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SOMMAIRE

Introduction : L’autisme est un syndrome neurocomportemental caractérisé par des déficits de
I’interaction sociale réciproque, des troubles de la communication verbale et non verbale
réciproque, et des structures limitées et répétitives de comportements, d’intéréts et d’activités. De
plus en plus de familles du Canada demandent de I’aide afin d’obtenir des traitements pour les
enfants atteints d’autisme. Bon nombre de facteurs pourraient étre en cause : un changement réel
de I’incidence, une augmentation de la prévalence, une plus grande sensibilisation, les
changements des critéres diagnostiques, la conception d’instruments pour appuyer le diagnostic
et I’évaluation, I’insuffisance des ressources consacrées ala satisfaction des besoins des enfants
et de leur famille, et le plus grand nombre de parents avertis qui sont désireux d’améliorer les
résultats pour un enfant atteint d’un trouble autistique.

Objectif : La présente étude vise a présenter un sommaire des données probantes et des avis
d’experts ayant pour objet la thérapie comportementale, et a décrire les enjeux et les initiatives
au Canada, les causes judiciaires dans le domaine ainsi que les facteurs clés qui jouent sur la
prestation des services aux enfants d’age préscolaire atteints d’autisme au Canada. Le présent
rapport ne se veut pas une évaluation critique des études principales. Il s’agit plutot d’une
recension systématique des écrits qui résument les recensions et les avis d’experts présentés
récemment au sujet de la thérapie comportementale.

Voici les questions précises dont traite le présent rapport :

1. En se fondant sur les recherches disponibles et I’expérience clinique, quels sont les avis
des sommités et les données probantes au sujet des thérapies comportementales et de
leurs issues chez les enfants d’age préscolaire atteints d’autisme ou d’un trouble
envahissant du développement?

2. Au Canada, quelle est la pratique courante concernant la thérapie comportementale chez
les enfants d’age préscolaire atteints d’autisme ou d’un trouble envahissant du
développement?

3. Quelles sont les causes judiciaires ayant trait au traitement de 1’autisme qui ont été
entendues ou qui sont en instance au Canada? Quelles sont les causes judiciaires qui ont
été entendues al’étranger?

4. Quels facteurs jouent sur la prestation des services aux enfants atteints d’autisme au
Canada?

Méthodes : Une recherche dans un certain nombre de bases de données a permis de recenser
les écrits publiés. Ces efforts de recherche ont été complétés par une recension manuelle et une
recherche sur Internet. Les renseignements ayant trait ala situation actuelle de prestation de
services et aux initiatives canadiennes ont été tirés de I’information transmise par les personnes-
ressources retenues dans une enquéte commandée précédemment par le ministére des Enfants et
de la Famille de la Colombie-Britannique et des discussions engagées avec les personnes-
ressources avec qui on a pris contact lors des discussions du forum de recherche du Canadian
Autism Intervention Research Network (CAIRN).
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Résultats : En se fondant sur les recensions secondaires qui ont fait I’objet de I’évaluation
présentée dans le présent rapport, il apparait que peu d’études principales controlées portant sur
I’efficacité des interventions comportementales ont été publiées, et que la plupart d’entre elles
comportent des défauts méthodologiques a cause desquels il est malaisé d’en interpréter les
résultats. A cet égard, les plans d’études gagneraient & prévoir un groupe témoin acceptable et la
mise en application, aupres de tous les enfants inscrits a1’étude, de mesures de résultats
uniformes effectuées en aveugle par le méme évaluateur au début et ala fin de 1’étude. Les
conclusions de certaines recensions systématiques se recoupaient en grande partie. Les données
probantes existantes indiquent que 1’application d’une intervention comportementale, y compris
de séances individuelles d’analyse appliquée du comportement totalisant au moins une vingtaine
d’heures par semaine, peut améliorer certains aspects de la fonction chez les enfants autistes,
surtout les résultats aux évaluations de quotient intellectuel. Il est toutefois impossible d’établir
quel est le nombre minimal d’heures qu’une intervention doit compter par semaine pour parvenir
aun résultat positif. On dispose de peu d’information quant aI’interruption ou ala modulation
d’intensité de la thérapie comportementale. Ces deux derniéres années, de nombreuses provinces
canadiennes ont lancé des projets pilotes pour offrir des services d’intervention comportementale
aux enfants atteints d’autisme. Ces projets tablent sur des techniques comportementales dont les
caractéristiques ont été reliées avec une certaine réussite.

Au Canada, les décisions rendues dans les causes judiciaires ou des parents ont demandé un
traitement approprié¢ pour des enfants autistes n’ont pas encore fait jurisprudence dans une des
provinces. En Colombie-Britannique, dans une cause judiciaire ou des parents cherchaient a
obtenir du financement pour le traitement des enfants atteints d’autisme, un projet de modele
d’intervention précoce a été accepté comme traitement efficace du trouble du spectre autistique
chez les enfants agés de moins de six ans. Les décisions rendues dans d’autres compétences
donnent peu d’indications quant ala fagon dont les cours canadiennes sont susceptibles de
statuer sur les demandes de financement provincial de services.

L’avénement d’un systéme de santé universel au Canada, le virage vers une programmation et
une intégration communautaires et 1’évolution du systéme de classification pour le diagnostic ont
influé sur la prestation des services aux enfants autistes.

Analyse et conclusion : Quoique limitées, les constatations découlant des études existantes
indiquent que les enfants d’age préscolaire atteints d’autisme présentent des améliorations
cognitives et fonctionnelles lorsqu’ils recoivent, araison d’au moins une vingtaine d’heures par
semaine, une intervention comportementale faisant appel al’analyse appliquée du
comportement. Toutefois, on ne saurait dire exactement quelle sous-population des enfants
autistes bénéficie le plus de cette intervention; quels éléments du traitement font partie intégrante
des résultats positifs; si des résultats semblables pourraient se produire aupres d’enfants autistes
plus agés; s’il y a des gains fonctionnels définissables alongue échéance; et enfin, si on attribue
aux gains signalés sur le plan du quotient intellectuel le meilleur fonctionnement, dans la
communauté, de personnes plus heureuses.

Il importe que les décideurs, les concepteurs de programmes et les chercheurs cliniques
envisagent la possibilité de déterminer les caractéristiques des bénéficiaires avant le traitement,
de mesurer la fidélité du traitement, d’évaluer les progrés marqués en cours de thérapie pour
établir si elle présente ou continue de présenter des avantages, et de comparer la valeur d’une
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thérapie comportementale précoce et intensive avec celle d’autres interventions précoces pour les
cas d’autisme.

Les lacunes méthodologiques observées dans les études principales qui sont examinées dans les
recensions indiquent que les plans des études futures devraient reposer sur des mesures types
pour I’évaluation, sur un suivi continu des progres et sur des résultats fonctionnels a longue
échéance. Des méthodes de recherche perfectionnées produiraient des données plus fiables sur
I’efficacité thérapeutique et appuieraient la planification de programmes thérapeutiques
personnalisés visant a entrainer de meilleurs résultats.
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Définitions
Dans le présent rapport, les définitions suivantes s’appliquent pour les besoins de I’analyse :

Autisme : Diagnostic, au sens entendu par les manuels DSM-IV-TR, DSM-1V, DSM-III-R,
DSM-II, et le systeme de classification CIM-10, dont la portée est généralisée dans le présent
rapport afin d’inclure les troubles du spectre autistique pour les besoins de ’analyse, a moins
qu’on ne précise qu’il s’agit d’autisme classique. Les troubles du spectre autistique
comprennent : le trouble autistique, le trouble envahissant du développement non spécifié (TED-
NS), y compris I’autisme atypique, le syndrome d’Asperger (ASP), le syndrome de Rett, et le
trouble désintégratif de I’enfance (TDE).

Intervention comportementale : Thérapie fondée sur le comportement visant a améliorer les
symptomes reliés al’autisme.



1. INTRODUCTION
1.1 Objectif et portée

De plus en plus de familles du Canada demandent de 1’aide afin d’obtenir des traitements pour
les enfants atteints d’autisme. Le Conseil consultatif scientifique (CCS) de 'OCCETS a

demandé que ’OCCETS entreprenne une évaluation des services de traitement et de soutien qui
sont offerts aux adultes et aux enfants atteints d’autisme. Suite ala tenue d’une consultation entre
les membres du Conseil d’administration et du CCS de I’OCCETS, il a été établi que le projet
traiterait « du traitement et du soutien des enfants atteints d’autisme ». Une recension
préliminaire des écrits a été réalisée afin de cerner des possibilités de candidats non
pharmaceutiques pour 1’évaluation. Une liste de 10 interventions non pharmaceutiques a été
envoyée a 11 organisations et associations canadiennes en vue de relever les enjeux connexes qui
ont une incidence sur les décisions stratégiques et les normes de pratique au pays.

Aprées une réunion alaquelle participaient les représentants des organisations et des associations
consultées, il a été établi que I’évaluation de ’OCCETS pourrait suivre I’une des trois
orientations suivantes : un résumé de recensions, une recension systématique des études
principales, ou une analyse de contexte portant sur les services thérapeutiques au Canada.
D’autres organismes avaient déja entrepris de se pencher sur les données des études principales.
La réalisation d’une analyse de contexte traitant des prestataires de services de thérapie
comportementale supposait forcément des problémes, vu I’impossibilité de recenser et de repérer
tous les prestataires de services des secteurs public et privé au Canada. Les personnes consultées
ont établi par consensus qu’un résumé et une analyse des recensions constitueraient le projet
d’évaluation le plus indiqué et réalisable, compte tenu des initiatives actuelles au pays et dans le
monde. La portée de I’évaluation, intitulée al’origine « programmes thérapeutiques globaux
pour les enfants d’age préscolaire atteints d’autisme », a été réduite de sorte que le rapport traite
des interventions comportementales, des enjeux et initiatives au Canada et de la prestation de
services sous 1’angle des échéanciers et des ressources, et qu’il présente une analyse juridique.

Voici les questions précises dont traite le présent rapport :

1. En se fondant sur les recherches disponibles et I’expérience clinique, quels sont les avis
des sommités et les données probantes au sujet des thérapies comportementales et de
leurs issues chez les enfants d’age préscolaire atteints d’autisme ou d’un trouble
envahissant du développement?

2. Au Canada, quelle est la pratique courante concernant la thérapie comportementale chez
les enfants d’age préscolaire atteints d’autisme ou d’un trouble envahissant du
développement?

3. Quelles sont les causes judiciaires ayant trait au traitement de 1’autisme qui ont été
entendues ou qui sont en instance au Canada? Quelles sont les causes judiciaires qui ont
été entendues al’étranger?

4. Quels facteurs jouent sur la prestation des services aux enfants atteints d’autisme au
Canada?



Le présent rapport comporte un sommaire et un examen qualitatif des données probantes
cliniques publiées et des avis d’experts au sujet des interventions comportementales pour les cas
d’autisme; un exposé de 1’état actuel de la prestation des services et des initiatives au Canada;
une analyse des causes judiciaires; et un résumé de 1’évolution des facteurs qui jouent sur la
prestation des services aux enfants d’age préscolaire atteints d’autisme au Canada. Le présent
rapport ne se veut pas une évaluation critique des études principales. 1l s’agit plutot d’une
recension systématique des écrits qui résument les recensions et les avis d’experts présentés
récemment dans ce domaine. Le rapport tente en outre de cerner les questions et initiatives
contemporaines qui entourent la prestation de services aux enfants d’age préscolaire atteints d’un
trouble du spectre autistique au Canada.

1.2 Autisme
1.2.1 Caractéristiques cliniques

L’autisme est un syndrome neurocomportemental caractérisé par des déficits de I’interaction
sociale réciproque, des troubles de la communication verbale et non verbale réciproque, et des
structures limitées et répétitives de comportements, d’intéréts et d’activités'. En régle générale,
ces symptomes apparaissent avant le troisiéme anniversaire. Les personnes autistes peuvent
montrer des signes d’hyperactivité, un temps de concentration réduit, de I’impulsivité, de
I’agressivité, des prédispositions al’automutilation, des réactions bizarres aux stimulations
sensorielles, des anomalies du sommeil, de I’humeur, ou des troubles alimentaires ou moteurs, et
avoir (jes la difficulté a comprendre le milieu, les pensées, les émotions et les besoins des

autres .

Bien que I’autisme suppose un dysfonctionnement du systéme nerveux central, son étiologie
demeure inconnue dans la plupart des cas”®. Un facteur génétique est en cause, car environ 2 a

5 % des enfants de la méme famille que les personnes atteintes sont également touchés par le
trouble'*®. Les données probantes indiquent que 1’autisme est hétérogéne sur le plan génétique,
c.-&d. qu’au moins deux mécanismes génétiques distincts pourraient entrainer 1’apparition du
syndrome’. Des liens de divers degrés ont été établis avec différentes affections qui jouent sur la
fonction cérébrale, comme la rubéole maternelle, la phénylcétonurie non traitée, la sclérose
tubéreuse, 1’encéphalite herpétique, et un certain nombre d’anomalies chromosomiques®.
L’autisme est parfois reli¢ avec des causes exogenes, y compris I’administration de thalidomide

et d’anticonvulsivants pendant la grossesse’'*.

Au sens du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, quatrieme édition
(DSM-IV)'!, que publie I’ American Psychiatric Association, I’autisme est classé dans le spectre
clinique des troubles appelés troubles envahissants du développement (TED). Ce spectre, qui est
souvent li¢ aune certaine forme d’arriération mentale, comprend : le trouble autistique, le trouble
envahissant du développement non spécifi¢ (TED-NS), y compris I’autisme atypique, le
syndrolrlne d’Asperger (ASP), le syndrome de Rett et le trouble désintégratif de I’enfance
(TDE)'".

Méme si le diagnostic d’autisme repose encore sur une observation du comportement,
I’évolution de la définition de ce trouble a repoussé les limites de la premicre description



présentée par Leo Kanner il y a une cinquantaine d’années'?. Les catégories et les critéres
diagnostiques de I’autisme ont beaucoup évolué avec le temps : aux propositions de Ritvo et
Freeman (1977; 1978) et de Rutter et Schopler (1978) ont succédé les premicres versions du
Manuel diagnostique et statistique (DSM), plus particulierement le DSM-111 (1980) et le DSM-
[I1-révisé (1987)'*'. A I’heure actuelle, c’est idéalement une équipe pluridisciplinaire qui pose
le diagnostic d’autisme. Les équipes pourraient se composer de spécialistes de la neurologie, de
la pédiatrie, de la psychiatrie et de la psychologie, notamment. Il peut étre difficile, surtout dans
les milieux ruraux, de parvenir arencontrer des professionnels qui se spécialisent dans le
domaine de I’autisme et des troubles apparentés et qui ont recu une formation particuliére pour
I’¢établissement de ces diagnostics. Les spécialistes ont recours aux criteres établis du DSM-IV ou
de la dixieme édition de la Classification internationale des maladies (CIM-10) de
I’Organisation mondiale de la santé'>. Le DSM-IV a récemment été révisé, et les critéres
diagnostiques du DSM-révisé (DSM-IV-TR)' différent des précédents en cela que 1’expression
« qualitative » a été ajoutée pour faire écho au récent point de vue selon lequel il existe toute une
gamme d’anomalies qualitatives'®. Les essais pratiques du DSM-IV indiquent que 1’autisme est
un diagnostic solide, tandis que 82 % de toutes les personnes atteintes du trouble sont
correctement identifiées (sensibilité de 0,82), et que 87 % des personnes qui ne sont pas atteintes
du trouble selon les normes de référence sont correctement identifiées (spécificité de 0,87)"".

Etant donné que la gravité des symptomes varie considérablement d’une personne al’autre, on a
donné aentendre que 1’autisme pourrait étre envisagé comme un trouble spectral qui
comprendrait aussi bien le trouble autistique que le TED-NS au sens du DSM-IV. L’annexe |
présente les criteres diagnostiques du DSM-IV (le tableau 1 pour le trouble autistique et le
tableau 2 pour le TED-NS). Chaque cas peut étre classé suivant un continuum de symptomes de
légers agraves. Le TED-NS vise adécrire les personnes qui peuvent présenter des déficits de
I’interaction sociale et de la communication et des structures de comportements ou des intéréts
stéréotypés sans satisfaire aux criteres al’apparition du trouble ou aux critéres comportementaux
et sans satisfaire aux critéres d’age al’apparition du trouble ou aux critéres comportementaux de
tout autre TED, de la schizophrénie, du trouble de la personnalité schizotypique, ou encore du
trouble de la personnalité évitante'*'®. Bien que pour satisfaire aux critéres diagnostiques de
I’autisme, le sujet doit en présenter les symptomes avant son troisiéme anniversaire, autour du
tiers des familles d’enfants chez qui on a posé le diagnostic d’autisme ultérieurement n’avaient
pas remarqué de symptomes avant ’age de 18 mois, lorsque les symptdmes reliés au
développement du langage deviennent plus évidents''.

Selon les critéres diagnostiques du DSM-I11, environ 75 % des enfants qui ont re¢u un diagnostic
d’autisme souffrent d’une forme d’arriération mentale, ¢’est-a-dire que leur niveau de
fonctionnement intellectuel est au-dessous de la moyenne (quotient intellectuel [QI] # 70).
Toutefois, les personnes atteintes peuvent présenter un profil cognitif irrégulier ou des aptitudes
spéciales'®2!. Les enfants atteints d’un trouble du spectre autistique sont moins nombreux a
présenter une arriération mentale ou des problemes médicaux connexes que les enfants chez qui
on a diagnostiqué I’autisme. Les enfants atteints d’un retard mental grave ont aussi tendance a
souffrir d’épilepsie”?. Jusqu’au quart de toutes les personnes touchées sont prises de crises qui
atteignent leur apogée au cours de 1’adolescence. On ne s’entend pas sur le taux de problemes
médicaux reliés al’autisme, ce qui refléte peut-Etre les différences entre les échantillons
représentatifs et les échantillons cliniques de méme que la proportion, dans chacune des études,



des personnes présentant un retard mental modéré et grave®. Autour de 10 430 % des autistes
sont atteints de problémes médicaux connexes comme la déficience sensorielle, la sclérose
tubéreuse et la neurofibromatose®'**. Le degré du retard mental pourrait toutefois étre li¢ avec
I’incapacité de répondre et de communiquer de fagon typique au moment de 1’établissement du
diagnostic.

1.2.2 Dépistage de I'autisme

11 est possible d’établir avec exactitude un diagnostic d’autisme chez les enfants agés de trois ans
ou moins>>*®. En revanche, il arrive souvent que I’autisme ne soit pas reconnu et diagnostiqué
avant un age préscolaire tardif, voire plus tard, parce que les outils indiqués pour le dépistage de
routine des troubles de développement et pour le dépistage de 1I’autisme sont peu utilisés a cause
de leur disponibilité, de leur accessibilité ou du manque de connaissances des professionnels de
la santé. Aupres de 1 300 familles récemment interrogées, 1’adge moyen au diagnostic d’autisme
s’établissait aenviron six ans, méme si la plupart des parents avaient deviné que quelque chose
n’allait pas avant que leur enfant n’ait 18 mois et avaient cherché a obtenir une aide médicale
avant son deuxiéme anniversaire'”. Le diagnostic d’autisme avait été posé chez moins de 10 %
de ces enfants ala premiere visite, tandis qu’on avait dit aux parents des enfants correspondant a
une autre tranche de 10 % que leur enfant se porterait mieux avec 1’age, sans quoi ils pourraient
revenir, si leurs inquiétudes persistaient. Les autres avaient été aiguillés vers un autre
professionnel lorsque leur enfant était 4g¢ en moyenne de 40 mois. On a posé un diagnostic en
bonne et due forme pour 40 % de ces enfants, on a dit aux parents de 25 % des enfants de ne pas
s’inquiéter, et 25 % de plus ont été aiguillés vers un troisiéme ou un quatriéme professionnel.
Plus de 30 % des parents orientés vers d’autres professionnels ont signalé qu’on leur avait offert
peu d’aide, tandis que 10 % ont dit que le professionnel leur avait expliqué les problémes de leur
enfant. Prés de la moitié des familles ont signalé qu’il s’est avéré au fil du temps que le systeme
scolaire et les autres parents offraient beaucoup plus d’aide que les professionnels des milieux de
soins de santé. Dans la plupart des cas, le diagnostic d’autisme n’est pas établi avant que deux a
trois années se soient écoulées depuis la reconnaissance des symptomes, principalement parce
qu’on craint la catégorisation de I’enfant ou I’établissement d’un diagnostic incorrect. Il apparait
pourtant qu’un diagnostic rapide de I’autisme et une intervention précoce favorisent 1’¢laboration
d’un plan d’éducation, la prestation de services d’aide et d’information aux familles, la gestion
du stress familial et I’administration des soins et traitements médicaux appropriés'.

Jusqu’arécemment, les programmes des facultés de médecine et les programmes de formation
spécialisée en pédiatrie traitaient peu de 1’autisme, de son diagnostic, des traitements efficaces ou
des fagons d’y avoir acces. On déploie actuellement des efforts pour faire mieux connaitre les
premiers signes du trouble et s’efforcer de poser plus rapidement un diagnostic exact'’. Comme
d’autres troubles, tel le syndrome d’alcoolisme fotal, et les enfants présentant un faible
fonctionnement cognitif' >’ peuvent aussi présenter des symptomes semblables a1’ autisme,
I’établissement d’un diagnostic exact, déjaardu, devient complexe. Le diagnostic et la prise en
charge d’un trouble du spectre autistique posent un défi trés lourd aux pédiatres, puisqu’il
n’existe pas d’examen de laboratoire spécifique pour déceler I’autisme, et qu’il s’agit d’un
phénotype neurocomportemental qui, de 1’avis de certains, aurait diverses étiologies. La
détermination de la présence ou de I’absence d’une constellation de symptomes
comportementaux est subjective, et dépend de la compréhension et de I’expérience de ces
troubles qu’a le médecin. Ce facteur, conjugué al’hésitation des ministéres a financer des

4



programmes en ’absence d’un diagnostic définitif, fait en sorte qu’un bon nombre d’enfants sont
exclus de programmes qui pourraient leur étre utiles. Le rapport du sous-comité des normes de
qualité de I’American Academy of Neurology et de la Child Neurology Society recommande
qu’une surveillance du développement soit effectuée de la petite enfance al’age scolaire lors des
consultations pédiatriques, qu’un dépistage spécifique de 1’autisme soit pratiqué aupres de tous
les enfants qui échouent aux interventions de surveillance du développement faisant appel au
CHAT (CHecklist for Autism in Toddlers) ou au Autism Screening Questionnaire, et enfin, que
les enfants atteints d’autisme soient soumis aune évaluation audiologique et aun dépistage du
saturnisme'>. Bien que ce soient les parents, les éducateurs et les professionnels de la santé qui
relévent les signes et les symptdmes caractéristiques de 1’autisme, il faut habituellement le
concours d’un clinicien qui a de I’expérience dans le domaine du diagnostic et du traitement de
I’autisme pour poser un diagnostic exact et approprié.

On a congu divers outils pour appuyer 1’évaluation des trés jeunes enfants®. Il faut informer
davantage les professionnels qui participent aux premiers soins de I’enfant en vue de faire
connaitre les signes et symptomes de 1’autisme dans le milieu, afin que soient reconnus les
indicateurs sociaux, les indicateurs reliés ala communication et les indicateurs comportementaux
qui pourraient soulever le besoin d’évaluations diagnostiques plus poussées>®. On encourage les
spécialistes et les médecins de premier recours ase familiariser avec au moins 1’un des outils de
dépistage de I’autisme et a procéder au dépistage auprés de tous les enfants'®. Il existe une
variété d’instruments diagnostiques, d’échelles d’évaluation et de listes de contrdle, congus pour
compléter le diagnostic catégorique, qui servent aussi bien les besoins de la recherche que les
besoins cliniques. S’il est vrai que ces outils ont été congus pour appuyer la détection de
I’autisme, on a indiqué qu’il faudrait les soumettre a d’autres validations pour évaluer leur
sensibilité et leur spécificité auprés de plusieurs populations'®.

Avant de pouvoir se préter al’évaluation, I’enfant et sa famille doivent étre en mesure avoir

acces au programme d’évaluation. Au moment méme ou les enfants ont le plus besoin des
services et ou ils pourraient bénéficier le plus d’une intervention, de longues listes d’attente
réduisent considérablement 1’accessibilité de ces programmes. L’évaluation globale d’un enfant
chez qui on soupconne un trouble du spectre autistique pose également des défis de taille. Le
premier défi consiste a établir un diagnostic définitif reposant sur les criteres du DSM-IV et sur
les outils normalisés d’évaluation spécifique des troubles du spectre autistique. Le deuxieme
reléve du dépistage des troubles étiologiques reliés au trouble du spectre autistique'*. Des
spécialistes qui ont regu une formation dans I’évaluation des enfants atteints du trouble du
spectre autistique évalueront le bilan de développement global de I’enfant, et ils détermineront si
I’enfant présente également un retard mental, et si son niveau d’aptitudes sociales est de
beaucoup inférieur ason niveau global de fonctionnement. Par exemple, on recourt aux échelles
VABS (Vineland Adaptive Behaviour Scales) afin de mesurer le développement social et affectif
de I’enfant. Les VABS ont été congues pour 1’évaluation dimensionnelle des dysfonctionnements
qui agissent sur le plan de I’interaction sociale réciproque, de la communication, des activités
quotidiennes et du développement moteur, et qui sont reliés avec I’autisme'>®. Les résultats
découlant de cette évaluation seront ensuite comparés avec le bilan de développement global de
I’enfant ou avec son QI. De plus, les spécialistes font appel aau moins un outil complet et
normalisé d’évaluation spécifique du trouble du spectre autistique'®.



L’échelle CARS (Childhood Autism Rating Scale), outil trés prisé qui a été congu avant la
publication du DSM-IV, table sur I’observation du comportement. La capacité de saisir des
facteurs comme 1’age de I’enfant et I’intensité de certains comportements est un avantage de
cette échelle. Cependant, la CARS pourrait ne pas refléter fidelement les données au sujet du
développement cognitif et social des jeunes enfants. La liste de contrdle ABC (Autism Behaviour
Checklist), qui a aussi été élaborée avant la publication des critéres du DSM-1V, est une liste de
surveillance comportementale qui compte 57 critéres répartis entre les cinq catégories suivantes :
le domaine sensoriel, I’usage du corps et des objets, le langage, le domaine social et I’effort
autonome. L’échelle Gilliam Autism Rating Scale est une liste de controle destinée aux parents
qui est fondée sur les critéres diagnostiques du DSM-IV. Les éléments sont regroupés en
catégories qui traitent de développement social, de la communication et des comportements
stéréotypés'°.

