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

À cet effet, des recensions systématiques des écrits 
devaient être effectuées afin d’examiner de façon appro
fondie les publications portant sur les différents thèmes 
en relation avec le TSA. Neuf thèmes ont été sélection
nés, qui correspondent aux neuf chapitres de ce livre :  
a) la nomenclature, l’étiologie, la prévalence et le diagnostic, 
b) les aspects liés à la santé physique et psychologique,  

NaThalIE poIRIER
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c) la famille, d) les interventions à la petite enfance, e) les milieux de garde 
éducatifs, f) le milieu scolaire, g) les défis de l’adolescence, h) la vie adulte, 
i) la reconnaissance des droits, les lois, les politiques et les orientations 
ministérielles.

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

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

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

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

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

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

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

Le chapitre qui porte sur l’intervention emploie plusieurs mots clés 
désignant les enfants qui ont un TSA ainsi que les diverses interventions 
connues : trouble du spectre de l’autisme (angl. autism spectrum disorder), 
autisme (angl. autism), trouble envahissant du développement (angl. per-
vasive developmental disorder), interventions (angl. intervention), petite 
enfance (angl. early childhood), interventions efficaces à la petite enfance 
(angl. effective early childhood intervention), ABA, ICI, Lovaas, TEACCH, ESDM, 
scénarios sociaux (angl. social stories), PECS, Floortime, SCERTS, Son-Rise, 
More than Words, thérapie hyperbare, ergothérapie (angl. occupational 
therapy), orthophonie (angl. speech therapy), psychoéducation, diète sans 
gluten et sans caséine, SACCADE, Mira, chiens d’assistance. 
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Ce chapitre présente d’abord les interventions préconisées par le 
ministère de la Santé et des Services sociaux (MSSS) qui trouvent un 
fondement empirique dans l’analyse appliquée du comportement (AAC), 
laquelle inclut l’intervention comportementale intensive (ICI) et dont 
découlent le Early Start Denver Model (ESDM) et le Picture Exchange 
Communication System (PECS). Puis y sont décrits le programme édu
catif Treatment and Education of Autistic and Related Communication 
Handicapped Children (TEACCH) et les scénarios sociaux™. Le chapitre 
traite ensuite des approches couramment utilisées auprès des enfants pré
sentant un TSA, mais pour lesquelles aucune validation empirique n’est 
recensée, telles que le Social Communication, Emotional Regulation, and 
Transactional Support (SCERTS), le Floortime et le DIR (Developmental 
Individual-Difference, Relationship-Based), le Son-Rise, le More than Words 
(approche Hanen) et la méthode SACCADE. D’autres méthodes ou thérapies 
populaires, mais non conventionnelles et non validées scientifiquement, 
sont également présentées : les diètes sans gluten et sans caséine, l’oxy
génothérapie hyperbarique et les chiens d’assistance MIRA.

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

Fondé sur ces documents, ce chapitre décrit le programme éducatif 
québécois utilisé par les milieux de garde éducatifs, de même que la fréquen
tation du milieu de garde par les enfants tout venant et par ceux présen
tant un trouble du spectre de l’autisme. La subvention qu’ils peuvent obtenir 
pour bénéficier des mesures exceptionnelles de soutien à l’intégration est 
ensuite abordée, ainsi que les interventions qui peuvent leur être offertes. La 
collaboration entre les parents, les milieux de garde éducatifs et les centres 
de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du 
développement est présentée, tout comme les obstacles à cette collaboration.
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Le chapitre sur le milieu scolaire a ciblé les mots clés suivants : 
trouble du spectre de l’autisme (angl. autistic spectrum disorder), autisme 
(angl. autism), éducation (angl. education), universitaire (angl. scholar), école 
(angl. school) et scolaire (angl. academic).

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

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

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

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

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

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

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

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

Extrait de la publication
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Nathalie Poirier, Ph. D., est psychologue et professeure au Département  
de psychologie de l’Université du Québec à Montréal, où elle dirige le laboratoire de 
recherche sur les familles d’enfants présentant un trouble du spectre de l’autisme. 
elle s’intéresse particulièrement aux programmes d’intervention comportemen-
tale intensive adressés à ces enfants ainsi qu’à toute autre intervention visant  
à améliorer le fonctionnement de l’enfant et le bien-être de sa famille. 

CatheriNe Des rivières-PigeoN, Ph. D., est professeure en santé et société 
au Département de sociologie de l’Université du Québec à Montréal. Détentrice 
d’un doctorat en santé publique de l’Université de Montréal et d’un postdoctorat 
effectué à l’institut national de la santé et de la recherche médicale (France), 
elle a dirigé plusieurs équipes de recherche ayant analysé la santé et le bien-être 
des familles d’enfants ayant un trouble du spectre de l’autisme.

De nombreuses études ont été publiées sur le trouble du spectre 
de l’autisme (TSA). Malgré tout, les connaissances acquises 
jusqu’à présent sur ce dernier demeurent limitées. Ce paradoxe 
s’explique sans doute par le caractère problématique de la défi-
nition même de cette catégorie diagnostique. La grande variété 
des symptômes qui lui sont associés, tout comme l’étendue 
très large des degrés d’atteinte, font en effet du TSA un trouble 

particulièrement difficile à saisir et à étudier. La venue de la cinquième édition  
du DSM (Diagnostic and statistical Manual of Mental Disorders) amène qui plus est 
de nouveaux défis en ce sens pour les chercheurs et les cliniciens.

Basé sur des recensions systématiques des écrits scientifiques, surtout québécois, 
publiés sur le sujet de 2005 à 2011, cet ouvrage présente un état des connaissances 
du TSA. Neuf thèmes clés y sont approfondis :

 ■ la nomenclature, l’étiologie, la prévalence et le diagnostic ;
 ■ les aspects liés à la santé physique et psychologique ;
 ■ la famille ;
 ■ les interventions auprès de la petite enfance ;
 ■ les milieux de garde éducatifs ;
 ■ le milieu scolaire ;
 ■ les défis de l’adolescence ;
 ■ la vie adulte ;
 ■ la reconnaissance des droits, les lois, les politiques  

et les orientations ministérielles.

L’objectif de ce livre est de participer à l’éclosion de nouvelles études permettant 
de mieux comprendre le TSA dans toute sa complexité et de trouver des solutions 
pour améliorer le bien-être des personnes touchées par ce diagnostic, afin qu’elles 
puissent développer leur plein potentiel et occuper la place qui leur revient dans 
la société.

oNt Collaboré à Cet oUvrage
Nadia abouzeid  Mélanie bolduc  Catherine boucher  Myriam busson 
isabelle Courcy  Julie Deschatelets  Catherine des rivières-Pigeon  Mildred 
Dorismond  Naïma Fahmi  Christine Florigan Ménard  ariane leroux-
boudreault  Nathalie Poirier
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