont apprennent et font preuve d'
aptitudes sociales appropriées.

Votre enfant va sans doute bénéficier d'une structuration supplémentaire a I'école,
a la maison, ou dans la communauté.

« A I'école, votre enfant peut avoir besoin d'aide pour réaliser des devoirs plus
conséquents (tels que des compte-rendus de livres ou des expériences scientifiques)
ou pour participer a des activités de groupe qui nécessitent d'interagir avec ses pairs
pour mener a bien un projet. Il peut également avoir besoin de plus de temps pour
terminer ses controles, avoir besoin d'une assistance pour écrire les réponses, ou
d'un endroit isolé avec des distractions réduites pour faire ses contrdles, etc ... tous
les professionnels de I'école ne se rendront pas forcément compte que bénéficier de
ces modifications pourrait aider votre enfant. Cela est particuliérement vrai si vous
avez un enfant qui semble avoir une communication meilleure que ce qu'elle est
réellement. Cela signifie que vous aurez peut-étre a défendre les intéréts de votre
enfant.

« A la maison, vous voudrez peut-étre structurer I'heure des devoirs, modifier les
taches en donnant des instructions spécifiques, créer des listes de contrdle pour
votre enfant, etc... Nous sommes conscients qu'il peut sembler compliqué de devoir
mettre toutes ces nouvelles stratégies en place. Mais si votre enfant a besoin de
beauc