L’ADI-R (dutism Diagnostic Interview-Revised)*’, une entrevue semi-structurée des parents, et
I’ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule), une échelle d’observation des enfants et des
adultes, sont des instruments diagnostiques complémentaires qui permettent de consigner
séparément la présence d’anomalies de la réciprocité sociale, de la communication, et
d’anomalies relatives & des comportements limités et répétitifs'®. Ces outils comprennent un
algorithme diagnostique qui confirme qu’une personne présente I’ensemble structurel de déficits
reconnu comme 1’autisme'’. Il a été démontré que I’ ADI-R est trés spécifique, mais de sensibilité
médiocre, dans la détection de I’autisme infantile chez des sujets de 20 mois’. Ces outils ont été
congus pour servir entre les mains de cliniciens chevronnés, dans le cadre d’une évaluation
globale réalisée en clinique spécialisée'®. Bien qu’al’origine, I’ ADOS avait été congu pour les
enfants capables de s’exprimer verbalement, une version pré-langagiére est également disponible
(PL-ADOS)"". ADOS et PL-ADOS ont récemment été combinés en un seul outil qui permet de
recueill;ir les mémes renseignements aupres d’enfants d’ages et de stades de développement
variés .

Le groupe de concertation Cure Autism Now recommande que les pédiatres utilisent la liste de
controle CHAT, qu’ils compléteraient en y conjuguant d’autres moyens, pour procéder a un
dépistage auprés de tous les enfants de 18 mois*>". Cet outil pourrait ne pas identifier tous les
enfants de 18 mois atteints de variantes de 1’autisme. L’implantation générale d’un pareil
dépistage a posé des problémes lorsque de multiples utilisateurs y participaient, et on ne dispose
pas encore de données probantes indiquant s’il s agit d’une bonne utilisation des ressources. A
I’heure actuelle, on met al’essai une version modifiée de la liste de controle CHAT dans le
dessein de résoudre les problémes de sensibilité. On suggére que les enfants qui accusent un
retard dans 1’acquisition du langage, qu’ils présentent ou non des caractéristiques autistiques,
subissent une évaluation audiologique et une évaluation orthophonique compléete. Méme s’il faut
un diagnostic rapide pour assurer une consultation en temps opportun, un aiguillage vers un
programme appropri¢ d’intervention et une prise en charge optimale des problémes médicaux, la
pictre connaissance des symptomes de 1’autisme et les difficultés que suppose I’acces aux
programmes d’évaluation font en sorte que peu d’enfants regoivent un diagnostic vraiment
rapide’’. Lorsqu’un médecin de premier recours connait peu les techniques complétes
d’évaluation, on suggere ’aiguillage de I’enfant vers une équipe de spécialistes dans le domaine
du trouble de spectre autistique'®. L’ American Academy of Neurology et 1’ American Academy of
Paediatrics appuient ces recommandations qui ont d’ailleurs été approuvées par la majorité des
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organisations nationales qui s’occupent des questions entourant la santé de I’enfant aux Etats-
Unis. Aux Etats-Unis, un programme de dépistage préscolaire a été mis en ouvre et des
dispositions relatives au suivi thérapeutique ont été prévues. Au Royaume-Uni, ’accessibilité
des programmes de dépistage précoce varie entre les administrations de la santg, et les
interventions comportementales et I’éducation spécialisée sont d’acces limité*%. Les méthodes
courantes de dépistage de 1’autisme pourraient ne pas permettre de reconnaitre les enfants
atteints d’une forme légere du trouble, les enfants qui ne sont pas arriérés mentalement ou qui
n’accusent pas de retard dans 1’acquisition du langage, ou encore les enfants plus agés, les
adolescents et les jeunes adultes'”.

Une recension d’écrits ayant pour objet 142 articles, qui a résumé les interventions de sélection
des sujets et de diagnostic présentées dans le Journal of Autism and Developmental Disorders, a
démontré que la majorité des chercheurs qui ont fait état de résultats recueillis entre 1993 et 1997
ont signalé avoir recouru aau moins 1’un des critéres diagnostiques normalisés pour le
classement de leurs sujets'*. Cependant, dans 68 % des études, les chercheurs n’avaient pas
précisé de quelle fagon le diagnostic avait été établi. En régle générale, les études n’établissaient
pas clairement si les critéres de sélection tenaient compte des possibilités de diagnostics mixtes.
Le besoin de relever minutieusement les caractéristiques des sujets et I’information diagnostique
constitue un enjeu majeur sur lequel il faudra se pencher dans les recherches futures. L’omission
d’une information importante a des répercussions sur la sélection éclairée du traitement sur le
plan empirique, et sur la reproduction des résultats de recherche. Par conséquent, les documents
de recherche dont on dispose actuellement ont peu de répercussions dans les contextes réels, et
leurs possibilités d’application sont limitées.

1.2.3 Prévalence de ’autisme

Selon les 23 études épidémiologiques publiées entre 1966 et 1998, le taux estimatif de
prévalence de toutes les formes de TED s’établissait 2 19 pour 10 000 personnes®. Le taux
moyen global de trouble autistique était de cing pour 10 000 personnes. On observe toutefois de
grandes variations, et le véritable taux d’autisme est entouré d’une controverse remarquable. Par
exemple, un taux de prévalence de 10 pour 10 000, fondé sur des données recueillies en 1985, a
été signalé dans des régions de la Nouvelle-Ecosse (Canada)'*. Tandis que des taux
s’échelonnant de 2 421 cas pour 10 000 personnes sont signalés, on ne sait pas trop si les taux
les plus ¢élevés témoignent de différences dans les méthodes de diagnostic ou d’évaluation, d’un
meilleur dépistage, ou encore d’une fréquence accrue du trouble''*>*. Selon les Centers for
Disease Control and Prevention, le taux global de trouble autistique et de trouble du spectre
autistique de Brick Township (New Jersey) s’établissait a4,0 cas d’autisme pour 1 000 enfants,
et 26,7 cas de trouble du spectre autistique pour 1 000 enfants (agés de 3 a10 ans). Selon des
estimations, il y aurait aux Etats-Unis de 58 000 2115 000 enfants atteints d’autisme parmi les
57,6 millions d’enfants d’au plus 15 ans*’. Une enquéte réalisée auprés des enfants japonais a
montré un taux de prévalence de trouble autistique s’établissant a 1,3 pour 1 000 enfants, et des
données de Suéde ont montré une prévalence de 1 42 pour 1 000 enfants 4gés de 3 417 ans’.
Au Royaume-Uni, le taux de prévalence de tous les troubles reliés al’autisme s’établissait a91
pour 10 000 selon la National Autistic Society*’. En se fondant sur une enquéte menée a
Staffordshire (Angleterre) en 1998 aupres de centres de développement de I’enfant, on a observé
un taux de prévalence de trouble autistique de 17 pour 10 000 et un taux de prévalence des autres



TED de 46 pour 10 000>, Le rapport entre garcons et filles est de 4-5:1'. En régle générale, les
filles atteintes présentent un retard mental beaucoup plus grave que les gargons'.

Les problémes d’accessibilité de I’évaluation ont une incidence sur les taux de prévalence,
surtout pendant la période préscolaire. Si le trouble de nombreux enfants n’est pas reconnu avant
qu’ils atteignent 1’age de cinq ou six ans, voire plus tard, la prévalence de 1’autisme dans la
population préscolaire semblera moins importante qu’elle ne 1’est vraiment. Les taux de
prévalence décrits aprés 1994 sont plus susceptibles de refléter la pratique actuelle, vu le
changement des criteres de classification pour le diagnostic de I’autisme. Il y a controverse
autour de la question de savoir si les taux plus élevés témoignent d’une véritable augmentation
de la prévalence, ou s’ils tiennent aux changements qui se sont opérés au fil du temps dans les
critéres diagnostiques d’autisme et aune plus grande sensibilisation aux multiples formes que
prend ce trouble. S’il est impossible de tirer des conclusions ala lumiére des données
disponibles, des études comparatives, qui seraient réalisées dans des régions ou on a utilisé des
méthodes de vérification et des critéres diagnostiques identiques a différents moments,
pourraient aider a répondre 4 cette question”'. L’autisme semble attribuable a1’ interaction entre
des facteurs exogenes et une prédisposition génétique, qui jusqu’a maintenant n’a été définie que
de fagon générale sous la dénomination de syndrome autistique’. Il faut d’autres recherches
épidémiologiques pour examiner 1’étiologie de ce trouble.

1.2.4 Considérations d’ordre pronostique

11 est possible d’établir le pronostic along terme d’une personne atteinte d’autisme al’aide
d’indicateurs de son adaptation sociale et de sa capacité de travailler et de fonctionner de fagon
autonome. On croit que les habiletés langagicres et la faculté intellectuelle globale sont les
facteurs liés au pronostic les plus puissants. Il arrive souvent que les enfants autistes soient
incapables de réunir des mots pour en faire des phrases significatives. Les enfants atteints
pourraient ne prononcer que des mots isolés, confondre les pronoms, répéter la méme phrase
quelle que soit la situation, ou encore imiter ce qu’ils entendent, pris d’un trouble qu’on appelle
« écholalie »°. Les meilleurs résultats sont reliés aux niveaux intellectuels les plus élevés et a
I’apparition d’un langage fonctionnel avant I’dge de cinq ans. En régle générale, on réserve un
pronostic médiocre aux enfants qui présentent un QI < 50 ou qui n’ont pas acquis d’habiletés
langagiéres de communication vers cing ou six ans®*®. La plupart des évaluations de QI font
appel ades habiletés de communication. La validité des évaluations de QI pratiquées aupres des
enfants atteints d’autisme préte a controverse. En effet, si les habiletés linguistiques, sociales, ou
les habiletés de communication d’un enfant sont limitées, et qu’on tente de mesurer son QI, on
lui attribuera probablement un faible résultat. Par conséquent, bon nombre d’enfants qu’on
évaluait avant tout dans le cadre d’un dépistage de 1’autisme sont également considérés comme
retardés mentalement. 11 est difficile d’évaluer I’efficacité des programmes lorsque les mesures
de QI préalables et postérieures au traitement sont les seuls fondements de 1’évaluation.

Au chapitre des résultats along terme, une étude qui comprenait un suivi de 22 ans révele qu'une
morbidité psychiatrique, qu’indiquent les hospitalisations dans des hopitaux psychiatriques, s’est
présentée dans 16 des 39 cas d’autisme infantile, et que la durée moyenne de 1’hospitalisation
s”établissait 4 562 jours (plage de 0 26 778 jours)’’. Méme si les études de suivi semblent
indiquer que seulement 10 a 15 % des personnes atteintes vivent et travaillent de fagon autonome



al’age adulte™*', autour du tiers de tous les cas parviennent a une autonomie partielle, et 50 %

des cas pourraient avoir besoin d’une aide considérable. A I’age adulte, les autistes capables d’un
trés bon fonctionnement continuent habituellement d’avoir des problémes aux niveaux de
I’interaction sociale et de la communication, tout en présentant un éventail restreint d’intéréts et
d’activités®. Bien qu’on dispose de peu d’information au sujet de la longévité des personnes
atteintes de troubles du spectre autistique, la présence d’autres affections ayant des répercussions
sur la santé physique, comme 1’épilepsie ou la sclérose tubéreuse, aurait une incidence sur
I’espérance de vie™. Autour des deux tiers des personnes autistes avaient subi au moins deux
crises d’épilepsie avant d’arriver al’age adulte. Le risque d’épilepsie augmente au cours de
I’enfance et atteint son point culminant pendant I’adolescence, et il est reli¢ ala présence d’une
arriération mentale et de déficits moteurs?’.

Puisqu’il n’existe pas de « remede » contre 1’autisme, les spécialistes recommandent un
diagnostic rapide et I’administration précoce d’une thérapie intensive pour améliorer chez
I’enfant les capacités de communiquer, de s’adapter aux changements et de perfectionner ses
aptitudes sociales™. L’intervention précoce donne une occasion d’amélioration aux enfants qui
ont besoin d’aide®®. Certains programmes thérapeutiques portent avant tout sur 1’acquisition
d’habiletés et sur le remplacement des comportements dysfonctionnels par des comportements
plus appropriés. Les programmes intensifs, spécialisés et intégrés, qui, de I’avis de certains,
produiraient les gains les plus importants, tirent profit des intéréts de I’enfant, s’appuient sur un
horaire prévisible qui fait appel ala participation des parents, enseignent des taches al’aide
d’une série d’étapes simples, suscitent activement I’attention de I’enfant dans des activités trés
structurées, renforcent réguli¢rement les comportements appropriés et visent la généralisation
des aptitudes entre les contextes’. L’intervention précoce auprés des enfants autistes doit étre
efficace, comme I’indiquent les améliorations mesurables, pour avoir une incidence sur le
pronostic.

Au cours des années 60, toute une gamme de démarches d’intervention précoce ont vu le jour.
Des principes comportementaux de I’apprentissage ont été intégrés au traitement des enfants
atteints d’autisme, et les parents ont appris ase servir de ces interventions ala maison. Des
techniques éducatives ont été élaborées, et des interventions pédagogiques destinées aux enfants
autistes ont été analysées. Les démarches comportementales ont pris de I’envergure au cours des
années 70 et 80, tandis que les applications psycho-analytiques perdaient en popularité, a cause
du manque de données appuyant leur efficacité thérapeutique. Dans certains cas, diverses

démarches ont été réunies pour constituer un modéle de service unique’”.

1.3 Interventions comportementales
1.3.1 Fondements des interventions comportementales

Les interventions comportementales sont devenues une démarche prédominante pour la
promotion du fonctionnement social, adaptatif et comportemental des enfants autistes®. Dans la
thérapie comportementale, on applique des principes d’apprentissage de base de la psychologie
au comportement humain. L’analyse expérimentale du comportement, science consacrée ala
compréhension des principes en fonction desquels le comportement est déterminé par des
événements exogenes, a entrainé la mise en application de ces principes en vue de modifier le
comportement. On entend par analyse appliquée du comportement (AAC) ’application de ces
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principes pour améliorer des comportements qui revétent de I’importance socialement. La
technique d’analyse du comportement a des répercussions importantes sur la compréhension des
comportements problématiques, et elle est efficace pour remplacer ou amenuiser un
comportement mésadapté*”.

La thérapie fait appel a beaucoup de structures et de renforcements qui sont appliqués a forte
intensité al’aide de techniques précises d’apprentissage. Les interventions comportementales
sont des techniques spécifiques auxquelles on recourt pour aider des personnes aacquérir ou a
modifier des comportements par le renforcement des réactions adaptatives et la suppression des
comportements mésadaptés. Les enfants atteints d’autisme présentent des comportements
mésadaptés qui, en régle générale, seront les premieres cibles de I’intervention. Une fois les
comportements problématiques contrdlés, I’ intervention pourrait viser d’autres aspects du
trouble, comme 1’amélioration de la communication et de 1’interaction sociale. A ’heure
actuelle, bon nombre de thérapies orthophoniques et d’interventions éducatives s’adressant aux
enfants autistes tablent sur des principes comportementaux semblables et ont des ¢léments en
commun'®, Les programmes conjuguent parfois la thérapie comportementale avec d’autres
démarches.

1.3.2 Grandes lignes et éléments des interventions comportementales

Les méthodes de modification du comportement peuvent étre réparties parmi trois grandes
démarches : le conditionnement opérant, le conditionnement réactionnel, et les approches
cognitives'®. La thérapie comportementale courante, qui fait surtout appel au conditionnement
opérant, est vaste et complexe. Au niveau le plus fondamental, le conditionnement opérant
suppose la présentation d’un stimulus ou d’une consigne aun enfant, suivie de la présentation
d’une conséquence, comme un agent de renforcement, suivant la réaction de I’enfant. L’agent de
renforcement peut prendre toutes sortes de formes, dans la mesure ou, comme le ferait un article
souhaité, il augmente la probabilité ou la fréquence d’une réaction lorsqu’il est présenté comme
sa conséquence. Il faudra procéder périodiquement aune évaluation fonctionnelle des agents de
renforcement possibles dans le cadre des démarches de conditionnement opérant, en vue de
déterminer quels sont les plus efficaces pour fagonner les comportements de chaque enfant. La
thérapie comportementale comprend une évaluation globale du comportement et une variété
d’interventions ciblant un répertoire complet de comportements, et elle vise la généralisation de
résultats alongue échéance dans différents contextes et en présence des comportements et
situations connexes.

On peut également répartir les démarches comportementales entre trois catégories périodiques :

1. les interventions d antériorité, qui sont appliquées avant 1’apparition probable d’un
comportement cible;

2. les interventions de conséquence, qui sont appliquées apres 1’apparition d’un comportement
cible;

3. et les interventions d acquisition d’habiletés, ou techniques comportementales, qui visent a
permettre 1’acquisition de nouvelles aptitudes et de comportements adaptatifs de rechange
pour réduire la fréquence et la gravité des comportements mésadaptés®.
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Les premiers intervenants comportementaux jugeaient que I’autisme était un syndrome composé
de comportements particuliers reliés a des déterminants exogenes. De ce point de vue, il serait
possible de modifier des comportements par la manipulation de certains facteurs exogénes. Des
interventions d’antériorité, comme I’intégration aupres des pairs présentant un développement
typique; la création de contextes, d’activités et d’horaires quotidiens trés structurés; de méme que
des interventions d’impulsion comportementale et des interventions qui donnent I’occasion de
choisir la tdche a apprendre, ont été utilisées pour amenuiser les comportements problématiques
et traiter la désobéissance. L’évaluation comportementale repose sur une mesure attentive des
facteurs comportementaux et exogeénes distincts qui entrainent une détermination précise de
comportements cibles, sur une application spécifique du traitement et sur une évaluation des
effets de I’intervention.

L’AAC est le processus qui consiste aappliquer systématiquement des interventions fondées sur
les principes de la théorie de I’apprentissage, en vue d’améliorer pour la peine les

comportements qui ont de I’'importance socialement. Les aptitudes sociales et scolaires, la
communication et les aptitudes adaptatives de la vie quotidienne font partie de ces
comportements*'. L’AAC sert arenforcer des comportements, 4 enseigner de nouvelles
aptitudes, a maintenir des comportements, a transférer un comportement d’une situation ou d’une
réaction aune autre, et aréduire et amenuiser les comportements perturbateurs. Ces interventions
requierent une démonstration des événements responsables de I’apparition ou de I’absence du
comportement. Un plan expérimental aun cas, qui comprenait la plupart des programmes qui
tablent sur les méthodes d’AAC, a été utilisé pour évaluer I’efficacité des interventions
personnalisées. Le processus comprend le choix d’un comportement perturbateur ou d’un déficit
d’aptitudes comportementales; la détermination des buts et objectifs; la mise au point d’une
méthode de mesure des comportements cibles; 1’évaluation des résultats actuels; la conception et
la mise en application d’interventions qui visent I’acquisition de nouvelles aptitudes ou
I’amenuisement des comportements perturbateurs; la mesure continue des comportements cibles
pour établir si ’intervention est efficace, et une évaluation permanente. On pourrait distinguer
trois démarches d’AAC : ’apprentissage par essais distincts (ou DTT, pour discrete trial
training), ’apprentissage naturaliste ou I’apprentissage « sans erreurs », et I’apprentissage
accidentel, sans compter un ensemble de techniques d’apprentissage dirigé par un adulte.

Le soutien comportemental positif, I’évaluation fonctionnelle et I’entrainement ala
communication fonctionnelle sont parmi les grandes orientations de I’AAC. Le soutien
comportemental positif est un processus au cours duquel on aide les sujets a acquérir des
comportements adaptatifs qui sont importants socialement et on les encourage a surmonter les
comportements mésadaptés. Le soutien comportemental positif vise a permettre I’apprentissage
d’aptitudes fonctionnelles comme solutions de rechange aun comportement problématique. Les
interventions de soutien comportemental supposent habituellement la modification de certains
¢léments du milieu. L’évaluation fonctionnelle est le processus qui consiste arecueillir des
renseignements qui peuvent étre utilisés pour optimiser I’efficacité et I’efficience des
interventions de soutien comportemental. Voici certains des principaux résultats de I’analyse
fonctionnelle : une description du comportement problématique; la détermination des
événements, des situations et des moments précurseurs du comportement problématique; la
reconnaissance des conséquences qui maintiennent le comportement; la détermination de la
fonction de motivation du comportement; et la collecte de données d’observation directe.
L’entralnement ala communication fonctionnelle vise a apprendre aune personne ase servir de
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modalités approprié¢es de communication pour obtenir ce qu’elle désire plutdt que d’enclencher
un comportement problématique’’. L ’apprentissage « sans erreurs », auquel certains programmes
ont recours, sert aenseigner des connaissances et aptitudes nouvelles ou difficiles. L’AAC, qui

est utilisée pour optimiser les apprentissages en veillant a ce que le sujet remporte du succes,
dépend dans une certaine mesure des aptitudes et des compétences spécialisées du concepteur du
programme et du thérapeute.

Certaines formes d’intervention comportementale font appel ades essais distincts, au cours
desquels le thérapeute présente une consigne alaquelle 1’enfant réagit, apres quoi le thérapeute
présente la conséquence appropriée*?. Dans les démarches directives, les thérapeutes du
comportement controlent les consignes et les conséquences présentées pour fagonner la réaction
de I’enfant. En vue de modifier un comportement, certains intervenants recourent aune
démarche qui comprend le renforcement systématique, le soufflage de la réaction correcte et le
retrait des indices et des renforgateurs. De nouvelles expériences d’apprentissage sont liées a des
aptitudes déjaacquises pour traiter toute une gamme de comportements chez les enfants atteints
d’autisme. Les interventions tablant sur la conséquence comprennent : des interventions
d’interruption et de réorientation; des interventions de renforcement, pour renforcer
systématiquement les comportements souhaitables et amenuiser les comportements indésirables;
et les interventions de punition. Le renforcement direct, ou le renforcateur est directement reli¢
au comportement, favorise la généralisation de la réponse entre plusieurs contextes.

L’AAC et I’apprentissage par essais distincts (DTT) sont parmi les techniques d’intervention
auprés des enfants autistes qui prétent le plus a controverse®>**. Cette controverse s’articule
autour des questions de prétentions de résultats, d’exclusivité, d’usage fréquent et de personnel.
Il'y a controverse quant ala question de savoir si I’AAC et le DTT peuvent entrainer la guérison
des sujets, comme on le prétend dans une certaine étude***’. La controverse liée a’exclusivité
releve de la question de savoir si le recours al’AAC et au DTT devrait exclure ’utilisation de
toutes les autres méthodes. Bien que le DTT ait été appliqué 40 heures par semaine, 1’'usage
fréquent du DTT et sa pertinence pour certains enfants et leur famille souléve de la controverse.
La plupart des communautés manquent de ressources et les familles se heurtent a des limites a
cause desquelles il est impossible de mettre en aavre des services aussi intensifs que ceux de
Lovaas (1987)*. Des enjeux relatifs au personnel ont également fait de I’AAC et du DTT des
objets de controverse. En effet, il est arrivé qu’on demande aux administrateurs des districts
scolaires de mettre en cevre des séances individualisées de DTT pour des cas ou une pareille
intensité pouvait ne pas convenir a ’enfant*?. On s’est préoccupé du passage de la démarche
conventionnelle aI’AAC, de méme que des contributions des diverses disciplines et techniques
d’intervention. D’autres préoccupations ont été soulevées au sujet de la doctrine selon laquelle
I’AAC pourrait servir acorriger presque toutes les dimensions des problémes reliés au trouble du
spectre autistique, alors qu’on a peu étudié la possibilité que la pluralité des aptitudes et des
problémes puisse commander le recours a diverses démarches d’intervention*.

Il est possible que le traitement efficace des graves troubles du comportement repose sur une
intervention comportementale intensive (ICI) appliquée rapidement. Il semble que I’ICI soit le
terme générique qui désigne les interventions comportementales intensives et intégrées. La
désignation de « programmes intensifs » renvoie aun concept plus vaste que le nombre d’heures
hebdomadaires que compte le traitement auquel 1’enfant est soumis. La formation, 1’évaluation,
la planification, la coordination et le programme sont également « intensifs ». Puisqu’on entend
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par « vraie généralisation » des effets thérapeutiques la nécessité d’exprimer les comportements
nouvellement acquis dans une variété de contextes, auprés de toutes sortes de personnes, les
interventions comportementales doivent élargir le role du prestataire de la thérapie pour que les
parents, les enseignants, les enfants de la méme famille et les pairs puissent le remplir en toute
uniformité*’. Lorsque le traitement est appliqué auprés de I’enfant alors qu’il est en compagnie
de ses parents et al’école, en compagnie de ses fréres et sours et de ses pairs, un milieu
thérapeutique complet a été créé al’appui de la généralisation.

A T’aide de I’entrainement ala communication fonctionnelle, de I’acquisition des habiletés
sociales, de I’entrainement ala gestion de soi et du renforcement différentiel, les interventions
d’apprentissage misent sur 1’acquisition d’aptitudes comportementales gositives de rechange qui
devraient rivaliser avec les comportements indésirables et les remplacer”. Ces techniques
reposent sur 1’acquisition de comportements complexes en faisant appel a une stratégie
d’apprentissage en étapes simples, au moyen du fagonnement et des approximations successives.

1.3.3 Eventail des programmes d’intervention comportementale

Programme Lovaas : Fondé sur les principes de ’AAC, le programme Lovaas, élaboré par le
Young Autism Project de I’'UCLA sous la direction de O.I. Lovaas, utilise des techniques
d’intervention comportementale qui sont intensives sous 1’angle temporel (au moins 40 heures
par semaine) pour traiter des enfants 4gés de deux atrois ans pendant deux ou trois ans. Les
premicres étapes du programme portent avant tout sur I’acquisition de compétences liées a
I’autonomie et au langage dans son versant réceptif, al’imitation non verbale et verbale, et aux
fondements du jeu approprié¢ au moyen de séances individuelles de DTT totalisant 40 heures par
semaine. Les parents re¢oivent une formation pour étre en mesure d’appliquer I’intervention
pendant la plupart des heures d’éveil de I’enfant®”. La deuxiéme étape de I’intervention met
I’accent sur I’apprentissage du langage expressif et du premier langage abstrait ainsi que du jeu
interactif avec les pairs. Les étapes ultérieures, qui sont appliquées ala maison et al’école,
comprennent I’apprentissage des premicres taches scolaires, des aptitudes ala socialisation et des
liens de causalité, et ’apprentissage par I’observation. On traite les comportements agressifs et
autostimulateurs en n’en tenant pas compte, en recourant a I’isolement et au fagonnement, en
pronongant un « non » sonore ou en administrant une tape sur la cuisse®. La stratégie
thérapeutique prévoit la présence d’un thérapeute ayant recu une formation al’Institut Lovaas.
La dépendance envers le thérapeute pourrait limiter la généralisation des effets thérapeutiques

entre les contextes en communauté5 1.

Programme du Douglass Developmental Disabilities Centre : Etabli a1’Université Rutgers, ce
programme table sur les principes de I’AAC et sur des techniques d’intervention
comportementale”’. Les enfants fréquentent tour a tour un groupe isolé, un groupe trés structuré,
et un groupe d’intégration préscolaire. Dans le groupe isolé, on offre des séances individuelles
d’apprentissage par essais distincts, technique fondée en grande partie sur le modéle de Lovaas.
On continue d’offrir des séances d’apprentissage faisant appel a deux éducateurs pour un enfant
dans le groupe trés structuré, ou on traite avant tout des aptitudes nécessaires au fonctionnement
dans un groupe d’intégration. Le groupe d’intégration repose en partie sur le programme LEAP
(Learning Experiences — An Alternative Program for Preschoolers and Parents), qui est décrit
ci-dessous. Le programme s’adresse aussi bien aux enfants atteints d’autisme qu’aleurs pairs qui
présentent un développement normal. Un membre du personnel visite deux fois par mois les
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familles, a qui on offre en outre la possibilité de se joindre ades groupes d’entraide pour les
parents et les enfants de la méme famille™.

Programme LEAP (Learning Experiences — An Alternative Program for Preschoolers and
Parents) : Le programme LEAP est un service préscolaire intégré, élaboré en Pennsylvanie par
Philip Strain, qui est congu aussi bien pour les enfants atteints d’autisme que pour les enfants qui
présentent un développement normal. Le programme LEAP comprend les éléments d’un
programme d’intégration préscolaire et offre un programme de formation comportementale aux
parents®’. Si le programme fait appel a certains aspects de I’analyse du comportement, ¢’est
avant tout une démarche axée sur le développement. Les services prévoient la participation et la
formation des parents. Le programme ne dispense pas de séances individuelles d’intervention.
Les services comprennent plutdt I’application, 15 heures par semaine, d’un programme
pédagogique offert de concert par un enseignant titulaire d’une maitrise et un aide-enseignant a
10 enfants présentant un développement normal et atrois ou quatre enfants atteints d’autisme.
Un orthophoniste aplein temps, et un ergothérapeute et un physiothérapeute dont les services
sont retenus a contrat, interviennent également aupres des enfants dans des salles de cours
congues spécialement pour des séances de jeu dirigé par I’enfant. Les programmes personnalisés
sont actualisés aux quatre semaines’'>%. Le programme vise avant tout & exposer les enfants
autistes ades activités préscolaires typiques et an’adapter ces activités typiques aux besoins des
enfants autistes que lorsqu’il est indispensable de le faire. L’acquisition des aptitudes au jeu
autonome est favorisée par le recours au modelage sur les pairs, et par le soufflage de la réponse,

le retrait des stimuli et le renforcement des comportements cibles>".

Institut May : L’Institut May offre un programme ax¢ sur le développement qui repose sur les
principes d’AAC et les techniques d’intervention comportementale. Une formation intensive

(15 heures par semaine) est donnée a domicile aux enfants et aleur famille pendant six mois. Le
thérapeute a domicile et les parents mettent en application des séances individuelles
d’intervention qui portent avant tout sur des habiletés de base comme les soins personnels, le
langage, et I’amenuisement des comportements problématiques. Une fois que le programme
thérapeutique a domicile a été suivi, les enfants participent a1’un des deux programmes
préscolaires de I’Institut, le groupe « Step I » ou le groupe d’intégration. Les enfants qui
participent au groupe « Step 1 », composé d’enfants autistes seulement, acquicrent les habiletés
de base nécessaires pour suivre des consignes, apprendre aimiter, et travailler au sein de groupes
trés structurés d’envergure restreinte pendant un an. Le groupe d’intégration, en revanche,
comprend des enfants dont le développement est normal de méme que des enfants qui présentent
des troubles du développement. Le programme porte avant tout sur I’enseignement des
compétences dont les enfants ont besoin ala classe maternelle générale. Le coordonnateur de
services visite les familles mensuellement pour discuter du progrés de I’enfant et des
préoccupations des parents. Le programme offre aux familles la possibilité de participer aun
groupe d’entraide et de recevoir des services de répit de méme que de I’information sur
I’aiguillage a1’extérieur’.

Programme préscolaire pour les enfants autistes : Le Programme préscolaire pour les enfants
autistes, situ¢ a1’Université du Manitoba, fait appel aune variété de méthodes comportementales
et de méthodes d’acquisition du langage qui rappellent celles du programme de 1’Université
Rutgers. 11 s’agit d’un programme de collaboration qui fait appel aune équipe pluridisciplinaire
et auquel prennent part I’hopital universitaire, le gouvernement provincial et des ressources
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communautaires locales. L’intervention est prise en charge par les parents et le personnel en
garderie, qui recoivent de la formation sur la fagon de pratiquer une analyse fonctionnelle du
comportement, d’élaborer des techniques de modification du comportement et de les évaluer’'.

Programme PCDI (Princeton Child Development Institute Program) : Le programme de
I’Institut Princeton table sur les principes de I’AAC et les techniques d’intervention
comportementale. On ne se sert de ce programme qu’aupres des enfants atteints d’autisme. En
premier lieu, les enfants sont évalués de facon ace qu’on établisse des programmes
comportementaux personnalisés et qu’on détermine quelles aptitudes de base sont visées. Les
participants au programme éducatif et thérapeutique fréquentent 1’école 5,5 heures par jour,
cing jours par semaine, 11 mois par année. Les enfants participent ades cours d’une demi-heure
au cours desquels de multiples activités se succeédent dans plusieurs salles de cours, aupres de
différents enseignants. On apprend aux enfants a se servir d’horaires illustrés congus pour les
aider au cours des périodes de transition de la journée®. On a laissé entendre que cette
organisation de la journée d’école favorise la généralisation®'. Les horaires illustrés, en outre,
aident les enfants a apprendre aengager des activités et a faire des choix, tout en encourageant
I’autonomie. Les progres sont évalués périodiquement et des objectifs précis sont examinés. Un
coordonnateur du programme a domicile pourrait visiter les familles deux fois par mois pour les
aider amettre en amvre des programmes comportementaux qui ont porté fruit al’école, en vue

d’optimiser la généralisation de ces aptitudes & la maison™’.

Les autres programmes d’AAC comptent les programmes Eden, le programme du Childhood
Learning Centre, le programme de développement de I’enfant de Yale, le programme de
Bancroft et le programme Horizon. L’analyse comportementale comparative appliquée au
programme d’études (CABAS) est une autre technique d’AAC. La section 5.2 du présent rapport
porte des descriptions du programme d’ICI de 1’Ontario, du programme d’AAC de 1’{le-du-
Prince-Edouard, du programme pilote d’AAC de Terre-Neuve, du programme pilote d’AAC de
la Nouvelle-Ecosse, des programmes pilotes de la Saskatchewan et des programmes d’AAC de
I’ Alberta. Il existe toute une gamme de documents didactiques et de formation traitant du
programme d’AAC, que peuvent utiliser les familles et les professionnels de la santé. Les
scénarios sociaux et I’acquisition des habiletés sociales sont également des interventions
comportementales dont on se sert dans le traitement des enfants atteints d’autisme™*?.

On pourrait utiliser des démarches fonctionnelles axées surtout sur le comportement de concert
avec d’autres démarches, suivant les besoins de I’enfant et sa maniére propre d’apprendre. La
démarche axée sur le développement porte avant tout sur certains stades du développement dans
le dessein d’en rectifier les séquences déréglées. Bon nombre d’éducateurs et de cliniciens
penchent fortement pour les démarches axées sur le développement, ou pour les démarches
fonctionnelles et comportementales, excluant a peu de chose prés I’intégration des deux types
d’intervention®.

Programme TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Communication —
Handicapped Children) : Le programme TEACCH, démarche axée avant tout sur le
développement qui a été établie aux Etats-Unis, a1’Université de la Caroline du Nord (Chapel
Hill), s’articule surtout autour de la structuration du milieu pour encourager les apprentissages et
favoriser I’autonomie atous les niveaux du fonctionnement. Le programme intégre parfois des
techniques d’analyse du comportement pour maitriser les comportements perturbateurs et
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renforcer les aptitudes al’autonomie. Ce sont toutefois des techniques ne relevant pas des
démarches d’analyse du comportement qui sont utilisées pour renforcer les habiletés langagicres.
Le programme fait appel ades séances individuelles d’apprentissage de nouvelles habiletés
correspondant au stade de développement des enfants, qui sont tenues dans un milieu structuré.
Lorsque les enfants maitrisent une habileté, on leur apprend ala mettre en pratique dans un
contexte moins structuré. Le contexte d’apprentissage, qui fait appel ades reperes visuels,
comme le recours ades boites portant les inscriptions « début » et « fin » pour signaler le
commencement et la fin des activités, favorise I’autonomie. Des conseillers visitent la salle de
cours de chaque enfant régulierement pour donner des renseignements quant aux fagons

d’adapter les lieux en vue de répondre aux besoins de chacun®,

Le modéele de Denver : Le modele de Denver est un programme axé sur le développement qui a
vu le jour en 1981 au Centre des sciences de la santé de I’Université du Colorado (Denver). Le
modele de Denver, qui rappelle le programme TEACCH, vise arenforcer les habiletés que
I’enfant autiste a déjaacquises. On élabore un programme personnalisé pour chaque enfant dans
le cadre de réunions trimestrielles auxquelles prennent part les parents et les membres de
I’équipe d’intervention. Ceux-ci discutent alors de leurs buts et objectifs, et des plans et des
activités pédagogiques qui sont prévus pour I’éducation de I’enfant dans tous les contextes. Le
modele de Denver comprend plusieurs volets d’apprentissage : le fagonnement des gestes
naturels, puis des gestes conventionnels; I’acquisition des habiletés d’imitation motrice reliées au
langage; et I’enseignement de la signification et de I’importance du discours. Ce modele repose
sur les outils de I’analyse fonctionnelle du comportement; 1’entrainement ala communication;
I’apprentissage positif de comportements de rechange plus conventionnels; et la réorientation
pour présenter de nouvelles stratégies comportementales grace auxquelles I’enfant peut atteindre
les objectifs .

1.3.4 Considérations relatives ala réussite des interventions

Les données probantes recueillies jusqu’a maintenant indiquent que les jeunes enfants aupres de
qui on pratique des interventions d’antériorité, comme les programmes d’intervention précoce
qui portent avant tout sur I’entrainement a la communication fonctionnelle, ala sociabilité et a
I’autonomie personnelle, pourraient présenter un QI supérieur et parvenir aune intégration
scolaire plus normale™. 11 faudra toutefois consacrer plus de recherches a cette question en vue
de confirmer les avantages along terme de I’intervention précoce et de déterminer quelles
interventions précises ou quels éléments des interventions sont plus susceptibles de favoriser des
résultats favorables chez les personnes atteintes des troubles du spectre autistique®.

On a prété beaucoup d’attention au mariage d’une intervention comportementale intensive
d’apprentissage par essais distincts avec un jeune age chronologique. Dans le programme décrit
en 1987 par Lovaas, pionnier de I’AAC selon plusieurs, on a signalé que 47 % des 19 enfants
agés de moins de 46 mois qui avaient regu 40 heures d’ICI par semaine parvenaient aun
fonctionnement considéré comme « normal », ¢’est-adire un QI de la plage normale et un
rendement satisfaisant dans un groupe régulier de premiére année™”. Les résultats de cette étude
prétent toujours acontroverse. Les données probantes présentées par Lovaas reposent sur la
réalisation d’une analyse appliquée du comportement au cours d’une période de 18 mois, suivie
de I’intégration des enfants al’école et de I’observation de leurs résultats. Il faudrait une
véritable reproduction indépendante des effets signalés ainsi qu’une comparaison directe de ce
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type d’apprentissage avec d’autres formes de traitements comportementaux administrés chez des
tout-petits. La possibilité que le groupe de traitement et le groupe témoin reposent sur des
¢chantillons biaisés souléve controverse, et on a suggéré que la proportion relative des sexes
dans les groupes de I’é¢tude de Lovaas favoriserait grandement le groupe de traitement intensif
par rapport au groupe témoin>>. Puisque tous les enfants n’ont pas profité autant du traitement, il
est permis de croire que d’autres facteurs, comme les caractéristiques des sujets, sont liés a
I’efficacité thérapeutique. Les principales critiques qui ont été formulées au sujet de 1’étude
relevaient de la non-uniformité de la sélection des participants, de I’absence de critéres de
diagnostic normalisés et clairs pour ’admissibilité, de I’intensité d’intervention requise pour des
enfants si jeunes, du choix des mesures de résultats, et des questions de randomisation. Le
programme décrit par Lovaas a été adapté par d’autres chercheurs, qui ont réduit le nombre
d’heures par semaine et la durée du suivi, ont fait appel ad’autres intervenants que des étudiants
universitaires pour les postes de thérapeutes, ou ont supprimé le recours ades stimuli aversifs
physiques comme une tape sur la cuisse®. Il n’y a pas de renseignements au sujet de
I’interruption ou de la modulation d’intensité de la thérapie comportementale.

Dans une étude de reproduction publiée récemment, des enfants ont regu une intervention
précoce, tablant sur le méme manuel de traitement qu’avait utilisé Lovaas (1987), qui a été
appliquée par des intervenants qui satisfaisaient aux qualifications précisées dans 1’étude mais
n’étaient pas des collaborateurs de Lovaas (1987)°’. Par ailleurs, suite a des problémes reliés aux
colts et ala prestation des services, on a appliqué des interventions moins intensives que celles
décrites dans I’étude de Lovaas. Cette étude de suivi visait a corriger I’objet des critiques
qu’avait inspirées la recherche précédente. L’échantillon comprenait une vaste gamme de sujets :
non seulement des enfants autistes, mais ¢galement des enfants atteints de TED-NS. Dans le
groupe des enfants qui ont recu le traitement intensif, sept sujets atteints d’autisme et huit sujets
atteints de TED-NS ont recu sur une base hebdomadaire 24,5 heures de séances thérapeutiques
individuelles pendant un an. Le traitement a été réduit au cours des deux années suivantes. Dans
le groupe d’apprentissage dirigé par les parents, sept enfants atteints d’autisme et huit enfants
atteints de TED-NS ont recu des interventions d’apprentissage appliquées par les parents au
cours d’une période de trois aneuf mois. Bien que les groupes apparaissaient semblables, selon
en fonction des mesures a1’admission, les résultats du suivi des sujets qui ont subi le traitement
intensif ont surpassé ceux des enfants qui ont recu les interventions appliquées par les parents,
tant sur le plan des mesures de I’intelligence, des aptitudes oculospatiales et du langage que des
résultats scolaires, mais pas au niveau du fonctionnement adaptatif ou des problémes de
comportement.

Les interventions comportementales les plus efficaces comprennent souvent une combinaison
d’interventions d’antériorité et de conséquence. Les ¢léments fondamentaux des programmes
d’ICI comprennent I’utilisation systématique des techniques comportementales; des consignes
intensives et directes transmises a I’enfant par le thérapeute, et un programme complet de
formation et de soutien des parents. L’intensité de la thérapie comportementale pourrait varier en
fonction de plusieurs caractéristiques de 1’enfant et de sa famille, comme 1’age, la gravité des
symptomes, la comorbidité, le taux de progres, d’autres facteurs liés ala santé, la tolérance a
I’intervention et le degré de participation familiale®.

La réussite d’un programme d’intervention comportementale bien congu repose sur la réalisation
d’une analyse fonctionnelle approfondie du comportement. Grace al’analyse fonctionnelle, il est
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possible de cerner les interventions les plus susceptibles d’influer sur les facteurs liés au maintien
des structures de comportements mésadaptés. Le recours aune évaluation fonctionnelle
normalisée a permis de choisir les traitements et d’en prévoir les résultats avec plus d’exactitude.
La validation sociale, soit la détermination de 1’acceptabilité sociale des interventions
thérapeutiques, permet d’évaluer la mesure dans laquelle les membres de la communauté qui ne
connaissent rien de 1’autisme ou de la thérapie comportementale ont observé la nature et le degré
des améliorations auxquelles les enfants sont parvenus. La perception qu’ont les prestataires du

traitement a une incidence sur la perception des interventions comportementales dans leur
ensemble®.
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2. METHODES

2.1 Examen des données probantes

Des ouvrages et articles publi€s traitant d’autisme et d’interventions comportementales ont été
recensés suite aune recherche dans un certain nombre de bases de données (voir I’annexe II). A
I’aide du systéme DIALOG®, on a effectué des recherches dans les bases de données
MEDLINE®, EMBASE®, HealthSTAR, ERIC et PsycINFO®, et 142 références uniques ont été
recensées. Le dépouillement se limitait aux écrits contemporains entrés dans les bases de
données entre janvier 1995 et novembre 2000. La base de données CINAHLdirect”™ a été
consultée avec les systemes d’information Cinahl, et 43 citations ont été extraites. Il n’y avait pas
de limites établies quant ala date ou ala langue. Des commandes de communiqués ou de mises a
jour ont été établies dans les bases de données Current Contents Search®, EMBASE®, ERIC,
MEDLINE® et PsycINFO®. Des recherches et des mises & jour ont été effectuées dans The
Cochrane Library sur CD-ROM jusqu’au numéro 2 de 2001. Des recherches ont aussi été
menées sur les sites Web des organisations d’évaluation des technologies de la santé et des
organismes connexes, de méme que dans les bases de données spécialisées, comme le NHS
Centre for Reviews and Dissemination de I’Université de York. Le moteur de recherche
Google™ a servi dans des recherches en vue d’obtenir une variété de renseignements sur
Internet. Ces efforts de recherche ont été complétés par une recension manuelle de périodiques et
de documents trouvés parmi les ressources documentaires de I’OCCETS et a partir des
bibliographies de certains documents.

L’auteur de I’étude a passé en revue les citations relevées dans cette recherche compléte. Les
¢tudes jugées non pertinentes, suivant le titre de ’article et I’information présentée dans les
résumés disponibles, ont été rejetées. Les criteres suivants ont servi ala sélection finale des
¢tudes pour la recension :

la participation de sujets pour qui on a établi un diagnostic en régle d’autisme, de TED
reli¢ al’autisme, ou de trouble « apparenté al’autisme »;

le recours aune intervention généralement acceptée comme intervention
comportementale valable par les professionnels du domaine de la modification du
comportement ou de I’AAC; et

la publication dans un journal scientifique passé en revue par un comité de lecture, dans
un livre examiné par un comité professionnel ou dans un document présenté a une
conférence apres avoir €€ soumis aun examen par les pairs.

Les études qui comportaient des lacunes méthodologiques n’ont pas été exclues, mais le
dépouillement se limitait principalement aux recensions secondaires. En se fondant sur une
¢évaluation des recensions secondaires, il est difficile de généraliser les constatations des études
principales qui en font I’objet, et dont les auteurs ont tiré des conclusions au sujet de I’efficacité
thérapeutique de certaines interventions comportementales, pour les appliquer aune vaste
population de personnes autistes. Bon nombre des études publiées qui sont analysées dans les
recensions secondaires font état d’échantillons trés modestes, de mesures de résultats inégales et
irrégulieres et de I’absence d’un groupe témoin acceptable. En outre, les échecs du traitement
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sont rarement signalés, et les variables qui permettent de prévoir une réponse favorable au
traitement ne sont gueére mises au jour. Les examinateurs du présent rapport ont été choisis en
fonction de leurs compétences spécialisées, de leur expérience, de leur volonté et de leur
disponibilité, pour formuler des commentaires et des suggestions au sujet des divers volets du
rapport.

2.2 Prestation des services
2.21 Enjeux

11 aura fallu tenir un processus de consultation aupres d’organisations et d’associations
nationales, principalement trouvées al’aide de « Associations Canada : Le répertoire des
associations du Canada »°’ et du « Guide des établissements de santé du Canada »®°, pour cerner
les enjeux reliés aux sujets a évaluer, et établir les objectifs de projet de ’OCCETS. Une
recherche préliminaire dans les écrits a permis de dresser une liste des interventions non
pharmaceutiques pour les enfants autistes. On a envoy¢ la liste et une lettre de demande de
commentaires au sujet des enjeux qui ont une incidence sur les décisions stratégiques et les
normes de pratique a 11 conseillers (annexes III et IV). On a communiqué de nouveau par
téléphone ou par courrier électronique avec ceux qui n’avaient pas répondu. Les conseillers qui
ont présenté leurs commentaires ont ét¢ invités a participer aune réunion de consultation d’une
journée pour discuter des enjeux cernés par le groupe.

2.2.2 Initiatives

On a trouvé des renseignements au sujet de la situation actuelle de prestation de services et des
initiatives du Canada auprés de personnes-ressources retenues dans une enquéte commandée
précédemment par le ministére des Enfants et de la Famille de la Colombie-Britannique®’
(annexe V). Des contacts établis suite aux discussions du forum de recherche du Canadian
Autism Intervention Research Network (CAIRN) ont également permis de recueillir de
I’information. Lorsqu’on a proposé de prendre contact avec d’autres personnes-ressources
particulieres, des efforts ont été déployés pour trouver de plus amples renseignements par
compétence. L’ information disponible variait en importance entre les secteurs de compétence.
Les renseignements recueillis comprenaient des communications verbales, des documents
techniques ou des données préliminaires, selon le programme visé.
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3. SOMMAIRE DES DONNEES PROBANTES
3.1 Reésultats

En se fondant sur les niveaux de preuves du Groupe de travail canadien®, on a recensé, dans le
cadre des recherches, deux documents présentant des preuves de niveau III; et un examinateur du
présent rapport en a trouvé un troisiéme. En I’absence de preuves de niveaux I ou II, qui reposent
sur des données provenant d’études bien congues, il aura fallu se pencher sur des données
probantes de qualité moindre, les preuves de niveau III, par lesquelles on entend les opinions
exprimées par des sommités dans le domaine, fondées sur I’expérience clinique, des études
descriptives ou des rapports de comités d’experts qui n’ont pas fait I’objet d’une évaluation
critique formelle®. Le tableau 1 de 1’annexe VI présente un sommaire des recommandations
formulées par les groupes de travail dont ces documents font état. Voici ces groupes de travail,
tous des Etats-Unis : un comité consultatif parrainé par le Département de la Santé de 1’Etat de
New York; un groupe de travail de collaboration parrainé par les Départements de I’Education et
des Services au développement de la Californie; et le groupe de travail sur I’autisme des
Administrateurs des services pour les enfants handicapés du Maine.

Il convient de noter, al’examen des résultats suivants, que bien que I’autisme continue d’étre un
trouble du comportement, la classification et les criteéres de diagnostic de I’autisme ont changé au
fil du temps'*'*. On a proposé de soumettre les instruments diagnostiques, les échelles
d’évaluation et les listes de controle ad’autres validations pour en évaluer la sensibilité et la
spécificité auprés de plusieurs populations'®. Des enfants atteints d’autres troubles présentent
parfois des comportements qui rappellent I’autisme, et ces populations pourraient avoir besoin de
services thérapeutiques semblables.

3.1.1 Recommandations formulées par les groupes de travail

New York : Dans le guide ¢labor¢ par un comité indépendant composé de professionnels et de
parents (comité du guide), qu’a parrainé le Programme d’intervention précoce du Département
de la Santé de 1’Etat de New York, on recommande que les principes de I’AAC et que des
techniques comportementales soient intégrés atous les programmes d’intervention al’intention
des jeunes enfants autistes. La recherche dans les écrits effectuée par le comité du guide a permis
de recenser 232 articles qui signalaient le recours ades démarches comportementales et
¢ducatives chez les enfants atteints d’autisme. Comme 1’indique le résumé du tableau 1 de
I’annexe VI, cinq articles étaient conformes aux critéres d’examen du comité du guide. Dans
quatre études qui satisfaisaient aux criteres établis par le groupe quant aux données probantes sur
I’efficacité, on a comparé des groupes de jeunes enfants autistes suivant qu’ils avaient recu une
ICI, une intervention témoin, ou aucune intervention. Le guide cite des données probantes et
relie ses recommandations a des niveaux de preuves. Selon le comité, on entendait par « preuves
solides » des données probantes fondées sur au moins deux études qui étaient conformes aux
critéres de preuves suffisantes sur I’efficacité et qui présentaient des possibilités d’application
dans le domaine considérées comme au moins moyennes, dans les cas ou ces données probantes
appuyaient uniformément et vigoureusement la recommandation. Les niveaux de preuves du
Groupe de travail canadien sont plus restrictifs que 1’échelle de preuves utilisée pour les
recommandations du guide citées dans le présent rapport. Dans les quatre études, les sujets qui
ont recu une ICI ont montré des améliorations fonctionnelles uniformes d’importance par rapport
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au groupe témoin. Méme si aucune des quatre études n’a réparti les sujets au hasard entre les
groupes, selon le guide, rien n’indiquait que la répartition avait produit un échantillon biaisé, et
les caractéristiques des sujets étaient équivalentes, selon les données de base recueillies par les
auteurs de 1’étude’®.

Le comité a évalué une étude qui comparait les sujets qui ont participé au programme TEACCH,
une démarche surtout axée sur le développement, avec un groupe témoin qui n’a regu aucune
intervention, pour conclure que I’étude comportait plusieurs faiblesses méthodologiques. Selon
le comité, I’étude n’a pas eu recours ala répartition aléatoire pour la constitution des groupes et
n’a pas affecté des évaluateurs de résultats indépendants au groupe d’intervention. En dépit des
faiblesses méthodologiques de 1’étude, le comité du guide a jugé que les constatations qui en
découlaient étaient conformes avec les résultats d’autres études indiquant que la participation des
parents a1’¢ducation de I’enfant améliore les aptitudes ala généralisation'®.

En se fondant sur cette recension, le comité du guide a recommandé que les programmes
comportementaux intensifs comprennent au minimum une vingtaine d’heures hebdomadaires
d’intervention comportementale personnalisée faisant appel aux techniques d’AAC. Le nombre
précis d’heures que doit totaliser I’intervention comportementale pourrait varier suivant diverses
caractéristiques de I’enfant et de sa famille. On tient compte de 1’age, de la gravité des
symptdmes, du taux de progres, d’autres facteurs liés ala santé, de la tolérance al’intervention et
de la participation de la famille pour déterminer la fréquence et I’intensité de I’intervention. Dans
les études examinées par le comité du guide, les interventions efficaces faisaient appel a des
techniques d’AAC appliquées dans le cadre d’une intervention comportementale de 18 a

40 heures par semaine. Les éléments qui constituent une intervention étaient variables. La
description des interventions indiquait qu’elles faisaient appel aux méthodes d’apprentissage par
discrimination et al’apprentissage par essais distincts, et qu’un coordonnateur de programme,
des parents et des bénévoles se chargeaient d’administrer le programme pendant jusqu’a

deux ans. Le comité du guide a recommandé que le nombre d’heures d’ICI soit examiné
périodiquement et révisé suivant les progres de I’enfant. Cependant, rien n’indiquait de quelle
fagon les parents ou les praticiens peuvent établir que le traitement est efficace, ou comment et
dans quelles circonstances il faudrait I’interrompre.

11 faut qu’un professionnel qualifié¢ ayant des compétences spécialisées dans le domaine des
démarches comportementales appliquées supervise régulierement les thérapeutes du programme
d’intervention. Il importe que les parents participent au programme pour veiller ace que les
résultats, les stratégies et les objectifs comportementaux qui revétent le plus d’importance pour la
famille soient intégrés al’intervention. Il est recommandé de donner une formation aux parents
pour qu’ils puissent intégrer les techniques comportementales aux routines quotidiennes de
I’enfant et de la famille, et afin d’assurer I’'uniformité de la démarche d’intervention. On
recommande que la formation dispensée aux parents au sujet des méthodes comportementales
soit de portée trés vaste et qu’elle soit continue, prévoyant des consultations réguliéres avec un
professionnel qualifié. Il n’est pas recommandé d’utiliser des stimuli aversifs physiques dans le
programme d’intervention comportementale'®.

Californie : Le groupe de travail de collaboration sur les troubles du spectre autistique (groupe

de travail) parrainé par les Départements de 1’Education et des Services au développement de la
Californie recommande par consensus qu’un programme repose sur la recherche actuelle et des
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pratiques efficaces et comprenne une variété de méthodes et de techniques appliquées
uniformément dans divers contextes, selon les consignes d’une équipe pluridisciplinaire. Le
groupe de travail recommande en outre que les programmes soient axés sur les résultats, qu’ils
tiennent compte des résultats d’une évaluation globale, et qu’ils fassent écho aux besoins du
sujet. Les programmes doivent étre mis en application par du personnel qui a regu la formation

nécessaire, et comprendre des critéres d’admissibilité et de sortie®’.

En se fondant sur un examen de cinq études (annexe VI, tableau 1), le groupe de travail
recommande 1’utilisation de I’AAC pour aider I’enfant a acquérir des aptitudes et a amenuiser les
comportements négatifs ou indésirables. Une démarche personnalisée est adoptée pour choisir la
méthode et I’intensité de programme qui correspondent au développement de I’enfant lorsqu’on
recourt a plusieurs méthodes d’intervention. On proceéde périodiquement a une évaluation
structurée des aptitudes, y compris les aptitudes cognitives, le langage, la socialisation, les
comportements adaptatifs, la motricité fine et les mouvements globaux, et le jeu. Les données
sont consignées pour suivre les progres et régler les problémes. Le programme doit comprendre
la généralisation et le maintien des habiletés acquises de méme que des occasions d’intégration
aupres de pairs qui présentent un développement typique. On recommande d’assurer la formation
des parents et la formation continue du personnel.

La démarche d’analyse du comportement a de tres grandes répercussions sur la compréhension
des comportements problématiques et sur I’orientation des programmes d’intervention précoce.
Alors que des programmes d’ICI en régle prévoient I’application d’activités d’apprentissage
structurées pendant 37 440 heures par semaine, les études indiquent que les enfants présentent
des améliorations sensibles lorsqu’ils participent a des programmes qui comptent 20 heures par
semaine®. La désignation de « programmes intensifs » renvoie non seulement au nombre
d’heures que compte le programme thérapeutique auquel I’enfant est soumis, mais également ala
formation, ala teneur, al’évaluation, ala planification et ala coordination du programme. Le
maintien du contrdle de la qualité du programme de I’enfant est un volet essentiel d’un
programme intensif. Au cours des six a 12 premiers mois, un programme d’intervention
intensive mettra I’accent la plupart du temps sur le redressement des déficits de la parole et du
langage dont souffre I’enfant. La période d’intervention pourrait se partager par la suite entre la
promotion de I’intégration aupres des pairs et la poursuite des mesures de correction des lacunes
langagicres. Dans la plupart des communautés, il n’y a pas assez de ressources et d’expérience
familiale, et I’accés aux programmes est insuffisant, de sorte qu’il est impossible d’offrir des
services aussi intensifs que ceux de la thérapie de Lovaas. La qualité des compétences
d’enseignement, la créativité et 1’utilisation de techniques fondées sur la recherche sont peut-étre
aussi importantes que I’intensité dans 1’intervention comportementale®’.

Le groupe de travail a en outre présenté un sommaire des points saillants du programme axé sur
le développement TEACCH. Cette démarche fait appel ades activités structurées
d’apprentissage et tient compte des différences de développement entre les enfants, tant sur le
plan de la rapidité des progres que de leur nature.

Maine : Le groupe de travail sur I’autisme des Administrateurs des services pour les enfants
handicapés du Maine (MADSEC) a examiné les renseignements et les travaux de recherche qui
ont trait a huit interventions utilisées couramment pour traiter les enfants autistes, dans le dessein
de présenter aux familles, aux éducateurs et aux prestataires de services de I’information pour les
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besoins de la prise de décisions*'. Le groupe de travail a présenté un compte rendu descriptif de
10 études ou recensions traitant des interventions d’AAC, dont les conclusions indiquaient que
des études examinées par des pairs appuient 1’efficacité des méthodes d’AAC dans
I’amélioration des comportements importants socialement chez les personnes autistes. Le groupe
de travail a signalé que les résultats de ces études reposaient sur des issues thérapeutiques
considérées comme importantes, mais il ne présentait pas plus d’analyse directe des résultats
qu’il ne révélait de détails au sujet des caractéristiques des sujets ou de 1’intensité de
I’intervention. Selon une étude effectuée par Jacobson, Mulick et Green (1996), une ICI précoce
appliquée par des intervenants compétents peut offrir des avantages sans précédent aux enfants et

aux contribuables, puisque selon les estimations, les économies par enfant s’¢léveraient a
200 000 $US au 22° anniversaire, et a1 000 000 $US au 55° anniversaire*'.

Le groupe de travail a également examiné des renseignements portant sur le programme
TEACCH, et a conclu que méme si les recherches effectuées par le programme sont
prometteuses, des chercheurs indépendants n’en ont pas encore étayé 1’efficacité®.

3.1.2 Evaluations de I'efficacité

La prise de contact et I’engagement de discussions avec d’autres organismes d’évaluation des
technologies de la santé, et des recherches dans le NHS Centre for Reviews and Dissemination de
I’Université de York, ont permis de recenser et de trouver cinq évaluations ou examens critiques
déjaréalisés. Le tableau 2 de ’annexe VI présente un résumé des constatations.

Agence nationale d’accréditation d’évaluation en santé (ANAES)

C’est ’ANAES (France) qui premicre a évalué les traitements médicaux et les programmes
comportementaux et pédagogiques pour les autistes, en 1994°*. Une recension des écrits (a partir
de 1989) effectuée dans quatre bases de données a permis de dépouiller 218 résumés dans
Medline; 157 résumés dans Excerpta Medica; 125 résumés dans Pascal et 64 résumés dans
Mental Health Abstracts. La recension subséquente comptait 23 études. L’examen des quatre
¢tudes portant sur les traitements comportementaux indiquait que I’ICI entraine I’amélioration
des symptomes reliés al’autisme.

Comme le souligne I’ANAES, une étude de Lovaas indique qu’il faut que la thérapie parvienne a
un certain degré d’intensité pour étre efficace, sans quoi les personnes continuent de présenter les
symptomes du trouble’®. Une étude alongue échéance réalisée par McEachin et ses
collaborateurs a indiqué que 47 % des bénéficiaires de I’ICI ont montré des résultats favorables.
On a toutefois constaté ultérieurement que cette étude, reposant sur un échantillon biaisé,
comportait des lacunes méthodologiques. Une étude de Howlin, dans laquelle les groupes de
sujets présentaient des caractéristiques équivalentes, a montré que les enfants qu’on a soumis a
une ICI ont présenté des résultats favorables apres un traitement de 18 mois. Des améliorations
importantes ont été observées sur le plan des comportements agressifs et rituels, de 1’interaction
sociale aupres des autres enfants et des parents, de méme que des capacités fonctionnelles et de
la communication. L’ANAES a conclu qu’il faudrait effectuer d’autres recherches pour établir si
les effets du traitement persistent alongue échéance. La méthode TEACCH était considérée
comme expérimentale. Jusqu’a maintenant, il n’y a pas de traitement qui guérisse 1’autisme
infantile, et quoique plusieurs modalités thérapeutiques permettent de réduire certains
symptomes li¢s al’autisme, il est difficile de les comparer entre elles®*.
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Emergency Care Research Institute (ECRI)

En 1999, ’ECRI (Etats-Unis) a examiné les démarches thérapeutiques globales qui visent a
amenuiser simultanément la plupart ou I’ensemble des symptomes caractéristiques de
I’autisme®'. Toutes les techniques comportementales évaluées dans le rapport de 'ECRI, y
compris Lovaas, le programme de 1I’Université Rutgers, LEAP et le Programme préscolaire pour
les enfants autistes, mettaient I’ intervention précoce au premier plan. L’ECRI a procédé aun
grand dépouillement systématique d’approximativement 29 bases de données en vue de trouver
de I’information sur des programmes globaux pour les besoins de son évaluation. La recension a
permis de relever quatre études ayant trait ala thérapie de Lovaas, et une étude pour chacune des
démarches suivantes : le programme de I’Université Rutgers, LEAP, et le Programme préscolaire
pour les enfants autistes.

L’ECRI a évalué le programme Lovaas en se fondant sur I’analyse présentée par quatre des

cinq études retenues, I’une des études comportant des anomalies statistiques. L’analyse d’une
¢tude de suivi traitant du programme Lovaas indiquait que le QI moyen des enfants aupres de qui
on a pratiqué I’intervention | 40 heures par semaine a augmenté de fagcon modérée et soutenue
comparativement au groupe témoin, dont les sujets ont re¢u moins de 10 heures de traitement par
semaine. L’analyse de I’ECRI qui traitait d’une étude réalisée par Sheinkopf et Siegel indiquait
qu’il était possible de parvenir aune amélioration du QI méme si on appliquait le programme
thérapeutique de fagon moins intensive que ne I’avait recommandé Lovaas au départ®. L’analyse
comprenait des données probantes indiquant qu’il y a eu des améliorations des parameétres
fonctionnels, comme une réduction des comportements mésadaptés et de la gravité des
symptomes, et des progres au chapitre de la socialisation. L’ECRI a néanmoins souligné que les
données probantes disponibles suggérent, sans plus, I’efficacité du traitement’".

L’évaluation de I’ECRI portant sur le programme de 1I’Université Rutgers tablait sur une
évaluation systématique de la qualité des données probantes découlant d’une étude d’évaluation
avant-aprés menée auprés d’un seul groupe®. En I’absence d’un groupe témoin et d’un contrdle
des facteurs de confusion comme le biais relatif ala maturation, I’ECRI a conclu qu’il était
impossible d’interpréter les résultats découlant de cette étude pour tirer des conclusions au
chapitre de I’efficacité thérapeutique, car le plan d’étude comportait des lacunes importantes'.

L’ECRI a évalué une étude d’évaluation avant-aprés menée auprés d’un seul groupe, qui portait
sur ’efficacité du programme préscolaire complet LEAP. L’ECRI a conclu qu’en raison de la
taille restreinte de 1’échantillon, des effets de confusion de la maturation et des possibilités
médiocres de généralisation des observations relatives aux sujets de 1’étude pour les appliquer a
I’ensemble de la population des enfants autistes, il était impossible de recourir a cette étude pour
déterminer ’efficacité du programme’".

L’ECRI a évalué le Programme préscolaire pour les enfants autistes en se fondant sur une étude
randomisée et contrdlée. Il a été établi que comparativement au groupe témoin, les enfants qui
ont regu le traitement ne s’étaient améliorés pour la peine qu’au niveau de 1’acquisition du
langage’".

L’ECRI a également évalué des données relatives au programme TEACCH, au modele de
Denver et au programme PCDI. Ces programmes font appel ades techniques comportementales.
Néanmoins, on a estimé que les deux premiers programmes reposaient sur des démarches et
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techniques axées avant tout sur le développement, et que le dernier n’était pas décrit
suffisamment dans les écrits. Selon ’ECRI, bien que les résultats sur les taux d’amélioration
chez les enfants ayant re¢u ou non le traitement, qui €taient présentés dans une étude portant sur
le programme TEACCH, étaient significatifs sur le plan statistique, les différences constatées
pourraient ne pas avoir atteint le seuil de la signification clinique. Au sujet du modele de Denver,
I’ECRI a conclu que puisque les études ayant fait I’objet de 1’évaluation n’ont pas eu recours a
des groupes témoins, les plans d’études présentaient des lacunes irrémédiables, a cause
desquelles il a été impossible d’en analyser les résultats. L’ECRI a exclu 1’étude sur le
programme PCDI parce qu’en I’absence du nombre d’enfants ayant abandonné 1’étude, il y avait
de fortes probabilités qu’un biais lié¢ al’abandon, impossible a corriger, se soit glissé dans les
données.

Office d’évaluation des technologies de la santé de la Colombie-Britannique (BCOHTA)

Le BCOHTA a publié¢ une évaluation critique de I’efficacité de la thérapie de Lovaas®’. Un
dépouillement systématique d’une quinzaine de bases de données a permis de trouver au total
1 200 résumés. Quelque 150 articles satisfaisaient aux critéres minimaux d’inclusion établis par
le BCOHTA. Plutéot que de suivre le plan de I’ECRI, qui a inclus tous les programmes
thérapeutiques globaux pour les personnes autistes, et s’est penché sur les données probantes
connexes, le BCOHTA a retenu toutes les études qui prévoyaient un groupe témoin, de sorte
qu’il a choisi des études qui reposaient sur un certain plan de recherche considéré comme
suffisant pour tirer des conclusions sur I’efficacité. Seuls les programmes Lovaas et TEACCH
ont fait I’objet d’études qui comptaient des groupes témoins.

Quatre études de données primaires portant sur I’ICI précoce pour les enfants d’age préscolaire
ont été trouvées. A I’exception d’une étude, le BCOHTA a examiné les mémes études que
I’ECRI dans le domaine des interventions comportementales. Les constatations des deux
organismes différaient pour la peine & propos de I’étude réalisée par Sheinkopf et Seigel®®. Le
rapport de ’ECRI indiquait que cette étude appuyait dans une certaine mesure les observations
de Lovaas au chapitre des modifications du QI. En revanche, le BCOHTA a jugé qu’il s’agissait
d’une étude rétrospective reposant sur un plan médiocre et que sa fiabilité était trop incertaine
pour appuyer les prétentions de Lovaas quant aux gains de QI. Le BCOHTA a conclu que s’il est
vrai que les enfants atteints d’autisme profitent nettement de diverses formes de thérapies
comportementales, on ne dispose pas de suffisamment de données probantes valables
scientifiquement sur 1’efficacité pour établir un lien de cause a effet entre un certain protocole
d’ICI et un fonctionnement normal. Puisque la plupart de ces enfants ne parviennent pas a
fonctionner normalement, les objectifs de résultats décrits dans ce rapport ne témoignent peut-
étre pas fidélement de la population dans son ensemble. La plus grande réserve du BCOHTA au
sujet de I’étude de Lovaas tenait au fait qu’en I’absence de randomisation, il est impossible de
déterminer si le nombre d’enfants qui parviennent a un fonctionnement normal est attribuable a
un biais de 1’échantillon, c¢’est-&dire ala possibilité que des enfants présentant un meilleur
fonctionnement aient été retenus pour le groupe des sujets qui regoivent I’intervention 40 heures

par semaine®’,

Smith

En décembre 1996, Smith a effectué¢ un recensement des articles publiés depuis 1980 et des
résumés dans les bases de données ERIC, Medline et PsycLit. Smith a retenu les études qui
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¢taient conformes aux critéres d’inclusion suivants : des enfants 4gés en moyenne de cinq ans ou
moins au début du traitement; des enfants recevant des services directs dans le cadre de 1’étude;
des services globaux visant arésoudre de multiples problémes; la présentation de données
relatives al’issue du traitement; et la publication dans un journal critiqué par des pairs. En se
fondant sur ces critéres, en 1999, Smith a examiné 12 études de résultats revues par des pairs,
dont neuf études traitaient de programmes d’analyse du comportement®®.

Les enfants du Young Autism Project de UCLA, qui ont participé au programme Lovaas, sont
parvenus ades résultats favorables remarquables, obtenant des notes supérieures de 22 a

31 points acelles des enfants des groupes témoins dans des évaluations du fonctionnement
intellectuel et adaptatif. En outre, ces enfants sont parvenus aintégrer le milieu scolaire
beaucoup plus librement. Le projet de UCLA a été reproduit en partie au Centre May, a
I’Université Murdoch et a UCSF. Comparativement aux services de UCLA, ces services étaient
moins intensifs, la durée moyenne de I’intervention oscillant entre 18 et 25 heures par semaine,
et ils faisaient I’objet d’une supervision moins fréquente. Néanmoins, des sujets de ces projets
ont également fait des progres. Quoique peu nombreux, les enfants de 1’étude de UCSF, qui ont
recu chaque semaine une intervention totalisant 25 heures, ont obtenu un résultat moyen a
I’évaluation du QI qui était supérieur de 28 points a celui d’enfants qui présentaient des capacités
cognitives et un age mental homologues, mais qui n’avaient pas regu de pareils traitements. Un
suivi de deux ans au Centre May a fait ressortir des augmentations moyennes de 20 a22 points.
A I’Université Murdoch, on a observé peu d’améliorations, mais ces résultats pourraient étre
attribuables en partie a des problémes d’effectif. Les programmes Douglass, LEAP et PCDI
comptaient de 15 a27,5 heures par semaine de services en milieu scolaire. Les enfants qui
participaient aux programmes scolaires avaient tendance as’intégrer ades contextes de groupe
plus tot que les enfants qui suivaient un programme en milieu familial. Les résultats les plus
favorables se sont produits dans les programmes qui offraient les services les plus intensifs. Par
ailleurs, aucune autre corrélation claire n’est ressortie quant al’intensité du traitement, au
modéle de traitement et aux résultats®®.

L’évaluation a également porté sur d’autres interventions psychoéducatives, y compris le
programme TEACCH et le modele de Denver. L’auteur a conclu que les programmes
thérapeutiques d’analyse du comportement offrent presque certainement des avantages a court
terme et pourraient offrir des avantages along terme, mais que fondamentalement, les
interventions reposant sur d’autres orientations théoriques, comme le programme TEACCH et le
modeéle de Denver, ne semblent pas validés pour le moment®®.

Alberta Heritage Foundation for Medical Research (AHFMR)

En septembre 2000, I’AHFMR a rédigé un document d’information au sujet des programmes
d’ICI pour les enfants atteints d’un trouble du spectre autistique®. Le document résumait les
analyses réalisées par ’ECRI, le BCOHTA et Smith, et présentait une liste des mesures de
résultats ayant servi dans les études analysées. L’AHFMR observe dans ses conclusions qu’il est
difficile de mener des recherches sur 1’efficacité des programmes thérapeutiques pour les enfants
autistes. Etant donné que les recherches principales existantes comportent des limites et des
faiblesses méthodologiques, il n’y a pas de données probantes au sujet de 1’efficacité et de
I’efficience de quelque programme que ce soit. Méme s’il semble que les enfants qui regoivent
une intervention comportementale s’améliorent sur le plan fonctionnel, on ne sait pas trop si un
programme est plus efficace qu’un autre. L’évaluation du QI était la mesure de résultats la plus
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courante dans les études. Les enfants autistes, pourtant, ne présentent pas des tendances
uniformes de résultats aux tests d’intelligence. L’interaction sociale et la communication sont des
mesures de résultats qui revétent également de 1’importance dans ’évaluation®.
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4. PRESTATION DE SERVICES AU CANADA

4.1 Définition des enjeux

Un processus de consultation a été lancé auprés des organisations et des associations nationales
afin de cerner les enjeux reliés aux sujets possibles d’évaluation (annexe IV). Il fallait procéder
de la sorte pour établir les objectifs de projet de ’OCCETS comme il se doit. Sept des
organisations et associations consultées (64 %) ont formulé des commentaires directs au sujet
d’enjeux, liés aux traitements non pharmaceutiques, qui ont une incidence concrete sur les
décisions stratégiques et les normes de pratique al’échelon national. Bien qu’on ait présenté
plusieurs enjeux qui relevaient de candidats thérapeutiques qui avaient été proposés pour
I’évaluation, pour des raisons pratiques, seuls les enjeux reliés aux interventions
comportementales sont visés dans le présent rapport.

A I’heure actuelle, I’établissement d’un diagnostic d’autisme par un seul médecin ou psychiatre
plutdt que par une équipe pluridisciplinaire souléve une certaine controverse. Il s’agit d’un
diagnostic difficile, et des enfants atteints d’autres troubles pourraient se préter ades activités ou
ades comportements qui rappellent ceux des autistes. Ces enfants, néanmoins, pourraient
¢galement tirer profit de modalités thérapeutiques analogues. Le probléme est compliqué
davantage par le besoin d’évaluation et d’intervention rapides. L’opportunité de I’évaluation
pourrait varier d’un centre al’autre. Les périodes d’attente avant le diagnostic et 1’évaluation
sont problématiques dans des traitements qui pourraient présenter le plus d’avantages pour
certains enfants. Des enfants sont écartés de programmes thérapeutiques a cause des diagnostics
tardifs. S’il est vrai que certains outils ont été congus pour appuyer la détection de I’autisme, le
forum de recherche a indiqué qu’il faudrait les soumettre a d’autres validations pour évaluer leur
sensibilité et leur spécificité aupres de plusieurs populations, car les méthodes courantes de
dépistage de I’autisme pourraient ne pas permettre de reconnaitre les enfants atteints d’une forme
légere du trouble. I arrive que 1’attente attribuable aux listes qui régissent I’accessibilité des
services thérapeutiques publics pour les autistes soit plus longue que la période pendant laquelle
la plupart des enfants sont admissibles au traitement. Les programmes financés par le secteur
public ont établi pour la plupart des criteres liés al’age, qui privent les enfants plus jeunes ou
plus vieux d’accéder aun traitement ou de continuer d’y avoir droit, de sorte que des acquis
pourraient étre perdus.

Dans I’ensemble, le consensus dégagé parmi les représentants des groupes consultés indiquait
qu’il faudrait consacrer plus de recherches aux enjeux dans ce domaine, puisque les études
publiées ace sujet comportent des lacunes méthodologiques. Suivant les niveaux de preuves du
Groupe de travail canadien, il n’existe pas d’études randomisées et contrélées appropriées
(preuves de niveau I) sur le sujet. On compte présentement un nombre restreint d’études reposant
sur des preuves de niveau II, qui comprennent des études contrdlées ne faisant pas appel aune
véritable randomisation, des études cas témoins et des études d’évaluation avant-apres, de méme
que des preuves de niveau III, c’est-a-dire les opinions de sommités dans le domaine. En régle
générale, il faut faire preuve de discernement pour évaluer I’information sur les modalités
thérapeutiques, et la fiabilité des sites Internet doit é&tre commentée. Des groupes professionnels
ont élaboré des lignes directrices portant sur 1’évaluation des traitements possibles. Il existe, a
I’intention des autistes, bon nombre de démarches thérapeutiques, dont certaines seulement ont
fait I’objet de recherches scientifiques. Il manque des recherches empiriques dans le cadre
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desquelles les programmes comme I’AAC sont comparés avec d’autres modalités. 11 faut
reconnaitre les programmes ou les éléments de programmes qui sont de premicre importance
pour le résultat, de méme que les programmes ou éléments de programmes qui sont les plus
efficaces aupres des sous-populations d’enfants autistes, ou qui leur conviennent le mieux.

L’efficacité de I’'ICI a déja été démontrée. Toutefois, les études réalisées jusqu’a maintenant
n’ont pas résisté aux évaluations rigoureuses parce que leur plan laissait place aux biais. Méme si
les études futures pourraient gagner a prévoir un groupe témoin acceptable et la mise en
application, aupres de tous les enfants inscrits aI’étude, de mesures de résultats uniformes
effectuées en aveugle par le méme évaluateur au début et ala fin de 1’étude, il pourrait s’avérer
impossible de corriger tous les problémes des études sans déroger al’éthique. Il faut d’autres
outils pour évaluer le progres et les résultats des interventions.

Les prétentions de guérison, ’utilisation exclusive, I’intensité, I’admissibilité et les besoins
personnels sont des enjeux qui entourent I’intervention comportementale de controverse. On a
laissé entendre que les interventions comportementales sont plus efficaces lorsqu’elles sont
appliquées de concert avec certaines méthodes de meilleures pratiques. Il se pourrait toutefois
qu’un financement ne soit accordé que pour les interventions comportementales. Une fois des
données probantes sur I’efficacité obtenues, il faudra procéder aune analyse cott-efficacité pour
déterminer si une intervention est pratique et mérite d’étre soumise aI’examen pour I’affectation
du financement provincial.

Des enjeux reliés aux aspects pratiques du traitement ont également été décrits. Certaines
techniques comportementales peuvent sembler forcées et répétitives. On a utilisé dans le passé
des stimuli aversifs pour atténuer les comportements mésadaptés, mais al’heure actuelle, on fait
état moins souvent du recours ala punition. Certaines données probantes indiquent que les
stimuli aversifs ne sont pas efficaces et pourraient étre contre-indiqués. On observe une tendance
aux réactions indicées et ala dépendance envers le stimulus, qui restreignent ['usage spontané
d’un langage génératif et souple et la généralisation entre les contextes naturels.

11 a été signalé que les programmes efficaces d’intervention précoce veillent aréduire
systématiquement le recours aux indices et aux stimuli et a encourager la spontanéité et le
langage souple avec la généralisation des acquis dans des milieux complexes et naturels. Tous
les intervenants, comme les parents, les autres enfants de la famille, les enseignants et les
conseillers comportementaux doivent répondre al’enfant de fagon uniforme dans tous les
contextes. Il faut consentir des efforts énormes, tant sur le plan temporel que pour ce qui est de la
collaboration, de la patience et de la pratique, pour parvenir a cette uniformité. Des ressources
suffisantes sont indispensables pour veiller ace que le temps et la formation nécessaires aient été
accordés avant que I’intervention ne commence, en vue de tirer le maximum des ressources
humaines et financiéres consacrées aux programmes efficaces d’intervention précoce. Il est
parfois malaisé de répondre aux besoins de la famille et aux besoins de soins de santé, qui
différent. Les conséquences de la non-satisfaction de ces besoins, pourtant, sont profondes, et
comprennent le placement des enfants sous la tutelle de la province, I’éclatement des familles et
I’effondrement du principal soignant. Bon nombre des familles de ces enfants, qui demandent
beaucoup de soins trés épuisants, sont privées de programmes, de thérapies ou de services de
répit.
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On s’est préoccupé du fait que tandis que le nombre d’enfants atteints d’autisme ou de troubles
apparentés augmente en Amérique du Nord, les établissements existants ne prennent pas
d’envergure, et on n’en implante pas de nouveaux. Peu de professionnels et d’organismes ont
recu de la formation sur les diverses formes de traitements et sur les applications technologiques
pour les personnes atteintes d’autisme et de troubles apparentés, ou ont acquis de I’expérience
dans le domaine. C’est pourquoi les listes d’attente pour participer aun traitement s’allongent
parfois sur plusieurs années. Les services sont extrémement limités et sont dispensés sur
consultation, de fagon irréguli¢re. Bien que la majorité des familles canadiennes n’ont pas les
moyens de défrayer les cofits des services d’évaluation et de traitement de 1’autisme du secteur
privé, elles sont nombreuses a payer pour profiter de ces services lorsqu’un acces raisonnable a
des services équivalents est impossible dans le systéme de santé public. Il y a des sociétés
d’assurance qui couvrent ces frais jusqu’aun certain point, mais les protections d’assurance ne
suffisent habituellement qu’a défrayer les colts de trois a cinq séances. Par ailleurs, les
recherches indiquent que les enfants autistes tirent le maximum des services intensifs offerts
régulierement, car les progres sont les plus marqués chez ceux qui participent ades services de
soutien offerts au moins une fois par semaine. Il faut assurer une continuité entre le traitement et
le systeme d’éducation. On a laissé entendre que les gains obtenus dans une thérapie préscolaire
peuvent se perdre si I’enfant, une fois arrivé dans le systeme scolaire, participe aun programme
qui ne lui convient pas ou ne regoit plus de services spécialisés.

Le processus de consultation a également permis de trouver deux organismes provinciaux qui
aavrent dans ce domaine : le ministére des Enfants et de la Famille de la Colombie-Britannique,
et le Bureau des services intégrés pour enfants de I’Ontario. Ces organismes ont fait partie
intégrante de la cueillette de renseignements au sujet des initiatives de programmes.

4.2 Initiatives

Des renseignements au sujet de la situation actuelle de prestation de services et des initiatives
canadiennes relatives aux interventions comportementales ont été recueillis aprés en avoir fait la
demande simplement aux personnes-ressources retenues dans une enquéte commandée
précédemment par le ministére des Enfants et de la Famille de la Colombie-Britannique®’, et dans
le cadre de discussions engagées avec les personnes-ressources avec qui on a pris contact lors des
discussions du forum de recherche du CAIRN. L’information disponible variait en importance
entre les secteurs de compétence. Certains secteurs de compétence ont présenté des renseignements
au sujet des services qui €taient offerts aux enfants autistes et aleur famille lorsqu’une thérapie
comportementale n’était pas disponible directement. Les renseignements recueillis, qui sont
résumés dans le tableau 3 de I’annexe VI, comprenaient des communications verbales, des
documents techniques ou des données préliminaires, selon le programme visé. On a obtenu de
I’information relative ala période de janvier 2000 amai 2001 pour toutes les provinces et tous les
territoires. L’annexe V présente une liste de coordonnées des personnes-ressources par secteur de
compétence.

Colombie-Britannique : Selon le guide de la Société de I’autisme de la Colombie-Britannique,
qui est intitulé « Services Guide for Children with Autism Spectrum Disorder-From Diagnosis
Until Adolescence »'°, il faut demander aun travailleur social en titre d’obtenir un rendez-vous
aupres de 1’organisme de services afin de recevoir du soutien comportemental financé par le
secteur public pour un enfant. A ’heure actuelle, toute une gamme de services de soutien ala
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famille et au développement sont offerts aux familles dont un enfant est atteint d’autisme. Le
ministére des Enfants et de la Famille offre un programme de développement du jeune enfant; de
’aide pour les soins des enfants; du répit; de I’ergothérapie ou de la physiothérapie; du soutien a
domicile; de I’orthophonie; des services de 1’oui e et des services de travailleurs pédiatriques. En
outre, le Ministere offre un service de soutien comportemental congu spécialement pour les
enfants autistes. Le budget prévu pour ce service s’établit actuellement a 3,4 millions de dollars,
et il est régionalisé. Méme si on prévoyait que le premier financement de 1992-1993 suffirait a
soutenir approximativement 400 enfants, le financement n’a pas été rajusté ala hausse, bien que
I’acces au programme soit régi par une liste d’attente qui compte plus de 400 enfants autistes
(Randi Mjolsness, conseiller en besoins spéciaux, ministére des Enfants et de la Famille,
Victoria : communication personnelle, le 19 janvier 2001).

A I’heure actuelle, le Ministére offre des services aplus de 1 300 enfants autistes grace a une
variété de programmes. Les services sont assujettis ades listes d’attente si longues que leur
utilisation est de plus en plus réservée aux familles en crise qui sont aux prises avec des
comportements dangereux’’. Les services d’un conseiller sont dispendieux, et des dépenses
supplémentaires se rattachent a I’embauche d’une équipe de spécialistes pour mettre en aevre un

programme de 10 240 heures par semaine’’.

En aolt 1998, des poursuites judiciaires ayant pour objet les traitements et les services pour les
enfants atteints d’autisme ont été intentées contre le gouvernement de la Colombie-Britannique.
Les plaideurs réclamaient que les ministéres de I’Education, de la Santé et des Enfants et de la
Famille défraient les cofits passés et futurs du traitement de Lovaas pour les enfants autistes. En
juillet 2000, la Cour supréme de la Colombie-Britannique a conclu qu’en vertu de la
Constitution, le gouvernement de la Colombie-Britannique était tenu de financer une certaine
forme efficace d’intervention comportementale précoce pour les enfants atteints d’un trouble du
spectre autistique’'. Ce jugement préliminaire a été frappé d’un avis d’appel déposé par le
gouvernement. Les ministéres des Enfants et de la Famille, de I’Education et de la Santé ont
réagi en novembre 2000 en présentant des déclarations sous serment qui décrivaient les éléments
d’un programme provincial de services efficaces d’ICI précoce pour les enfants atteints d’un
trouble du spectre autistique. Le 6 février 2001, Madame la juge Allan a rendu sa décision finale.
La Cour supréme de la Colombie-Britannique a reconnu que le mod¢le proposé par le
gouvernement constituait un traitement efficace pour les enfants 4gés de moins de six ans atteints

d’un trouble du spectre autistique, et quatre requérants ont recu chacun la somme symbolique de
20000 $.

Suite ala publication des motifs du jugement en juillet 2000, des représentants des ministeres de
la Santé, de I’Education et des Enfants et de la Famille ont formé avec le procureur général un
comité interministériel pour élaborer une proposition de programme thérapeutique efficace pour
les enfants de moins de six ans atteints d’autisme’'. On a approuvé le versement d’argent frais
pour I’implantation d’un programme provincial pour les enfants autistes de moins de six ans. Ce
nouveau programme provincial est le fruit d’une initiative interministérielle des ministeres de
’Education, de la Santé et des Enfants et de la Famille lancée en vue d’offrir des services
efficaces d’ICI précoce fondée sur la recherche et sur des caractéristiques dont I’efficacité a déja
été démontrée. Les services offerts aux enfants agés de plus de six ans, comme le programme de
soutien comportemental, seront examinés pour veiller ala transition en douceur des enfants ayant
suivi un programme d’ICI précoce. Le programme communautaire fonctionnera un jour dans
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chacune des régions ou 1’on trouve un enfant de moins de six ans atteint d’un trouble du spectre
autistique. Le ministére des Enfants et de la Famille a complété des contrats prévoyant la
prestation de services d’ICI précoce dans trois communautés de la province. Au printemps de
2001, on déposera une seconde demande de proposition pour accroitre 1’accessibilité des services
d’intervention dans la province (Randi Mjolsness, conseiller en besoins spéciaux, ministere des
Enfants et de la Famille, Victoria : communication personnelle, le 23 mars 2001).

La mise en omvre du programme provincial se poursuivra pendant trois ans. On prévoit qu’en
2003, le programme provincial pourra offrir des services atous les enfants atteints d’un trouble
du spectre autistique de la Colombie-Britannique qui seront a4gés de moins de six ans.
(Randi Mjolsness, conseiller en besoins spéciaux, ministére des Enfants et de la Famille,
Victoria : communication personnelle, le 23 mars 2001). Voici certains des ¢léments du
programme provincial :

collaboration interministérielle;

perfectionnement des compétences spécialisées en Colombie-Britannique;

augmentation de la capacité;

complément des services existants d’intervention précoce;

liens avec les milieux universitaires; et

organe consultatif au sein du conseil.

Le programme repose sur les caractéristiques suivantes, dont ’efficacité a déja été démontrée :
I’application aupres de chaque enfant d’une intervention comptant au moins 20 heures
par semaine, suivant un ratio enfant-thérapeute d’un pour un;
un contexte d’apprentissage structuré offrant beaucoup d’encadrement al’éleve en faisant
appel adiverses techniques, dont le soutien comportemental positif, appliqué et supervisé
par du personnel qualifié;
la participation d’une équipe pluridisciplinaire ala création d’un plan d’intervention;
I’intégration de 1’¢léve avec des pairs du méme age présentant un développement
typique;
une approche fonctionnelle, proactive et positive de I’ AAC;
la reconnaissance que la famille fait partie intégrante de 1’équipe, et la révision du plan au
fil du temps pour en déterminer la pertinence en cours d’intervention.

Un centre de coordination du programme établira des liens entre les éléments suivants :
Diagnostic et examen
= capacité accrue de diagnostic et d’évaluation pour les enfants de moins de six ans
= formation d’équipes pluridisciplinaires en régions
Intervention thérapeutique et mise en azvre des programmes communautaires
= amélioration des services d’ICI précoce pour accroitre la capacité régionale et
acquérir des compétences spécialisées
= appui et surveillance des sites d’ICI précoce
= harmonisation avec les autres ¢léments du modéle provincial
Formation
= détermination des besoins de formation et, au besoin, importation des
compétences spécialisées
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= augmentation de la capacité provinciale d’ICI précoce et perfectionnement des
compétences spécialisées

= ¢laboration et réalisation d’un programme de formation dans le domaine du
soutien comportemental positif

Recherche et évaluation

= harmonisation avec les initiatives de recherche provinciales et fédérales

= liens avec les milieux universitaires

= mesures des résultats de chaque enfant et de I’assurance qualité du programme

= recommandations au sujet de la prestation future de services

On embauchera un coordonnateur provincial qui sera chargé de coordonner le programme et de
travailler en collaboration avec le gestionnaire de chacun des quatre éléments susmentionnés
pour veiller al’augmentation de la capacité communautaire de formation et de prestation de
services pour tous les enfants de moins de six ans atteints d’un trouble du spectre autistique.

L’évaluation et la surveillance sont des éléments de premiére importance dans le programme
provincial :
Cinquante pour cent des enfants et des familles qui prennent part a chacun des
programmes seront choisis au hasard pour se préter aun suivi au cours de leur
participation au programme d’ICI précoce. L’évaluation portera sur les effets du
programme sur I’enfant, sur sa famille et dans la communauté.
On évaluera la conformité de chaque entrepreneur avec les modalités des contrats.
On évaluera en outre les résultats de chaque programme par rapport a ceux des autres.

Alberta : Dans la province de 1’ Alberta, les ministéres de la Santé, des Services al’enfance et de
I’ Apprentissage accordent du soutien aux enfants qui ont des besoins spéciaux, notamment les
enfants autistes. Le ministére des Services al’enfance offre ces services par I’entremise de

18 organismes locaux de services al’enfance et ala famille dans la province. Chacun des
organismes régionaux finance un certain nombre de prestataires de services.

Les Services aux enfants handicapés du ministere des Services al’enfance prennent appui sur
une politique provinciale qui prévoit le versement de fonds pour aider au défraiement des cofits
de certains programmes d’ICI appliqués comme intervention précoce, exclusivement pour les
enfants qui ont re¢u un diagnostic confirmé d’autisme et de TED-NS ou d’autisme atypique’?. 1l
faut qu’un médecin de 1’ Alberta ait établi le diagnostic, que I’enfant soit admissible au
programme des Services aux enfants handicapés et qu’il satisfasse aux critéres d’admissibilité
décrits ci-dessous :

11 est possible d’offrir aux enfants d’age préscolaire, avant leur arrivée en premicre année,
des programmes d’ICI que les Services aux enfants handicapés financeront pendant
jusqu’aun maximum de trois ans par enfant. Les enfants qui recoivent un diagnostic
rapide pourraient avoir besoin d’autres traitements.

La famille doit d’abord demander et utiliser d’autres sources de services ou de
financement d’ICI. Le financement de programme PUF (Program Unit Funding) est une
source importante de financement. Les administrations scolaires recoivent le PUF du
ministeére chargé de I’éducation (ministere de I’ Apprentissage de 1’ Alberta) pour répondre
aux besoins en éducation des enfants agés de 30 mois asix ans qui sont atteints d’un
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grave handicap. Les administrations scolaires se servent du PUF pour défrayer les cofits
subordonnés aux services dont les enfants ont besoin, y compris I’ICI (Tony McClellan,
directeur, Direction des programmes spécialisés, ministére de 1’ Apprentissage de

I’ Alberta, Edmonton : communication personnelle, le 17 mai 2001).

Il faut présenter aux Services aux enfants handicapés une évaluation compléte de
I’enfant, réalisée par une équipe pluridisciplinaire, qui décrit les objectifs de
I’intervention aupres de 1’enfant et les motifs de la recommandation de 1’application d’un
programme d’ICI plutdt qu’une autre modalité thérapeutique.

Il faut que le médecin traitant, un associ¢ ou I’équipe pluridisciplinaire responsable de
I’évaluation suive I’enfant et I’évalue réguli¢rement au cours de sa participation au
programme d’ICI, pour mesurer ses progres.

Le programme d’ICI comprend les éléments suivants :
Des séances individuelles et intensives d’apprentissage reposant en grande partie sur des
techniques comportementales.
L’¢laboration d’un programme structuré et routinier articulé autour des objectifs de
développement de chaque enfant.
Il est possible de conjuguer le programme avec d’autres traitements du domaine de la
santé, comme des services d’orthophonie, de la physiothérapie et de 1I’ergothérapie,
suivant les recommandations des professionnels de la santé chargés de I’évaluation.
Le programme renforce les comportements appropriés et les capacités fonctionnelles.
Les parents participent al’entrainement, au renforcement et ala généralisation des
habiletés de leur enfant.
Le programme est mis en cetvre a domicile, tout en mettant I’accent sur I’intégration
communautaire pour encourager le passage aux programmes communautaires ou a
Iécole.
Le programme doit se préter a une supervision, une administration et une évaluation
structurées appliquées par un Prestataire de services digne de confiance et qualifié.
Le programme vise aaméliorer les habiletés scolaires, sociales, comportementales et la
communication de I’enfant de sorte qu’il ou elle puisse en arriver a progresser dans son
milieu et dans le systéme d’éducation sans programme d’ICI ou de soutien intensif.
11 est possible d’appliquer chez les enfants d’age préscolaire des séances individuelles
d’ICI totalisant jusqu’a40 heures par semaine, en comptant toutes les sources de
financement.
Le coit annuel du matériel et des fournitures pour chaque enfant est établi 4600 $72.

On a permis atous les enfants admissibles de prendre part aune étude pilote de trois ans, grace a

laquelle autour de 130 enfants regoivent des services’".

Le Programme d’intervention précoce de la Société de traitement de 1’autisme a mené
récemment une évaluation de programme dans la région de Calgary’*, ou le programme
d’intervention précoce comprend I’application, 30 heures par semaine, d’un traitement
comportemental faisant appel au jeu et ades activités. Les objectifs thérapeutiques personnalisés
relévent des habiletés de communication, du développement social et émotionnel, du
fonctionnement cognitif et des habiletés de la vie quotidienne. L’intégration de I’enfant aupres de
pairs qui présentent un développement typique est un volet essentiel du programme qu’on
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parvient aréaliser en veillant a ce que les clients participent aun programme communautaire de
garderie, de prématernelle ou de maternelle en compagnie du thérapeute de I’intervention. On
procede ades évaluations structurées des participants du programme d’intervention précoce a
I’admission, au cours de la deuxiéme année, dans la plupart des cas, et au moment du congé. En
moyenne, vingt-quatre mois se sont écoulés entre la premiere évaluation et celle du congé. On
s’est servi de tests t a échantillons jumelés pour examiner les différences entre les groupes
relativement a des mesures précises appliquées a différents moments. Méme si les progres
accomplis par les enfants du programme sont vraisemblablement attribuables au traitement et a
la maturation, les niveaux prudents de signification alpha ayant été signalés indiquent que les
résultats ne tiennent pas uniquement de la maturation. Dans [’ensemble, les enfants qui recoivent
une intervention précoce présentent des résultats considérablement supérieurs dans les
evaluations des capacités cognitives, du comportement adaptatif, de la socialisation et des
habiletés de communication™,

Saskatchewan : Le District de santé de Saskatoon, avec I’appui de divisions scolaires de la
région, soutient financierement un projet pilote pour offrir a quatre enfants d’age préscolaire,
agés de trois aquatre ans, qui ont re¢u un diagnostic d’autisme ou de TED, une intervention
intensive et précoce’”. Le programme comprend un traitement clinique offert au centre

trois matinées par semaine, la prestation d’un service direct totalisant en moyenne 10 heures par
semaine, des visites adomicile ainsi que du soutien pour obtenir des services communautaires.
En septembre 1999, le premier groupe d’enfants ont commencé a participer au programme
thérapeutique du projet pilote offert au centre, volet qui s’est conclu en aotit 2000. Un nouveau
groupe de quatre enfants ont commencé asuivre le programme en septembre 2000.
L’orthophonie, 1’ergothérapie, la psychologie de la petite enfance et 1I’éducation spécialisée sont
les disciplines auxquelles le programme thérapeutique fait appel. Un adjoint au programme veille
au prolongement des objectifs d’un contexte al’autre. Le personnel assure la formation des
parents dans le cadre de visites adomicile. Le colt annuel par enfant s’établit 225 000 $, dont
envir(;rsl 10 000 $ sont versés par le ministére de 1’Education, et 15 000 $, par le ministére de la
Santeé’.

A I’automne de 2000, le District de santé de Saskatoon, les Services de traitement de 1’autisme
de la Saskatchewan et cinq divisions scolaires de Saskatoon ont lancé un programme scolaire
pilote d’un an pour les enfants atteints d’autisme. Dans chacun des trois milieux scolaires, un
orthophoniste et un ergothérapeute interviennent aupres de six enfants au cours d’une période
intensive de trois mois. On a établi pour chaque enfant un programme personnalisé qui prévoit
jusqu’aune heure de thérapie directe par jour, deux fois par semaine. Selon les évaluations non
officielles menées jusqu’ici, les parents sont satisfaits des services supplémentaires. Le District
de santé de Saskatoon, les Services de traitement de I’autisme de la Saskatchewan et les cinq
divisions scolaires de Saskatoon se sont respectivement engagés a verser approximativement

31000 $, 15000 $ et I’équivalent de 11 000 $ pour ce programme pilote d’un an””.

Manitoba : Il y aurait approximativement entre 500 et 600 enfants chez qui on a diagnostiqué
I’autisme au Manitoba’®. Un comité directeur multisectoriel composé de représentants du
ministére de 1’Education et de la Formation professionnelle et de la Jeunesse, du ministére des
Services ala famille et du Logement, de Enfants en sant¢ Manitoba, du Centre St. Amant, de
Manitoba Families for Effective Autism Treatment, de la Société de 1’autisme du Manitoba, du
programme Autism Outreach et de I’ Association des administrateurs des services aux ¢léves du
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Manitoba supervise un projet de prestation de services de thérapie comportementale aux enfants
chez qui on a diagnostiqué ’autisme’®. Le Centre St. Amant est responsable du fonctionnement
du projet qui supervise, informe et soutient les familles et les thérapeutes qui offrent la thérapie
intensive aux enfants adomicile et dans des milieux préscolaires et scolaires.

Le projet vise adémontrer comment, par la mise en fonction et le soutien d’un thérapeute
principal al’échelon local, la formation et le soutien de bon nombre de thérapeutes, et le compte
rendu du processus thérapeutique, on pourrait offrir un programme thérapeutique d’AAC et de
DTT aux enfants du Manitoba qui ont re¢u un diagnostic d’autisme. Le projet s’adresse plus
particulierement aune quinzaine d’enfants d’age préscolaire et scolaire. On offre a chaque enfant
une thérapie, qui compte jusqu’a40 heures de services par semaine, et qui est mise en
application dans plusieurs contextes. A I’heure actuelle, le ministére des Services ala famille et
du Logement du Manitoba finance le projet d’AAC par le truchement de Enfants en santé
Manitoba. Les frais subordonnés au traitement de chaque enfant s’établissent a environ

28 000 $7°. Certaines familles dépensent leurs fonds de répit pour aider a défrayer une faible
partie des coits de fonctionnement d’un programme d’AAC financé par le secteur privé’>.
Réunis dans un comité de travail, le Centre St. Amant et Manitoba Families for Effective Autism
Treatment prennent conjointement des décisions clés au sujet de la mise en aavre du projet’®.

Ontario : Le gouvernement de 1’Ontario a promis un financement annualisé de 19 millions de
dollars pour la mise au point de services d’intervention intensive et précoce pour les jeunes
enfants autistes al’échelle de la province (Heather Martin, directrice, ministére des Services
sociaux et communautaires et ministére de la Santé et des Soins de longue durée, Toronto :
communication personnelle, le 11 avril 2001). Ce nouveau programme s’adresse aux enfants :

agés de moins de cinqg ans (les enfants 4gés de cing et de six ans recevront des services
pendant jusqu’a 12 mois si une évaluation individuelle établit qu’une pareille démarche
appuierait leur intégration al’école);

qui ont re¢u un diagnostic de trouble du spectre autistique;

qui compteraient au nombre des cas les plus graves du spectre autistique, selon une
évaluation clinique; et

qui résident dans la province.

Suivant un processus d’appel d’offres, le ministére des Services communautaires et sociaux a
versé des sommes aneuf prestataires régionaux de services pour la prestation de ces nouveaux
services (Heather Martin, directrice, ministére des Services sociaux et communautaires et
ministeére de la Santé et des Soins de longue durée, Toronto : communication personnelle, le

11 avril 2001). Le Ministere a également passé un contrat avec le Behaviour Institute, organisme
privé de Hamilton, qui prévoit la formation, au cours des deux premieres années de la mise en
aavre du programme, des thérapeutes embauchés par les programmes régionaux pour la
prestation de ces services.

Les programmes régionaux devraient :
évaluer les enfants pour confirmer I’admissibilité et déterminer 1’intensité des services;
¢laborer des plans personnalisés de services pour les enfants admissibles;
assurer I’application, pendant 20 240 heures par semaine, d’une ICI fondée sur une
¢évaluation clinique visant a déterminer ce qui convient le mieux al’enfant;
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¢laborer, en collaboration avec les parents, d’autres professionnels et le personnel de
I’école, un plan de transition pour appuyer I’intégration de I’enfant au systéme scolaire ou
ad’autres contextes; et

donner de la formation aux familles pour qu’elles soient en mesure de poursuivre le
traitement de leur enfant a domicile.

Les familles peuvent choisir de retenir des services offerts dans le secteur privé al’aide d’un
soutien financier accordé¢ par le programme régional, si le programme privé satisfait aux normes
de qualité de I’initiative provinciale.

Les lignes directrices sur le programme d’ICI que le Ministére a élaborées comprennent une
description des caractéristiques dont 1’efficacité a déja été démontrée, des exigences de
programme et les étapes qu’on recommande de franchir pour parvenir aune intégration efficace
en milieu scolaire.

En automne 2000, les programmes régionaux ont commencé a donner des services d’ICI ou
défrayer les cofits de la participation a des programmes privés d’ICI. Le nombre d’enfants qui
regoivent les services augmente réguliérement tandis que du personnel ayant recu la formation
requise devient disponible (Heather Martin, directrice, ministére des Services sociaux et
communautaires et ministére de la Santé et des Soins de longue durée, Toronto : communication
personnelle, le 11 avril 2001).

L’organisme provincial de formation est responsable :
de donner un cours d’introduction de deux semaines aux thérapeutes dont les services ont
¢été retenus par les programmes régionaux;
de formuler des commentaires au sujet des interactions entre les thérapeutes et les
enfants, apres le visionnement d’enregistrements vidéos qui en témoignent, et suite a des
¢valuations sur place des compétences des thérapeutes;
de donner un cours de formation des parents aux membres du personnel des programmes
régionaux qui aleur tour assureront la formation des parents;
d’offrir des séances de formation aux parents dans toutes les régions;
de donner de la formation aux superviseurs sur les fagons de concevoir et de revoir les
programmes d’ICI, de superviser les membres du personnel et de voir au
perfectionnement de leurs compétences;
de tenir des séminaires mensuels de formation avancée avec des spécialistes; et
d’¢laborer une série compléete de documents et de vidéos de formation qui serviront de
ressources permanentes aux programmes régionaux.

L’ensemble des services, des séances de formation et des documents reliés al’ICI sont aussi
disponibles en frangais, conformément aux dispositions de la Loi sur les services en frangais de
I’Ontario.

Le Ministere a congu un systéme d’information et de données pour la surveillance et 1’évaluation
du programme. Ce systéme recueille des renseignements quant aux caractéristiques
démographiques de la clientéle, aux résultats des évaluations, aux services offerts aux clients,
aux prestataires de services, aux colts subordonnés aux services et al’orientation des sujets ala
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fin du programme. Cette information servira aanalyser les facteurs qui ont une incidence sur les
résultats des enfants et a surveiller les normes de rendement dans chaque région.

Le Ministere a également mis au point des outils pour mesurer la qualité de I’ICI offerte. Des
équipes d’assurance qualité se serviront de ces outils, lorsqu’ils seront disponibles, pour analyser
la qualité des programmes al’échelle de la province. On prévoit une évaluation externe de
I’initiative en vue d’en examiner les répercussions globales a longue échéance. Les résultats
permettront de modifier le programme et de veiller ace que les familles regoivent les meilleurs
services possibles (Heather Martin, directrice, ministére des Services sociaux et communautaires
et ministére de la Santé et des Soins de longue durée, Toronto : communication personnelle, le
11 avril 2001).

Selon les prétentions mises de I’avant dans deux poursuites en justice intentées contre le
gouvernement de 1’Ontario, la province aurait failli a offrir aux enfants atteints d’autisme des
services suffisants. Le gouvernement de 1’Ontario en est actuellement a se défendre en justice
dans ces affaires (Heather Martin, directrice, ministére des Services sociaux et communautaires
et ministére de la Santé et des Soins de longue durée, Toronto : communication personnelle, le
11 avril 2001).

Québec : En 1999, le ministere de la Santé et des Services sociaux a publi¢ un guide
d’orientation au sujet des services pour les enfants atteints d’autisme et leur famille”’.

Dix-huit régions du Québec devaient concevoir un plan d’intervention pour la prestation de
services s’adressant spécialement aux personnes autistes en fonction des besoins particuliers de
chaque région. En 2000, la plupart des régions ont élaboré un plan d’intervention, mais aucun
budget spécial n’a été établi pour ’autisme. Le Ministere est responsable du financement global
et de I’orientation de 18 conseils régionaux qui décident de la meilleure fagon d’administrer les
programmes a ’intention des enfants atteints d’autisme’®. Chacune des 18 régions de santé
dispose d’un budget de fonctionnement global qu’elle utilise asa discrétion (Peter Zwack,
professeur, Université du Québec a Montréal : communication personnelle, le 29 mars 2001).
Les hopitaux et les centres de réadaptation en déficience intellectuelle se chargent ensuite
d’offrir des services aux personnes autistes. Il n’y a pas de financement direct consacré
spécialement aux interventions comportementales.

A I’'Hépital de Montréal pour enfants, 10 nouveaux cas de trouble du spectre autistique sont
diagnostiqués chaque mois, et les enfants, pour la plupart, ont recu le diagnostic avant d’atteindre
I’age de trois ans (Charles Larson, directeur, Services pédiatriques du développement et du
comportement, Hopital de Montréal pour enfants, Montréal : communication personnelle, le

5 janvier 2001). Une enquéte menée récemment aupres des 18 régions de santé a permis de
constater qu’au Québec, environ 1 400 personnes seulement ont re¢u un diagnostic d’autisme en
bonne et due forme. Ce nombre représente approximativement de 10 220 % du nombre de cas
prévus en se fondant sur les études de prévalence reconnues. Le sous-dépistage, que souligne le
guide d’orientation, indique qu’il faudrait plus d’information et de formation dans le domaine.
Les listes d’attente pour le diagnostic peuvent compter de quelques mois jusqu’a parfois plus
d’un an. La Société québécoise de 1’autisme et ses sociétés régionales affiliées organisent depuis
1997 des conférences et des ateliers présentés partout dans la province pour offrir aux parents et
aux professionnels de I’information en vue d’élaborer des programmes de dépistage et de
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diagnostic de ’autisme (Peter Zwack, professeur, Université¢ du Québec a Montréal :
communication personnelle, le 29 mars 2001).

La majorité des services pour les personnes autistes sont offerts dans des établissements de toutes
sortes : des hopitaux, des centres de santé locaux, des centres de réadaptation et des écoles. Au
Québec, les sociétés régionales se chargent également d’offrir certains services. Aprés avoir
attendu pour recevoir un diagnostic, les familles sont souvent confrontées ades listes d’attente
pour les programmes d’intervention qui comptent des délais de plus d’un an (Peter Zwack,
professeur, Université du Québec a Montréal : communication personnelle, le 29 mars 2001). La
plupart des services sont exploités a plein rendement (Charles Larson, directeur, Services
pédiatriques du développement et du comportement, Hopital de Montréal pour enfants,

Montréal : communication personnelle, le 5 janvier 2001).

Le réseau de la santé et des services sociaux est le principal Prestataire de services pour les
enfants de la naissance al’age de quatre ans. La responsabilité des services offerts aux sujets
agés de quatre a21 ans est partagée entre le réseau de la santé et des services sociaux et le
systéme scolaire. En régle générale, les hopitaux sont chargés d’établir un diagnostic en bonne et
due forme et peuvent également s’occuper des évaluations fonctionnelles. Certains hopitaux
offrent en outre des programmes thérapeutiques de courte durée qui tablent sur une variété de
modalités thérapeutiques comme la psychothérapie, la thérapie par le jeu, et des méthodes
pédagogiques et comportementales structurées. Les centres de réadaptation offrent aussi des
services d’évaluation fonctionnelle et des services de soutien et de répit pour les familles.
Certains centres de réadaptation sont en pleine organisation des programmes. Les centres de
santé locaux sont responsables des services de soutien et de répit pour les familles et offrent en
outre des services de réadaptation reposant sur plusieurs modeles. La Société québécoise de
I’autisme et ses associations régionales affiliées assurent des services de soutien et de répit de
dépannage (Peter Zwack, professeur, Université du Québec a Montréal : communication
personnelle, le 29 mars 2001).

Dans la plupart des nouveaux plans régionaux d’intervention, qui ont été adoptés dans la
majorité des 18 régions, des programmes d’AAC de type TEACCH et Lovaas ont été cités
comme traitements de prédilection. On a signalé le programme Lovaas comme modalité
d’intervention précoce intensive. Dans 1’une des régions, on met au point un projet pilote visant a
reproduire le modele d’intervention précoce de Lovaas pour donner suite aux projets pilotes de
portée tres restreinte réalisés a Montréal en 1998, qui portaient sur un modele d’AAC qui
reposait sur les programmes TEACCH et Lovaas. Tous les centres ont toutefois eu de la
difficulté aembaucher des professionnels qualifiés pour les nouveaux programmes. Un certain
nombre de conseils scolaires ont commencé a offrir des programmes pédagogiques, congus
spécialement pour les personnes autistes, qui reposaient en grande partie sur le modele
TEACCH. Depuis 1998, la Société québécoise de I’autisme a offert, en collaboration avec
I’Université du Québec a Trois-Rivieres, des cours abrégés de formation continue traitant d’une
variété de domaines dont le diagnostic, I’intervention comportementale, le modé¢le TEACCH et
la gestion des comportements (Peter Zwack, professeur, Université du Québec a Montréal :
communication personnelle, le 29 mars 2001).

La région montréalaise compte six hopitaux et cinq centres de réadaptation qui offrent des
services aux enfants atteints d’autisme. Les deux hopitaux pédiatriques de soins tertiaires sont
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contraints de se limiter & offrir surtout des services de diagnostic et d’évaluation fonctionnelle. A
I’Hopital de Montréal pour enfants, le Département de psychologie offre un programme
d’intervention précoce pour les enfants autistes agés d’au plus 42 mois qui, selon une évaluation,
pourraient présenter un développement cognitif normal. 11 s’agit d’une intervention de traitement
des données mise en omvre par les parents, qui est appliquée pendant deux ans. Une vingtaine
d’enfants sont inscrits au programme (Charles Larson, directeur, Services pédiatriques du
développement et du comportement, Hopital de Montréal pour enfants, Montréal :
communication personnelle, le 14 mars 2001). Les centres hospitaliers Douglas et Riviére-des-
Prairies offrent également des programmes de courte durée qui prévoient la participation des
parents. La Société de 1’autisme du Montréal métropolitain et la Société québécoise de I’autisme
offrent aussi des services de soutien (Charles Larson, directeur, Services pédiatriques du
développement et du comportement, Hopital de Montréal pour enfants, Montréal :
communication personnelle, le 5 janvier 2001).

Le projet pilote réalisé dans la région montréalaise, « Projet d’intervention comportementale et
intensive pour les jeunes enfants autistes dans la région de Montréal », fait notamment appel ala
thérapie de Lovaas. En septembre 1998, la Régie régionale de la santé et des services sociaux de
Montréal-Centre (RRSSSMC) a complété un projet pilote dans le cadre duquel neuf enfants
aupres de qui on a posé un diagnostic d’autisme ont suivi un traitement de 13 semaines qui
faisait appel ala thérapie de Lovaas. Les deux objectifs établis pour le projet pilote consistaient a
expérimenter un modele organisationnel de traitement des enfants autistes reposant sur la
thérapie de Lovaas, et adonner de la formation aune équipe de thérapeutes composée de parents,
de bénévoles et de travailleurs des centres, en se fondant sur une recherche en psychologie de
I’Australie’®. Les recommandations formulées prévoyaient le recrutement d’étudiants qui
pourraient assurer, sur une base hebdomadaire, la prestation de services thérapeutiques totalisant
de 30 240 heures, avec la possibilité d’une rémunération aprés une formation de plusieurs
heures; la formation d’une équipe de thérapeutes; un éducateur pour renseigner les parents au
sujet de la nature et des répercussions du traitement, et 1’utilisation de formules de consentement;
la constitution d’un groupe de soutien pour les parents, et la définition rapide des besoins des
parents avant et apres le traitement de trois mois.

Suite aun autre projet pilote portant sur le programme TEACCH, on a recommandé qu’un réseau
intégré de services soit établi al’intention des personnes présentant des troubles de
développement. On veille présentement a implanter le réseau en vue d’harmoniser I’éventail de

services qu’offrent divers prestataires’®.

Terre-Neuve : Le ministére de la Santé et des Services communautaires du gouvernement de
Terre-Neuve et du Labrador réalise un projet pilote de deux ans auquel prennent part 20 enfants
agés de 18 442 mois et 15 enfants 4gés de 43 a 60 mois chez qui un diagnostic d’autisme ou de
TED a été établi”’. Le projet est financé grace au fonds de la Prestation nationale pour enfants’>.
11 faut compter approximativement 975 000 $ pour offrir pendant deux ans un traitement a

35 enfants’”. Le projet comprend deux groupes de traitement : dans le premier, un traitement axé
sur le développement cognitif est appliqué par les parents, et dans le second, on applique un
traitement intensif reposant sur I’apprentissage par essais distincts’’. Dix enfants agés de 18 &

42 mois ont été choisis pour chacun des groupes de traitement, en fonction des places disponibles
et de la préférence des parents. La décision finale en faveur d’un des traitements était prise par
les parents. La seule modalité thérapeutique offerte aux enfants de 43 a 60 mois est une AAC
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intensive reposant sur la méthode de Lovaas. Dix autres familles retiennent des services de
thérapie de Lovaas offerts dans le secteur privé et recoivent des sommes pour défrayer les
dépenses reli¢es aux consultations’”.

Les enfants choisis pour recevoir le traitement axé sur le développement cognitif subiront une
évaluation et un traitement a1’Hopital de Montréal pour enfants’’. On offrira aux parents une
formation sur les fagons d’appliquer cette thérapie aupres de leur enfant, sous la direction d’un
conseiller, au cours de séances thérapeutiques d’au moins 12 minutes par jour, de cinq asept
jours par semaine. En outre, le spécialiste offre aux parents des conseils d’orientation de
programme, dont il discute avec eux dans le cadre de téléconsultations bimensuelles par
vidéoconférence. Dans ce programme, le traitement comprend des séances quotidiennes de
docilité et de jeu spontané de méme que des séances thérapeutiques de 12 minutes supervisées
par le conseiller. Les cofits subordonnés aux déplacements a Montréal sont couverts par les
sommes affectées au projet pilote. Les enfants choisis pour recevoir un traitement intensif
d’apprentissage par essais distincts regoivent a domicile des séances d’intervention « pratique »
appliquées par des thérapeutes compétents en la matiere. Les colts projetés du projet pilote
réalisé dans le cadre de I’étude de deux ans prévoient que les familles participant au projet
recevront les sommes nécessaires pour couvrir les frais reliés aux services offerts, 30 heures par
semaine, par les thérapeutes a domicile. Il faut des évaluations pour mesurer 1’efficacité des
traitements, le progrés de 1’enfant et la réaction de la famille au traitement, et pour relever les
problémes de mise en auvre relatifs ala prestation des modalités thérapeutiques. Les résultats de
I’étude traiteront notamment de 1’efficacité des traitements, et comprendront des
recommandations au sujet de I’orientation future de I’intervention précoce pour les enfants
atteints d’autisme’”.

Nouveau-Brunswick : Le Nouveau-Brunswick ne compte pas de programme gouvernemental
qui s’adresse particulierement aux enfants atteints d’autisme. Les enfants autistes ont acces a
certains services comme 1’orthophonie, 1’ergothérapie et le counseling psychologique grace aux
mémes programmes qui permettent aux enfants atteints d’autres handicaps d’avoir accés aces
services. Il n’y a pas d’organisation structurée congue pour offrir de la thérapie d’AAC. La
Société de I’autisme du Nouveau-Brunswick a organisé plusieurs activités pour sensibiliser les
professionnels et le grand public ace trouble. Il y a environ quatre programmes de ressources
communautaires pour les parents, qui offrent du soutien aux parents et leur permettent de
consulter des ressources. Les parents tirent le maximum des services disponibles. En octobre
2000, le gouvernement a constitué, en partenariat avec le secteur communautaire, un comité
interministériel pour déterminer quels services sont disponibles dans la province et élaborer des
recommandations avant juin 2001 (Gina Atkinson, conseillére du programme, Soutien et
Maintien, Famille et services sociaux communautaires, Fredericton : communication personnelle,
le 18 décembre 2000).

Nouvelle-Ecosse : En réponse aux demandes des parents qui souhaitaient que plus de services
soient offerts aux enfants autistes, le Comité d’action pour I’enfance et la jeunesse (CAYAC) du
gouvernement de la Nouvelle-Ecosse a établi un sous-comité pour élaborer un plan
d’amélioration des services offerts aux enfants de la naissance al’age de six ans. Les travaux du
sous-comité des services de dépistage et d’intervention précoces (EIISS) avaient pour principal
objectif le diagnostic précoce et I’intervention rapide aupres des enfants agés d’au plus six ans
qui étaient atteints de troubles qui créent des besoins spéciaux, comme les troubles du spectre
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autistique. Le sous-comité comprend des représentants des ministéres de la Santé, de I’Education
et des Services communautaires de méme que du Centre de santé [zaak Walton Killam pour les
enfants, les femmes et les familles (Linda Smith, directrice, Services de santé pour les enfants et
les adolescents, Halifax : communication personnelle, le 11 avril 2001).

En avril 2000, le ministére de la Santé a rendu public son modéele de services de dépistage et
d’intervention précoces dans un document intitulé¢ « 4 CAYAC Model for Enhancing Services in
Nova Scotia for Children Under Six Years of Age With Special Needs »*°. Voici les

quatre orientations stratégiques relevées dans le rapport : un dépistage factuel; la coordination de
I’évaluation et du diagnostic; la prestation de services d’intervention régionaux et coordonnés; et
I’information et la formation factuelles des professionnels de la santé, des prestataires de services
et des familles®. L’élaboration du modéle reposait sur la participation active des intervenants et
des parents. L’initiative du sous-comité a progress¢ aun point tel qu’on a demandé a chacune
des quatre régions de la province de préparer des propositions quant aux fagons d’améliorer les
services offerts aux enfants agés d’au plus six ans dans leur région (Sarah Shea, directrice,
Clinique de développement, Centre de santé Grace pour les enfants, les femmes et les familles,
Halifax : communication personnelle, le 19 mars 2001). Le gouvernement de la Nouvelle-Ecosse
a promis un financement annuel de 2 millions de dollars pour cette initiative d’amélioration des
services. Les fonds injectés seront répartis entre les régions apres qu’un sous-comité du CAYAC
ait approuvé les propositions (Sarah Shea, directrice, Clinique de développement, Centre de
santé Grace pour les enfants, les femmes et les familles, Halifax : communication personnelle, le
19 mars 2001).

Selon le modg¢le, il n’est pas recommandé de recourir seulement al’AAC comme modalité
thérapeutique. Le modele prévoit plutdt I’application de techniques comportementales dans
toutes les interventions élaborées pour répondre aux besoins particuliers de chaque enfant. Bien
que la durée des rencontres entre 1’enfant et le Prestataire de services varie, et qu’il n’y a pas de
prescription quant aI’intensité minimale du programme, les enfants recevront des interventions
intensives personnalisées en vue de favoriser de plus grandes améliorations des résultats®’.
Chaque région ou district pourra compter sur une équipe de services polyvalents qui élaborera
des plans personnalisés de services pour les familles (PPSF).

L’AAC et d’autres techniques d’apprentissage pour les enfants atteints d’autisme ont déja fait
I’objet de travaux réalisés dans la province. Dans le cadre du plus récent modele du EIISS, une
subvention supplémentaire de 2 millions de dollars a été accordée aux régions pour que les
meilleurs moyens d’améliorer les services, afin qu’ils répondent aux besoins, soient traités en
toute priorité. Dans le modele, des sommes sont prévues également pour la formation
provinciale. Les activités de formation prévues sous peu comprennent de la formation sur ADOS
al’intention des diagnostiqueurs et de la formation sur le programme TEACCH al’intention des
enseignants du primaire et des premiers intervenants (Linda Smith, directrice, Services de santé
pour les enfants et les adolescents, Halifax : communication personnelle, le 11 avril 2001). Les
parents peuvent recevoir du ministére des Services communautaires les sommes nécessaires pour
réserver des places en garderie spécialisée comme service de répit.

Une ¢étude alaquelle participent trois enfants d’age préscolaire, qui est réalisée par I’Université

Mount St. Vincent, repose sur une variété de techniques d’apprentissage recommandées par les
instituts Bancroft et May des Etats-Unis. Un financement d’environ 70 000 $ par année
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correspond apeu pres au tiers du véritable colit d’une thérapie pour les trois enfants participant a
I’étude, dont les frais sont notamment couverts grace aux parents et al’université, qui se
chargent de recueillir des fonds””. Le gouvernement n’a pas encore évalué le codt de 1’expansion
du projet et les cotlits subordonnés ala prestation de services atous les enfants admissibles de la
province. Le Département de pédiatrie de I’Université Dalhousie a regu un don pour établir la
chaire Craig de recherche sur I’autisme, dont 1’objectif relévera de la recherche clinique axée sur
I’amélioration des résultats pour les enfants atteints d’un trouble du spectre autistique (Sarah
Shea, directrice, Clinique de développement, Centre de santé Grace pour les enfants, les femmes
et les familles, Halifax : communication personnelle, le 19 mars 2001).

fle-du-Prince-Edouard (i.-P.-E.) : A I'lle-du-Prince-Edouard, il y a approximativement

70 enfants et adolescents qui ont recu un diagnostic de trouble du spectre autistique, et 23 d’entre
eux sont 4gés de moins de six ans®'. On estime que de quatre a sept nouveaux cas de trouble du
spectre autistique seront diagnostiqués chaque année, en se fondant sur les taux actuels
d’incidence. Le Autism Integration Project a été coparrain€ par la clinique de pédiatrie de
I’Hopital Queen Elizabeth (Charlottetown) et par la Division des services al’enfant, ala famille
et ala communauté du ministére provincial de la Santé et des Services sociaux®'. Le Autism
Integration Project vise a: augmenter la prestation de services intégrés; réduire la dépendance
envers les organismes de I’extérieur de la province; réduire le besoin d’interventions et de
services dispendieux alongue échéance; et amoindrir le stress familial. Les ministéres de la
Santé et des Services sociaux et de 1’ Education ont établi un partenariat avec la Société
provinciale de I’autisme pour parachever un plan d’activités en vue d’évaluer la faisabilité de la
mise sur pied d’un institut d’intervention comportementale dans la province. A I’heure actuelle,
le ministére de la Santé et des Services sociaux invite ases frais des conseillers du Bancroft
Neuro Health (Maine) al’1.-P.-E. Les régies régionales de la santé versent des sommes aux
travailleurs a domicile qui mettent en application un programme intensif d’intervention
comportementale pendant jusqu’a20 heures par semaine, suivant un taux de 10 $ I’heure. Le
ministeére de la Santé et des Services sociaux accorde aux centres autorisés de la petite enfance
des subventions pour le soutien des besoins spéciaux afin d’appuyer la participation des enfants
atteints d’autisme aux programmes préscolaires. Le processus d’¢laboration d’un plan
stratégique provincial a débuté en janvier 2001°".

Yukon, Territoires du Nord-Ouest et Nunavut : Au Yukon, on ne semble pas offrir de
programme de thérapie comportementale s’adressant spécialement aux enfants autistes qui y
résident (Anne Westcott, directrice, Services al’enfance et ala famille, Whitehorse :
communication personnelle, le 16 juillet 2001)°'. Le gouvernement des Territoires du
Nord-Ouest ne compte pas de programme consacré tout particulierement aux personnes autistes
(Debra Dechief, conseillére des Services al’enfance, Services al’enfance et ala famille —
Programmes et services communautaires, Yellowknife : communication personnelle, le

10 janvier 2001). C’est I’acces aune variété de programmes gouvernementaux et non
gouvernementaux qui permet aux enfants atteints d’autisme et a leur famille de recevoir des
services. Chaque cas fait I’objet d’une évaluation, et le programme des services offerts aune
famille se dessine en fonction de sa situation et de ses besoins particuliers. Les services peuvent
comprendre notamment : les soins adomicile, les consultations, du soutien scolaire, des services
d’évaluation et des services et équipements médicaux (Debra Dechief, conseillére des Services a
I’enfance, Services al’enfance et ala famille — Programmes et services communautaires,
Yellowknife : communication personnelle, le 10 janvier 2001).
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Au Nunavut, ni le ministére de la Santé et des Services sociaux, ni le ministére de I’Education
n’offrent de services s’adressant particuliérement aux personnes autistes (Marie Irniq, ministére
de la Santé et des Services sociaux, Iqaluit : communication personnelle, le 19 mars 2001). Les
services de santé veillent ace que les personnes aient acces, au besoin, aux examens médicaux et
aux autres services de soutien médical. Les services sociaux offrent, au besoin, des services de
soutien et de répit par le truchement de services de soins adomicile, de consultation pour les
parents, et de placement dans une famille d’accueil ou un foyer de groupe. Des efforts sont
déployés pour tenter de personnaliser un programme pour certains enfants. Lorsqu’il le faut, on
aiguille ’enfant vers des services al’extérieur du Nunavut. Les enfants sont habituellement
transférés a Edmonton, a Winnipeg, a Ottawa ou a Montréal pour subir une évaluation. L’enfant
est placé dans le milieu le plus susceptible de répondre ases besoins, suivant les places
disponibles, le lieu de résidence des parents et d’autres facteurs. Le gouvernement du Nunavut
injecte des sommes pour défrayer les cotts reliés aces placements, et les parents, lorsqu’ils en
sont capables, contribuent financiérement pour I’obtention de ces services (Marie Irniq, ministére
de la Santé et des Services sociaux, Igaluit : communication personnelle, le 19 mars 2001).

Un conseiller de soutien aux éléves qui a des compétences spécialisées dans le domaine de
I’autisme peut prendre part al’établissement d’un programme pour les éléves qui ont des besoins
spéciaux (Margaret Joyce, ministére de I’Education, Arviat (Nunavut) : communication
personnelle, le 21 décembre 2000). Le ministére de I’Education finance les programmes scolaires
tandis que le ministere de la Santé et des Services sociaux défraie les cofits reliés aux soins en
¢tablissement, aux examens médicaux, aux déplacements et aux programmes pédagogiques
lorsque les enfants sont placés al’extérieur de la province. Tous les aspects de la prestation de
services posent de grands défis, et il n’y a pas de nouvelle initiative mise en azvre dans le
domaine de I’autisme. Le ministére de I’Education se penche présentement sur les questions
entourant les besoins spéciaux des enfants d’age préscolaire et des enfants en milieu scolaire.

45



5. ANALYSE JURIDIQUE

5.1 Introduction

Le présent chapitre a été élaboré pour donner un apercu des résultats de causes judiciaires sur
lesquelles des tribunaux ont déja statué. Le chapitre souligne les arguments juridiques jugés
convaincants par des tribunaux de premiére instance et décrit de quelles facons les juges ont
abordé¢ les prétentions des parties qui affirmaient que les dispositions gouvernementales relatives
au traitement des enfants autistes ne respectaient plus les droits garantis par la Charte canadienne
des droits et libertés. La question clé tient ala mesure dans laquelle les tribunaux seraient préts a
demander aux gouvernements d’affecter des ressources au traitement des personnes autistes.

Dans les domaines ou, au regard de la loi, les organismes ou comités administratifs sont chargés
de prendre des décisions relatives ala distribution des ressources ou services, les tribunaux
doivent remplir un role de surveillance pour veiller ace que ces décisions soient conformes ala
législation. Les tribunaux ne décident pas des ressources ou des services que devraient recevoir
ceux qui prétendent y avoir droit. En revanche, les tribunaux statuent sur la question de savoir si
les décisions auxquelles les organismes ou comités administratifs sont parvenus ont été prises
correctement, ¢’est-&-dire, si les organismes ou comités ont agi correctement, en conformité avec
les reégles du droit et de la preuve. Si les constatations judiciaires établissent que les organismes
ou comités ont manqué aces régles, leurs décisions seront frappées de nullité par les tribunaux,
et par conséquent, ils devront reconsidérer ces questions et refaire comme il faut les gestes jugés
fautifs par les tribunaux. Toutefois, les tribunaux ne remplaceront pas ces organismes ou
comités, et ils ne décriront pas I’issue que le juge estime appropriée, parce que la loi confere le
pouvoir décisionnel aux organismes ou comités et pas aux tribunaux. Cette situation refléte la
doctrine constitutionnelle de la séparation des pouvoirs dans la mesure ou le role de 1’appareil
judiciaire consiste a faire en sorte que les services administratifs du gouvernement se conforment
aux prescriptions du corps législatif, sans toutefois supplanter I’administration publique et
exercer des pouvoirs exécutifs'.

5.2 Contexte

Au Canada, les décisions rendues dans les causes judiciaires ou des parents ont demandé un
traitement approprié pour des enfants autistes n’ont pas encore fait jurisprudence dans une des
provinces. Autrement dit, aucune Cour d’appel provinciale n’a pris de décision qui a constitué¢ un
arrét de principe. Les décisions des tribunaux de premiére instance, qui ne sont liées a aucun
autre tribunal, vont dans les deux sens : certains arréts sont sympathiques aux demandes de
financement provincial de services présentées par les parents et les maintiennent, et dans d’autres
arréts, les juges, en dépit de leur compréhension avouée al’égard des préoccupations légitimes
des parents, ne sont pas préts adonner des consignes aux ministéres provinciaux quant a
I’affectation de leurs budgets. Ces décisions témoignent néanmoins d’une certaine volonté
judiciaire de mettre en application la décision unanime de 1997 rendue par la Cour supréme du
Canada dans Eldridge c. Colombie-Britannique (Procureur général)", et de surmonter, par
I’application de la Charte canadienne des droits et libertés, la retenue judiciaire conventionnelle
qui entoure la discrétion budgétaire gouvernementale.
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En 1999, la retenue judiciaire conventionnelle a joué devant la Cour d’appel de la Nouvelle-
Ecosse, ot on a rejeté la prétention selon laquelle le refus gouvernemental de financer une
technique de reproduction violait les droits des patientes que garantit la Charte. Le juge Chipman
a souligné au nom de la majorité « la grande difficulté de la tache alaquelle sont confrontés ceux
qui sont chargés de distribuer les ressources parmi un vaste éventail de demandes

concurrentes »'", et a fait observer ce qui suit au sujet des agents du ministére de la Santé :

Face aux pressions énormes qui sont exercées sur eux, il importe de leur « accorder une
certaine marge de manoceivre » dans la distribution des avantages sociaux parmi les
nombreuses interventions concurrentes et affections dont souffrent les patients qui en ont
besoin.

11 faut laisser aux stratéges une certaine latitude pour établir un équilibre entre les intéréts
divergents dans un contexte de contraintes financi¢res. Nous ne sommes tout simplement
pas en mesure de faire le tri des priorités. Nous ne devrions pas reconsidérer les décisions
des stratéges, al’exception des cas tres clairs ou ils ont failli a équilibrer diment les

droits des personnes que garantit la Charte par rapport aux grands objectifs pressants du
programme sous 1’égide de la [législation provinciale sur la santé]".

L’exception de 1’équilibre des droits de la Charte donne 1’occasion aux juges de faire progresser
les intéréts des parents, au nom de leurs enfants autistes, mais la détermination judiciaire de la
violation des droits de la Charte, comme la discrimination, suppose une analyse en deux temps.

5.3 Discrimination

En admettant que les enfants qui ont regu un diagnostic d’autisme souffrent de « déficiences
mentales ou physiques » au sens de la définition de la Charte présentée au paragraphe 15(1), les
parents doivent démontrer, dans la premiére étape de ’analyse, que le refus d’accorder aux
enfants les soins que demandent leurs parents constitue une discrimination illégitime aleur
endroit. Il y a plusieurs définitions 1égales de la discrimination, qui correspond
fondamentalement a une mesure gouvernementale qui désavantage des personnes, a dessein ou
par ricochet, a cause de leurs déficiences. Dans une observation souvent citée, Mclntyre J. a
présenté dans 1’arrét Andrews c. Law Society’ 1a description de « discrimination » que voici :

Une distinction, intentionnelle ou non, mais fondée sur des motifs relatifs a des
caractéristiques personnelles d’un individu ou d’un groupe d’individus, qui a pour effet
d’imposer acet individu ou a ce groupe des fardeaux, des obligations ou des
désavantages non imposés a d’autres ou d’empécher ou de restreindre 1’accés aux
possibilités, aux bénéfices et aux avantages offerts a d’autres membres de la société.

Par exemple, dans I’arrét Eldridge, des interventions pratiquées par des hopitaux, en vertu d’une
délégation donnée par les gouvernements provinciaux pour 1’acquittement des responsabilités
provinciales en matiere de services de santé, ont été tenues pour des interventions
gouvernementales, et le défaut de financer un service d’interprétation gestuelle qui permettrait
aux patients ayant une déficience auditive de communiquer avec les prestataires de services de
santé de la méme fagon que le peuvent les patients non handicapés a été réputé a constituer une
discrimination. Cette observation plante le décor pour la deuxieme étape de I’analyse.
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Lorsqu’un requérant ayant institué un recours en justice démontre qu’il y a discrimination fondée
sur la présence d’une déficience, le gouvernement comptable a le fardeau de montrer,
conformément avec I’article 1 de la Charte, que la justification de la discrimination « [peut] se
démontrer dans le cadre d’une société libre et démocratique ». La Cour supréme du Canada a
reconnu, par exemple, que les lois sur la retraite obligatoire pour les employés qui ont détenu des
droits spéciaux ou acquis en matiére d’emploi peuvent étre justifiées de la sorte". Dans 1’arrét
Eldridge, ou le colt de la prestation des services refusés a été considéré comme relativement
minime, la discrimination n’a pas été tenue pour justifiable. Toutefois, dans ’affaire Cameron,
au sujet de la fécondation in vitro et de I’injection intracytoplasmique de sperme (ICSI), le
tribunal a prété une attention considérable al’incidence d’infertilité, aux cofts des traitements
pour lesquels le financement était demandé, et aux colits comparatifs des traitements pour
d’autres troubles. Le tribunal a conclu que « compte tenu des cofits, du taux de réussite limité et
des risques »"", le gouvernement avait montré que la justification d’une discrimination
attribuable a un non-financement était démontrable sous le coup de I’article 1 de la Charte. Par
conséquent, on a jugé que le refus de financement était discriminatoire mais ne contrevenait pas
ala Charte.

5.4 Décisions de premiére instance sur I’autisme

Une cause de 1996, dans laquelle les parents d’un enfant autiste ont obtenu une ordonnance
judiciaire favorable, était de nature juridictionnelle technique, et ne soulevait pas de questions
relatives ala Charte. Dans C.R. c. Alberta (Director of Child Welfare)*™, un bureau d’appel sous
1I’égide de la Loi sur la protection de I’enfance de 1’ Alberta a rejeté 1’appel interjeté par des
parents contre la décision de ne pas défrayer les colits reliés aun traitement de type Lovaas prise
par le directeur provincial de la protection de I’enfance. La décision du bureau d’appel de
maintenir le refus de financement tenait au fait que I’enfant était d’age scolaire, et que
I’éducation des enfants en age de fréquenter I’école relevait de la seule compétence des conseils
scolaires, qui interviennent en vertu de la Loi scolaire de la province, et échappait par conséquent
au controle du directeur et du bureau d’appel.

Les parents ont prétendu devant la Cour du banc de la Reine de 1’ Alberta que le bureau d’appel
avait commis une erreur de droit, car le traitement n’était pas seulement éducatif, mais qu’il
touchait le bien-étre général de I’enfant et relevait par conséquent de la compétence 1égale du
directeur et du bureau d’appel. Le juge du proces a décrété que la prétention des parents était
correcte dans la loi, et a reconnu que ’acquisition du langage et du vocabulaire, prévue dans le
traitement de 1’enfant, comprenait la capacité académique de I’enfant, mais la dépassait
¢galement, ayant une incidence dans la plupart des domaines de sa vie. La Cour a ordonné au
directeur de la protection de I’enfance de conclure une entente avec le conseil scolaire pour
assurer le soutien appropri¢ de I’enfant et son éducation future, et de défrayer 90 % des cofits
occasionnés pendant I’année 1996, qui s’élevaient aun peu moins de 32 000 $.

Une décision plus récente de la Cour du banc de la Reine de 1’ Alberta, rendue en juillet 1999, a
rejet¢ ’arrét antérieur C.R. pour deux motifs. Dans D.J.N. c. Alberta (Child Welfare Appeal
Panel)™, le juge a étudié les questions relatives ala Charte, n’a constaté aucune infraction, et a
conclu que la décision du bureau d’appel, selon laquelle le bureau n’était pas investi de pouvoirs
suffisants pour assurer la prestation des services demandés, n’était pas erronée en droit. En
deuxiéme lieu, la Cour a conclu que si elle se méprenait dans cette conclusion de droit, la
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réparation ne consistait pas aobliger le versement de paiements, mais plutot a soumettre de
nouveau la cause aupres du bureau d’appel ou du directeur provincial pour que les faits décisifs
soient définis et évalués. L’arrét du directeur et du bureau d’appel, qui ont conclu qu’ils
n’avaient pas de compétences en droit pour prendre une décision, a laissé les prétentions des
parties opposées en suspens. En 1’absence de décisions sur les faits décisifs, le juge de la Cour du
banc de la Reine a jugé indu d’ordonner des paiements, comme 1’avait fait le juge précédent pour
le seul motif que le directeur et le bureau d’appel avaient conclu atort qu’ils n’avaient pas assez
de pouvoir en droit pour décider si les paiements étaient appropriés. Le bien-fondé d’une
ordonnance de paiement de la Cour dépendait de la décision sur les faits, qui n’avait pas été
rendue.

La cause D.J.N. portait sur un garcon autiste dont les parents recevaient une aide financiere ala
famille, mais pour qui les divers programmes de santé ne pouvaient pas offrir le degré
d’ergothérapie ou de motivation pour I’acquisition des aptitudes sociales que ses parents
jugeaient nécessaire. Les parents prétendaient en outre que d’autres services scolaires, comme
I’orthophonie, étaient insuffisants. Le directeur de la protection de I’enfance et le bureau d’appel
ont conclu qu’ils n’avaient pas les compétences nécessaires pour entendre les prétentions des
parents ou prendre une décision, parce que 1’objet des prétentions était régi exclusivement par la
Loi scolaire de la province. Il s’agissait du méme argument juridique que celui qui avait été
invoqué devant le tribunal dans la cause C.R., mais le fait qu’il avait été rejeté dans cet arrét ne
constituait pas un précédent auquel devaient se conformer d’autres tribunaux, et le juge dans la
cause D.J.N. était libre de considérer cet argument comme correct en droit. Les parents n’avaient
pas déposé une demande d’aide en vertu de la Loi scolaire pour défrayer les colits reliés aux
services d’orthophonie, d’ergothérapie, d’entrailnement au langage machine et d’acquisition des
aptitudes sociales ou des habiletés de lecture, mais la recherche et I’analyse menées par le juge
indiquaient que la Loi couvrait ces services, méme si ¢’était insuffisant.

Les parents ont fait valoir que le directeur avait déjaaccordé des fonds pour de pareils services
en vertu de la Loi de la protection de I’enfance, et ont invoqué 1’arrét Eldridge, qui démontrait
I’applicabilité de la Charte, pour prétendre que I’incompatibilité¢ des jugements constituait de la
discrimination, au mépris du paragraphe 15(1). Le juge a trouvé que la preuve d’incompatibilité
n’était pas concluante, puisque I’incompatibilité est soupgonnée seulement lorsque les causes se
ressemblent beaucoup, situation improbable compte tenu de la vaste gamme de déficiences qui
touchent les enfants autistes, et il a trouvé en outre que, de toute facon, les contraintes
budgétaires changeantes rattachées au pouvoir de financement du directeur risquent de donner
malencontreusement une apparence d’incompatibilité. Le juge a conclu que le directeur n’était
pas légalement tenu de donner une aide financiére pour le genre de programmes demandés par
les parents. Le juge a en outre conclu que si cette constatation s’avérait erronée, la Cour supréme
du Canada avait rendu de nombreuses décisions établissant précédent, que le juge a examinées
en profondeur, et qui indiquaient que le directeur est en mesure, ala différence de la Cour, de
considérer au fond les demandes monétaires des parents. Le juge a présenté les conclusions
suivantes :

Une Cour aurait tort de se risquer arépondre ala question de savoir si le directeur ou le
bureau [d’appel] ou un conseil scolaire devrait ou ne devrait pas verser des sommes pour
certaines, aucune ou toutes les demandes de ce genre. Les cours n’ont pas acces aux
politiques, budgets ou principes qui régissent 1’accessibilité du trésor public... Je
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reconnais qu’il est possible que les services offerts aux enfants handicapés soient utilisés
au maximum et qu’ils n’accordent pas une attention suffisante abon nombre d’entre eux.
Cette conclusion ne permet toutefois pas ala Cour d’ordonner que ces services soient
offerts et que les colts en soient défrayés par un ministere™.

Cette conclusion refléte fidelement la réserve conventionnelle appliquée par les décisions
d’organismes gouvernementaux d’affectation des ressources, qui est illustrée dans la cause
Cameron, ci-dessus™. Les tribunaux sont investis d’un pouvoir de réexaminer les décisions des
agents et des tribunaux administratifs qui se limite aux erreurs de fait ou de droit. Une
insuffisance de financement ne constitue pas une pareille erreur, et un tribunal qui exercerait sa
compétence pour revoir des décisions d’agents ou de tribunaux subordonnés n’est pas investi
d’un pouvoir correctif, dont disposent exclusivement I’administration et la législature du
gouvernement. Le juge a expliqué que la décision différente rendue dans la cause C.R. en 1996,
qui avait pour objet la recherche d’un financement, relatif ala Loi sur la protection de I’enfance,
qui n’était pas prévu par les mesures législatives régissant les écoles, avait été prise avant que le
juge n’ait accés ala décision de la Cour supréme du Canada dans Adler c. Ontario™, qui a décrit
I’envergure considérable des services qui doivent étre offerts dans les écoles publiques. La Loi
scolaire de la province traitait des services demandés pour le garcon autiste de fagon plus précise
que les termes de la Loi sur la protection de 1’enfance, et s’il y avait eu chevauchement des deux
lois, ce qui n’était pas le cas de I’avis du juge, la premiere prévaudrait.

La Cour supréme de la Colombie-Britannique s’est penchée sur des mesures législatives quelque
peu différentes pour les besoins de la décision rendue en juillet 2000 dans la cause Auton
(Guardian ad litem of) c. Colombie-Britannique (Procureur général)™", mais a di étudier des
arguments de la défense considérés comme comparables a ceux présentés devant la Cour
supréme du Canada, qui les avait rejetés, dans I’arrét Eldridge. Le juge de premiére instance a
critiqué la dépendance du gouvernement défendeur al’égard de ces arguments restés lettre
morte. Les requérants étaient des enfants autistes et leurs parents, qui agissaient atitre individuel
puisque le juge avait refusé d’attester que la poursuite était un recours collectif, et qui
demandaient réparation, en vertu de la Charte, du refus de financement d’un traitement des
personnes autistes de type Lovaas. Le gouvernement provincial a rejeté la prétention de
discrimination, et a affirmé que si la prétention était fondée, toute discrimination démontrée
serait justifiable aux termes de I’article 1 de la Charte.

Le juge de premiére instance a accepté les ¢léments de preuve selon lesquels les enfants dont les
parents avaient fait des dépenses considérables pour leur offrir un traitement de type Lovaas
avaient fait de grands progrées, bien que le traitement n’était pas un « remede » contre I’autisme,
et qu’on n’avait pas prétendu qu’il I’était. Le juge a rejeté les arguments de la défense qui
prétendait que le traitement de Lovaas n’était pas un « service médicalement nécessaire », qu’il
était expérimental et que son efficacité n’avait pas encore fait ses preuves, et que les traitements
et services offerts al’époque aux familles d’enfants autistes et aux enfants eux-mémes, que le
juge a comparé¢, défavorablement, avec les soins offerts dans les autres provinces, étaient
suffisants.

Le juge a abordé¢ la question de la responsabilité du gouvernement en se penchant sur celle du

ministére provincial de la Santé plutdt que sur celle, par exemple, du ministere de I’Education, en
partie parce que certains des enfants en cause n’étaient pas encore en age de fréquenter 1’école.
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Le juge a adopté cette démarche méme si bon nombre des services demandés sont dispensés par
des thérapeutes non médicaux. En vertu des réglements qui mettent en application la Loi
provinciale sur la protection des soins médicaux, de tels thérapeutes seraient des « professionnels
de la santé » dont les services sont des « bénéfices ». Les personnes protégées par la loi ont droit
aun « acces raisonnable » aux services fournis par les professionnels de la santé. Compte tenu
des services fournis aux enfants autistes dans la province, et de I’examen de la jurisprudence
applicable effectué par le juge, il a été jugé que le gouvernement avait manqué a prendre les
dispositions appropriées pour répondre aux besoins en soins de santé de ces enfants, et que ce
manquement constituait une discrimination a leur endroit, au mépris du paragraphe 15(1) de la
Charte. Le juge a conclu que « comparativement aux enfants non autistes et aux adultes ayant
une déficience mentale, les requérants en bas age font I’objet d’un traitement différent... au
motif d’une déficience mentale. En effet, du fait qu’ils sont enfants et qu’ils ont une déficience
mentale, ils sont doublement vulnérables »*".

Invoquant a plusieurs reprises la décision de la Cour supréme du Canada dans la cause Eldridge,
le juge a refusé de la méme fagon 1’autre prétention de la défense qui voulait que toute
discrimination était justifiable en vertu de I’article 1 de la Charte, au motif des dépenses. Le juge
a en outre invoqué I’observation de Madame le juge McLachlin de la Cour supréme (maintenant
juge en chef), anciennement juge en chef de la Colombie-Britannique, dans I’arrét Colombie-
Britannique (Superintendent of Motor Vehicles) c. Colombie-Britannique (Council of Human
Rights)™, qui portait ce qui suit :

Bien que, dans certaines circonstances, le cotit excessif puisse justifier le refus de
composer avec les personnes atteintes de déficiences, il faut se garder de ne pas accorder
suffisamment d’importance al’accommodement de la personne handicapée. Il est
beaucoup trop facile d’invoquer I’augmentation des cots pour justifier un refus
d’accorder un traitement €gal aux personnes handicapées... Je n’affirme pas que le cotit
n’est jamais pertinent en matiére d’accommodement. J’affirme cependant que la preuve,
constituée d’impressions, d’ une augmentation des dépenses ne suffit pas généralement.
Les organismes gouvernementaux fournissent de nombreux services coliteux au public
qu’ils desservent™.

11 a été impossible au juge d’évaluer les colits immédiats supplémentaires que représenterait un
programme thérapeutique pour les enfants autistes, et les économies alongue échéance qui
pourraient en découler. Il a néanmoins été observé que les requérants ne demandaient pas un
financement complet du traitement, ou encore I’application du traitement a tous les enfants
autistes. Le juge a conclu et a déclaré que le gouvernement, comme I’avaient prétendu les
requérants, dérogeait aux obligations de non-discrimination auxquelles il était tenu en vertu de la
Charte.

Le juge avait précédemment reconnu les limites de I’ordonnance judiciaire qui pouvait étre
rendue, soulignant que « la Cour ne peut pas ordonner ala Couronne [le défendeur] d’offrir
spécifiquement un traitement de type Lovaas aux personnes autistes, quelle que soit I’issue de
ces actes judiciaires »™". Dans I’arrét Eldridge, la Cour supréme du Canada a déclaré que le
gouvernement contrevenait a la Charte, et la Cour a obligé le gouvernement a présenter une
proposition de conformité. Dans la cause dont il est ici question, les parties avaient convenu de
traiter de la réparation appropriée d’une violation de la Charte, le cas échéant, lors d’une
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audience subséquente, au cours de laquelle d’autres observations seraient présentées quant ace
que la Cour pourrait ordonner. Le paragraphe 24(1) de la Charte habilite le tribunal a demander
« la réparation que le tribunal estime convenable et juste en égard aux circonstances ».

L’audience subséquente, tenue ala mi-novembre de 2000, a abouti ala décision rendue le

6 février 2001™". Le juge a répété la déclaration prononcée al’audience précédente, selon
laquelle I’omission du gouvernement défendeur de fournir aux requérants en bas age le
traitement efficace constituait un déni injustifié¢ de leur droit ala non-discrimination stipulé au
paragraphe 15(1) de la Charte. Le juge a rappelé qu’al’ouverture du procgs, il n’avait pas été
permis de le poursuivre comme un recours collectif, au nom de tous les enfants autistes et de leur
famille qui avaient demand¢ sans succés au gouvernement de financer un traitement de type
Lovaas. La Couronne, tout en s’opposant au recours collectif, a reconnu qu’en concluant que le
gouvernement avait manqué ases obligations envers les requérants, il fallait reconnaitre que les
enfants autistes en général avaient souffert du méme manquement. En pronongant sa déclaration
de cloture, le juge a fait valoir I'importance qu’elle revétait par rapport aux droits des enfants
autistes prévus par la Charte, au-dela des requérants dans cette cause.

La décision du 6 février 2001 ordonnait en outre ala Couronne de financer 1’application d’une
thérapie comportementale précoce et intensive chez les enfants atteints d’autisme, y compris le
trouble du spectre autistique. Le juge a rejeté la demande des requérants qui souhaitaient la
délivrance d’une injonction, car il avait accepté que le gouvernement avait agi de bonne foi pour
mettre en aevre un programme thérapeutique efficace pour les enfants autistes agés de deux a
six ans (c’est-&dire d’age préscolaire) en mettant sur pied un nouveau centre provincial pour
I’autisme et les troubles apparentés. Le juge a conclu qu’il était impossible, pour I’instant,
d’évaluer le bien-fondé et I’efficacité du programme thérapeutique proposé, et qu’il était trop tot
pour rendre une ordonnance judiciaire qui imposerait I’établissement d’un programme de portée
ou de contenu global, quel qu’il soit. Le juge a examiné de concert la retenue judiciaire
conventionnelle qui s’applique au processus décisionnel gouvernemental relatif aI’acquittement
des obligations judiciaires, et la période maximale pendant laquelle les tribunaux peuvent tolérer
que le gouvernement manque aremédier ala violation de la garantie d’antidiscrimination de la
Charte, et il a laissé entendre qu’en présence d’une preuve subséquente de non-observation,
I’observation de ’instruction de la Cour pourrait étre rendue obligatoire. Le juge a toutefois
souligné que « la Cour ne peut obliger le gouvernement a financer ou a offrir le traitement de
type Lovaas, soit le traitement que souhaitent précisément les requérants », parce qu’« il en est
toujours du ressort du gouvernement, et pas de la Cour, de déterminer, en se fondant sur les
conseils appropriés de professionnels, quelles seront la nature et I’envergure de I’ICI précoce
[traitement d’intervention comportementale intensif et précoce] qu’il offrira »*™ pour s’acquitter
de ses responsabilités.

Enfin, le juge a reconnu le tort causé aux requérants adultes, y compris les fardeaux financiers et
émotionnels qu’ils ont dii porter, en attribuant a chacun d’eux 20 000 $ en dommages
pécuniaires. Cette mesure était considérée non pas comme une réparation financiére ou une
compensation, les éléments de preuve ayant indiqué que la famille de I’un des enfants touchés
avait consacré plus de 240 000 $ pour un traitement de type Lovaas, mais plutét comme une
reconnaissance modeste et symbolique que « les requérants avaient remporté une véritable
victoire au nom de tous les enfants autistes dont les droits étaient 1ésés »™.
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Le gouvernement de la Colombie-Britannique a déposé un acte d’appel contre la décision, lequel
lui permettait, sans 1’y contraindre, de faire progresser la cause devant de plus hautes instances. Il
est toutefois devenu improbable que le gouvernement en appelle de la décision lorsqu’il a
déclaré, dans le cadre de I’audience de la mi-novembre de 2000, prendre rapidement des mesures
de bonne foi pour mettre en azvre un programme efficace conforme ala décision antérieure. Les
cotts financiers subordonnés au traitement demandé souléveront probablement des enjeux dans
des audiences subséquentes, et peut-étre méme dans un appel. Il est possible de faire une
comparaison avec I’arrét Eldridge, ou « [l]e colt du programme propos€, qui aurait €t¢ offert
dans I’ensemble de la province, a été estimé a 150 000 $ par an »*. Dans la cause Auton, le
gouvernement a déclaré que le ministére provincial des Enfants et de la Famille est au service
d’environ 12 000 enfants ayant des besoins spéciaux, dont 1 273 sont autistes. Le budget
ministériel 1999-2000 consacré aux enfants et aleur famille s’établissait a environ 62 millions de
dollars, auxquels s’ajoutaient 28 millions de dollars pour les services de garde pour enfants ayant
des besoins spéciaux, de sorte que le budget annuel s’élevait au total 490 millions de dollars™".
Les cotts annuels d’un traitement de Lovaas oscillent entre 45 000 $ et 60 000 $ par enfant™",
Le coft total du traitement des 1 273 enfants autistes de la province s’échelonnerait donc de

57 millions de dollars aplus de 76 millions de dollars par année.

Les requérants satisfaits ne demandaient pas plus le financement du traitement de chaque enfant
autiste qu’ils n’exigeaient le soutien complet de ceux qui recevraient un financement pour le
traitement. Les colits semblent toutefois beaucoup plus importants que ceux présentés dans
larrét Eldridge, ou « il avait été¢ démontré que le colt de I’accommodement était modeste »™*",
s’établissant 2 150 000 $ par année. Dans Cameron, la Cour d’appel de la Nouvelle-Ecosse a
prété une attention particuliére aux cotits des traitements pour lesquels un financement était
demandé, et a conclu, en les invoquant fréquemment, que le gouvernement défendeur s’était
acquitté de son fardeau de démontrer que son refus de financement satisfaisait al’exigence de
I’article 1 de la Charte, en vertu de laquelle il devait étre manifestement justifiable.

L’observation de la Cour d’appel, qui a souligné qu’un transfert de fonds en vue d’offrir les
services demandés empécherait le financement de services offerts a d’autres requérants de la
Nouvelle-Ecosse, dont une plainte de discrimination gouvernementale a leurs dépens s’avérerait
aussi valable que celle des plaignants entendus devant cette Cour, pouvait s’appliquer tout autant
aux bénéficiaires actuels et éventuels des services offerts en Colombie-Britannique.

Néanmoins, lors du dépot de la demande dans Eldridge, on estimait que le budget annuel de la
santé de la Colombie-Britannique s’établissait a environ 6 milliards de dollars, et ¢’est pourquoi
la Cour supréme du Canada avait observé que :

le colit estimatif de la fourniture de services d’interprétation gestuelle dans 1’ensemble de
la Colombie-Britannique s’¢levait seulement a 150 000 $, soit environ 0,0025 pour cent
du budget des soins de santé de la province al’époque™.

Si les fonds nécessaires pour satisfaire aune demande comparable acelle qui a fait ’objet de la
décision Auton se prétaient aune évaluation minimale semblable et entrainaient un effet
bénéfique comparable, un tribunal pourrait avoir 1’assurance requise pour étre plus directif que le
juge dans I’arrét Auton pour I’imposition des dépenses.
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La juge a profité de la décision rendue en février 2001 pour replacer la cause dans un large cadre
de référence constitutionnelle. Elle a observé que :

Cette cause soul¢ve d’importants enjeux de politique publique quant au rdle respectif du
pouvoir judiciaire et du pouvoir législatif. Les enjeux soulevés par les requérants mettent
en évidence les difficultés inhérentes aun processus au cours duquel une constatation
d’inconstitutionnalité par la Cour vise amodifier ’attitude du gouvernement. Il faut que
les enfants autistes regoivent un traitement efficace dans un cadre qui est forcément
assujetti aux limites des ressources disponibles et au besoin de répartir ces ressources
équitablement en tenant compte de demandes concurrentes... Méme si les tribunaux
examinent les programmes et politiques du gouvernement pour en vérifier la conformité
constitutionnelle, I’appareil judiciaire ne peut pas plus prescrire les programmes
thérapeutiques qui doivent étre mis en aeivre ou €cartés qu’il ne peut prescrire de quelle
fagon les ressources financiéres limitées doivent étre distribuées. Les tribunaux n’ont pas
pour fonction d’assurer une supervision de la prestation des traitements d’ICI précoce de
la nature et du degré que I’indiquent les requérants. Une démarche judiciaire trop
énergique pourrait interférer avec des choix stratégiques légitimes™"'.

11 apparait donc que le gouvernement est li¢ a des obligations constitutionnelles qu’il sera tenu de
respecter devant les tribunaux, mais que les pouvoirs que les tribunaux peuvent exercer
comportent des limites constitutionnelles.

5.5 Décisions d’autres tribunaux

Les décisions rendues par d’autres tribunaux donnent peu d’indications quant ala fagcon dont les
cours d’autorité, c’est-adire les cours supérieures aux juridictions de premicre instance, sont
susceptibles de statuer sur les demandes de financement provincial de services pour les enfants
autistes. Dans une décision préliminaire qu’a rendue la Cour du banc de la Reine de la
Saskatchewan en aott 1998, la Cour a rejeté la demande du défendeur gouvernemental
d’éliminer I’exposé de demande du requérant parce qu’il ne contenait pas de motif d’action
raisonnable, parce que I’exposé, bien qu’il était trop vague et ne présentait pas suffisamment de
détails importants, avait ét¢ modifié pour soulever des enjeux relatifs ala Charte™". L arrét
Eldridge a fait en sorte que les enjeux relatifs ala Charte sont plausibles, et méme s’ils n’étaient
pas assez ¢laborés dans 1’exposé de demande modifié, le juge a estimé qu’il fallait donner au
requérant I’occasion de I’étayer avec des arguments et des ¢léments de preuve. Le juge a fait
observer que :

[blien que dans cette cause, les défendeurs ala barre ne nient pas qu’en vertu de la loi, les
demandeurs jouissent d’un droit qui prévoit des services éducatifs appropriés, la décision
rendue dans Eldridge a eu pour conséquence d’¢lever ce droit prévu par la loi au statut de
droit constitutionnel. Cette distinction revét une grande importance dans le contexte de la
prétention centrale des défendeurs, selon laquelle la qualité des services éducatifs offerts
est, selon la loi, affaire de la discrétion qui... est accordée au Ministre, et pour ce qui est
de programmes particuliers, qui est accordée aux conseils scolaires locaux »™*".

Le juge, ayant rejeté la requéte préliminaire en radiation des procédures, a statué que compte
tenu de la Charte, il pourrait y avoir un vrai probléme arésoudre dans le cadre d’un proces.
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Une cause entendue devant la Cour supérieure de I’Ontario, dont la décision a été rendue en
juillet 2000, n’a soulevé aucun enjeu relatif ala Charte. Dans cette affaire, le tuteur d’un autiste
d’age adulte a demandé que le refus du ministeére des Services sociaux et communautaires
d’accorder des fonds supplémentaires pour un placement en résidence fasse ’objet d’une
révision judiciaire™. La cause tournait autour de détails de la 1égislation provinciale et de
subtilités de la compétence d’examen de la Cour. Le juge s’est toutefois appuyé sur le droit
fondamental pour traiter des grands enjeux, et il a souligné que :

De la méme fagon dans cette cause, la décision de financement du Ministére reléve de la
distribution de ressources rares entre les personnes présentant un trouble du
développement dans la région. Il ne s’agit pas d’une décision qui peut se préter aune
révision judiciaire. Par conséquent, il faut rejeter la demande de mesure de redressement
déclaratoire™.

Le juge a en outre déclaré ce qui suit :

A mon avis, « I’insuffisance des ressources disponibles » est un bon motif pour refuser
une augmentation du financement en vertu de la Loi sur les services aux personnes
atteintes d’un handicap de développement, comme le serait une décision reposant sur un
doute quant au fonctionnement d’un plan. Il y a une différence entre I’examen d’une
décision pour déterminer si elle est en harmonie avec les fins législatives de la loi en
fonction de laquelle elle a été prise, et ’examen du caractere raisonnable d’une décision.
Le deuxiéme examen n’est pas une fonction de la Cour dans une demande de révision
judiciaire™™'.

Il est intéressant de se demander si la Cour aurait outrepassé sa retenue conventionnelle relative a
la discrétion administrative, et se serait penchée davantage sur le bien-fondé de la cause, si la
demande avait soulevé la question de la discrimination en vertu de la Charte et était parvenue de
la sorte au degré d’importance constitutionnelle qui a maintenu la viabilité de I’action en justice
intentée en Saskatchewan en 1998.

Aux Etats-Unis, la jurisprudence concernant les demandes parentales de financement des
services pour les enfants autistes, dont I’importance est considérable, comprend peut-étre des
causes qui ont établi un précédent aux Etats-Unis, mais a peu d’influence sinon aucune sur les
tribunaux canadiens. Les demandes prennent appui sur les mesures législatives et réglementaires
du fédéral et des Etats, surtout en vertu de la Loi fédérale sur 1’éducation des personnes atteintes
de déficiences, de la Loi sur les Américains atteints de déficiences et de la Loi sur la
réadaptation. Ces lois, si elles s’inscrivent dans le cadre constitutionnel distinct des Etats-Unis et
dans la tradition nationale de jugement, n’ont pas d’équivalents au Canada. En outre, aux
Etats-Unis, les modalités du financement qu’accorde le gouvernement aux services de santé, a
I’éducation et aux services sociaux différent aun point tel des pratiques au Canada qu’aucune
des causes canadiennes n’a profité de I’expérience des Etats-Unis ou n’en a été influencée pour
la peine. Le nombre important d’affaires litigieuses entendues aux Etats-Unis, en comparaison de
la rareté des causes canadiennes, témoigne également de la différence entre les démarches de
recours qui sont adoptées dans les processus décisionnels administratifs, et des traditions
divergentes entre les deux pays quant aux régles de cofits dans les litiges. Les cours canadiennes
suivent le principe selon lequel les demandeurs dont la requéte n’a pas porté fruit pourraient
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devoir rembourser au moins une partie des cotits légaux des défendeurs a qui on a donné raison,
tandis que les parents qui plaident aux Etats-Unis et qui n’obtiennent pas satisfaction ne devront
ni défrayer les frais des défendeurs, ni ceux de leurs propres avocats, qui offrent leurs services
suivant un régime d’honoraires conditionnels.

En général, les cours canadiennes ont davantage donné suite aux décisions rendues par les hauts
tribunaux du Royaume-Uni, quoique celles-ci n’aient pas donné d’indications pertinentes sur les
questions du financement des services pour les enfants autistes. Les décisions judiciaires tombant
sous le coup de la Loi sur la discrimination contre les personnes atteintes d’un handicap de 1995,
par exemple, n’ont pas présenté d’orientation claire, puisqu’il a été reconnu que « 1’Etat se doit
de remplir ses fonctions également aupres de toutes les personnes de la communauté et ne peut
pas dans son bon droit favoriser les droits d’une personne aux dépens de ceux d’une autre »*",
Par ailleurs, les systémes judiciaires du R.-U. ont accusé un certain retard par rapport ala loi
canadienne qui traite de la mise en vigueur de pareils droits, que garantit la Charte. La Lot sur les
droits de la personne de 1998 du R.-U. est toutefois en vigueur depuis octobre 2000, et
I’application de cette nouvelle loi pourrait entrainer I’avénement dans la jurisprudence du R.-U.
du type de raisonnement que privilégie la Cour supréme du Canada depuis 1982. Un
commentateur du R.-U. a récemment fait observer ce qui suit :

Compte tenu de la réticence ase pencher sur le bien-fondé des décisions relatives a
I’affectation des ressources dont fait preuve 1’appareil judiciaire anglais, il y a fort a

parier qu’on jugera que la rareté des ressources est une limite justifiable du devoir positif
de I’Etat. Néanmoins, en vertu de la Loi sur les droits de la personne, il faudra que les
décisions traitant de la distribution des ressources deviennent plus claires et que I’appareil
judiciaire s’interroge aussi bien sur le processus que, plus important encore, sur le bien-
fondé de chaque décision. Il pourrait ainsi devenir plus facile pour les demandeurs de
contester ces décisions™*",

Si cette observation s’avere juste, les lois en vigueur au R.-U. et au Canada qui portent sur les
droits au traitement des enfants autistes pourraient devenir plus interactives et pluridisciplinaires.
A I’heure actuelle, il semblerait néanmoins que les tribunaux du R.-U. en ont plus a apprendre de
I’endiguement judiciaire de la discrimination administrative qu’appliquent les tribunaux
canadiens que le contraire.

: Voir généralement K. Cherniawsky, “Enforcement of Health Care Rights and
Administrative Law” 4 Health Law Journal (1996) 35-61.
i (1997), 151 D.L.R. (4°) 577 (C.S.C.).

i Cameron v. Nova Scotia (Attorney General) (1999), 177 D.LR. (4°) 611 ala p. 667 (Nova
Scotia Ct. of Appeal).

Y Ibid.
v [1989] 1 R.C.S. 143, aux pp. 174-5 (C.S.C.).
v Stoffman c. Vancouver General Hospital (1990), 76 D.L.R. (4%) 700, (C.S.C.).
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6. EVOLUTION DES SERVICES AU CANADA

En outre des progrés marqués dans les connaissances scientifiques, les progres en matiere de
politique gouvernementale ont fagonné les soins que recoivent les enfants atteints d’autisme au
Canada. L’avenement d’un systéme de santé universel au Canada aura ét¢ la premiere influence
profonde ajouer sur les soins des enfants autistes. On a congu le systeme de santé public de sorte
qu’il permette d’offrir des services médicaux complets, accessibles et universels qui sont
disponibles pour tous les citoyens, quel que soit leur revenu. Ces dispositions ont fait en sorte
que sans égard au revenu, toutes les familles canadiennes qui comptaient un enfant autiste
avaient accés aux services de diagnostic et de traitement®. A ’heure actuelle, cet objectif est mis
al’épreuve, vu la période d’attente alaquelle il faut se soumettre avant d’obtenir des services
d’évaluation et de traitement.

La deuxiéme grande influence qui a joué sur la prestation des services aux enfants atteints
d’autisme relevait du virage qui a été pris dans le domaine de la conception des programmes
thérapeutiques, qui ont pass¢ des hopitaux psychiatriques généraux aux cliniques
communautaires de santé mentale. Tandis qu’on offrait généralement les services de diagnostic
et d’évaluation dans un hopital pour enfants, avec I’aide de pédiatres et de pédopsychiatres, les
programmes thérapeutiques se déroulaient souvent dans la communauté ou al’école. Peu de
centres de traitement en milieu hospitalier offraient des programmes thérapeutiques en
¢établissement ou des programmes de traitement de jour. On avait plutot établi de grands
établissements en milieu rural pour offrir des services aux enfants et aux adultes atteints de
troubles du développement. Suite aux changements récents, bon nombre de ces établissements
ont fermé leurs portes ou n’offrent plus que des services aux quelques adultes sévérement
handicapés dont les besoins ne peuvent étre satisfaits en contexte communautaire®. Il pourrait y
avoir un manque de synchronisation entre les éducateurs et les professionnels de la santé au
chapitre de la détermination, de 1’évaluation et de la satisfaction des besoins d’un enfant. Puisque
la prestation de ces services différe entre les systémes provinciaux de santé et d’éducation, la
détermination systématique des besoins, le diagnostic, 1’évaluation connexe, le traitement
efficace et la réalisation des programmes se heurtent souvent a des obstacles.

L’importance qu’on a accordée al’intégration des enfants handicapés dans des contextes
communautaires a ¢té la troisiéme grande influence qui a joué sur la prestation des services aux
enfants atteints d’autisme. Les organisations de parents ont joué¢ un role influent dans cette
évolution. L accent qui a été mis sur I’intégration découle notamment du changement qui s’est
opéré dans I’utilisation des services résidentiels en milieu hospitalier, de mouvements de
pressions, et des progres réalisés par les conseils scolaires sur les questions d’intégration. Bon
nombre de conseils scolaires d’un bout a1’autre du Canada ont participé activement a
I’intégration des enfants présentant un retard de développement dans le systéme scolaire régulier,
avec I’aide de services de soutien spécialis€. Il semble toutefois que les ressources nécessaires au
maintien de I’intégration des enfants atteints d’autisme diminuent dans certaines compétences”.
Au Canada, bon nombre d’¢éleves atteints d’autisme et de troubles apparentés n’ont pas recu un
plan pédagogique complet comparable a ceux utilisés dans les programmes thérapeutiques pour
les personnes atteintes d’autisme. Un certain nombre de familles recourent al’enseignement a
domicile pour soutenir un enfant atteint d’un trouble du spectre autistique. Les éléves autistes qui
font leurs études a domicile se heurtent toutefois a des difficultés pour avoir acces ades services
spécialisés, comme 1’orthophonie.

58



Une fois qu’on a déterminé qu’un enfant a besoin d’une éducation spécialisée et de services
connexes, on effectue des évaluations qui touchent atous les domaines du développement. On
prépare par écrit, pour chaque enfant ayant des besoins spéciaux, un programme pédagogique
personnalisé qui comprend un énoncé pour chacun des volets suivants : les niveaux actuels de
fonctionnement de 1’enfant; les objectifs éducatifs annuels et les objectifs pédagogiques
mesurables acourt terme; la quantité et le type précis des services aoffrir al’enfant; et la mesure
dans laquelle I’enfant participera aux programmes pédagogiques réguliers, et I’importance de ses
besoins de services d’intégration.

Dans une ¢étude de recherche qualitative qui comparait les études en groupe isolé et les études par
intégration dans 22 écoles de deux administrations scolaires a Londres (Angleterre), on a observé
que I’établissement d’un diagnostic d’autisme posait des difficultés®?. On ne saurait trop dire
exactement quels sont les défis pédagogiques particuliers que pose le trouble du spectre
autistique, les compétences spécialisées en éducation dont les éléves atteints d’autisme ont
besoin, les besoins spéciaux que ces éleves ont en commun et qui justifient des groupes distincts,
et la mesure dans laquelle les avantages qu’offrent les programmes justifient les cotts financiers,
éducatifs, émotionnels et sociaux qu’ils engagent®. Les tendances des éléves autistes a
I’isolation et au repliement sur soi se font plus sentir dans un systéme d’éducation faisant appel
aux groupes isolés®.

L’évolution du systeme de classification pour 1’établissement du diagnostic a été la quatrieme
influence clé qui a joué sur la prestation des services aux enfants atteints d’autisme. Le systéme
de classification vise avant tout a améliorer la communication et a permettre une distinction
claire des troubles. La classification peut toutefois exclure certains enfants qui présentent une
comorbidité. La classification peut servir a guider les cliniciens et les éducateurs dans le choix
d’une intervention pour des sujets qui partagent certaines caractéristiques et ales appuyer dans le
processus d’évaluation. D’autre part, au regard du systéme judiciaire, des réglements du
gouvernement, des programmes d’assurance et des intervenants, le systéme de classification sert
adéfinir des personnes qui jouissent de droits spéciaux. La classification doit étre claire,
largement reconnue et d’usage relativement aisé¢ pour étre efficace dans plusieurs domaines®.
L’arrivée du manuel DSM-III en 1980 a entrainé 1’accessibilité de critéres précis et d’application
facile pour le diagnostic de I’autisme, mais pourrait avoir aussi entrainé 1’age tardif de
diagnostic, en moyenne. En outre, le manuel a présenté le TED pour cerner un spectre de
troubles partageant des caractéristiques semblables. Le nombre d’enfants qui ont recu un
diagnostic d’autisme a augmenté, et peu de choses distinguaient I’autisme et le TED au chapitre
de I’accessibilité aux services.

En 1987, la publication du manuel DSM-III-R correspondait al’¢largissement des criteres
diagnostiques de I’autisme, et le nombre d’enfants auprés de qui on a posé le diagnostic de
I’autisme a augmenté considérablement, al’instar du nombre de ceux qui ont regu un diagnostic
de TED-NS. Cependant, pour ce qui est de la catégorie diagnostique, on considérait souvent ces
enfants comme atteints d’un TED, et les organismes 1égaux et professionnels percevaient
I’autisme et le TED comme des entités incompatibles. La publication du manuel DSM-IV en
1994 pourrait avoir permis de jeter de la lumiére sur cette confusion. Ces nombreux changements
de criteres de diagnostic et de classification ont entrainé une augmentation importante du nombre
d’enfants aupres de qui on a posé le diagnostic d’autisme classique, de trouble du spectre
autistique et de tout autre TED. Les prestataires de services connaissent mieux le trouble. La
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demande de services al’intention d’enfants atteints de TED a augmenté, mais les centres de
traitement disponibles ont beaucoup de difficultés arépondre ala demande croissante®,

Etant donné que les systémes diagnostiques perdent de leur valeur si, en cours d’évolution, leur
portée devient trop générale ou au contraire trop restreinte, il faut parvenir aun équilibre tres fin.
Dans les milieux scientifiques, ou se déroulent al’heure actuelle des recherches visant a
déterminer et aclarifier des indicateurs médicaux précis de 1’autisme et des troubles apparentés,
on a reconnu les limites de la classification comportementale de troubles médicaux. Des conflits
pourraient surgir entre les besoins cliniques de classification et les répercussions des définitions
sur les politiques. Par exemple, un diagnostic catégorique de portée étroite pourrait présenter des
avantages pour les chercheurs et les cliniciens, puisqu’il faciliterait le choix et I’évaluation des
interventions et le partage des connaissances entre les chercheurs. Un concept diagnostique de
portée générale pourrait toutefois s’avérer plus indiqué pour les questions de prestation de
services. Les systemes de classification peuvent avoir des répercussions importantes sur les
mandats statutaires pour les services, acause desquelles on pourrait accorder une importance
démesurée ala catégorie diagnostique au détriment du processus de diagnostic. Il peut arriver,
lorsqu’il y a des possibilités de stigmatisation, de confusion entre la personne et la catégorie
diagnostique, ou encore d’utilisation en vue de cacher un manque de connaissances, que le
diagnostic catégorique fasse ’objet d’une mauvaise utilisation®.

Au moment de choisir les interventions et les traitements pour les enfants atteints d’autisme, il

importe de se demander quels sont les résultats attendus de cette modalité thérapeutique, quels
sont les risques reliés avec le programme, comment le programme sera évalué, quelles sont les

données probantes dont on dispose au sujet de I’efficacité du programme, et quelles modalités
thérapeutiques seraient exclues si cette option était retenue®”.

Au Canada, plusieurs initiatives en cours visent aassurer la prestation de services thérapeutiques
et de soutien aux enfants atteints d’autisme et aux familles. Des projets pilotes congus pour
examiner la mise en azvre d’une intervention comportementale précoce et intensive, fondée sur
des caractéristiques dont I’efficacité a déja été démontrée aupres des enfants atteints de troubles
du spectre autistique, en sont adivers stades de mise au point dans les différentes provinces.
Seulement certains des projets pilotes font appel al’AAC ou ades interventions
comportementales. Les avantages reliés al’ICI comprennent la capacité de surveiller les progres
pour les besoins de I’évaluation et de la planification du programme; la généralisation dans
plusieurs contextes et situations, et aupres de plusieurs thérapeutes; la participation et la
formation des parents; et la capacité de conjuguer les interventions comportementales a d’autres
méthodes. Au nombre des limites que comportent les programmes comportementaux intensifs,
on compte la nécessité de retenir les services de plusieurs personnes ayant recu une solide
formation pour administrer I’intervention; I’intensité de la coordination et de I'uniformité
auxquelles les personnes qui administrent les traitements doivent parvenir; et I’importance du
temps et des ressources financicres qu’il faut consacrer pour offrir cette thérapie. Les coflits
directs d’un programme d’ICI dépendent en grande partie du temps du personnel, en comptant
les services des professionnels et des coordonnateurs, et du matériel et des installations qu’il faut
prévoir pour les programmes offerts dans les centres. Les autres colts directs comprennent les
frais reliés aux services des prestataires de plusieurs disciplines, y compris 1’ergothérapie,
I’orthophonie et la thérapie par la communication, la psychologie de I’enfant, et les services
qu’offrent les éducateurs spécialisés, les professionnels de soutien ala famille, les
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pédopsychiatres et d’autres professionnels de la santé. Les colts indirects du programme
comprennent le temps consacré par les membres de la famille pour participer au programme
d’intervention.

En novembre 2000, le réseau CAIRN a organisé un forum al’Hopital Sunnybrook de Toronto
pour soutenir 1’élaboration d’un programme de recherche dans le domaine de 1’intervention
précoce. On a constitué des groupes de discussion auxquels prenaient part des représentants de la
communauté, comme des parents, des cliniciens, des spécialistes, des chercheurs et des stratéges,
en vue de définir les lacunes dans les données probantes existantes et de présenter ces lacunes
sous forme de questions de recherche possibles. Bien que les études randomisées et controlées
constituent I’étalon-or des plans d’études, il est difficile de maintenir un contrdle lorsqu’on
¢value des interventions comportementales, surtout lorsqu’on observe de grandes différences
entre les résultats des groupes expérimentaux et que la réussite dépend grandement du contexte.
Il a été déterminé qu’il faudrait effectuer des recherches sur tous les aspects de I’autisme et des
troubles apparentés, de méme qu’il faudrait établir une communication et une collaboration a
I’échelle mondiale pour tirer le maximum des connaissances de recherches, éviter les
chevauchements fortuits, favoriser les découvertes, préter les données et les documents de
recherche aune meilleure utilisation et assurer la reproduction contrélée des études.

Voici certaines des caractéristiques qui meénent au succes d’un programme d’intervention
précoce dans une communauté : 1’équité; I’intensité élevée; la valeur concrete et la masse des
données probantes, avec des résultats mesurés en aveugle par des évaluateurs; I’intégration
communautaire et pluridisciplinaire de la participation des parents avec celle du personnel
professionnel qualifi¢ al’aide de formation et de supervision continues. Il pourrait étre plus
facile de pratiquer une intervention appropriée aupres des personnes qui en ont besoin si on
disposait de normes nationales de dépistage et de prestation de services. On recommande que la
mise en application des programmes d’AAC soit dirigée par un analyste comportemental
qualifié. Il est possible de connaitre le calibre des professionnels dans un domaine particulier du
traitement de 1’autisme en consultant I’organisation et le systeme d’accréditation des
professionnels de I’autisme. Les professionnels de I’AAC peuvent faire des études universitaires
dans le domaine des théories comportementales jusqu’au doctorat. Aux Etats-Unis, il y a un
systéme national de reconnaissance des titres des thérapeutes qui stipule que 1’analyse
comportementale est classée dans la catégorie de la psychologie du comportement par
I’American Psychological Association. La discussion en groupe a permis d’établir les priorités
d’intervention que voici : diagnostic plus rapide; intervention aupres des enfants chez qui on
pose le diagnostic d’autisme; continuum de services et communication entre les prestataires de
services; communication al’échelle de la province des caractéristiques dont I’efficacité a déja été
démontrée; sensibilisation de la communauté, et travaux de recherche mieux articulés qui
répondent ala question de savoir quelle intensité et quel type d’intervention donnent les
meilleurs résultats aupres de quelle sous-population d’enfants atteints d’autisme (forum du
réseau CAIRN, Hopital Sunnybrook, Toronto : notes personnelles, le 12 novembre 2000). Les
principes de meilleures pratiques comprennent des techniques personnalisées d’intervention qui
sont en harmonie avec le stade de développement de I’enfant et avec sa maniere d’apprendre;
une intervention qui repose sur des connaissances courantes du développement de I’enfant; une
intervention qui cible directement les caractéristiques centrales du trouble du spectre autistique;
des démarches qui proposent d’inscrire un prolongement logique entre les objectifs along terme
et les protocoles d’enseignement; et des démarches puisant dans un éventail de sources*®.
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Les enjeux relatifs aux systémes qui se présentent dans le traitement des enfants atteints
d’autisme comprennent toute une gamme de sujets préoccupants, dont les suivants : les modeles
de prestation des systémes et les enjeux reliés aux cofits des services, ala mise en application de
I’intervention et ala formation; I’intégration des interventions; 1’administration de traitements
aux personnes qui en ont besoin dans les limites des ressources disponibles; les analyses de cotts
et de colits-avantages; 1’éducation des professionnels dans le domaine et les écarts entre la
recherche et la pratique®. Les points que les administrateurs devraient examiner pour concevoir
des modalités de services al’intention des enfants atteints d’autisme comprennent la bonne
intégration des enfants atteints d’autisme, afin qu’ils interagissent avec des pairs de leur age qui
présentent un développement typique; des efforts attentifs dans I’établissement et la réalisation
d’un plan, et dans 1’évaluation des enfants atteints d’autisme; un degré d’intervention qui est
assorti aux besoins de la personne; la prestation de services dans divers contextes; un cadre et
une séquence d’enseignement qui portent sur tous les domaines des besoins reliés au
développement; la prestation de services d’intervention dés que possible et la prise en charge des
comportements difficiles au moyen de techniques positives et proactives™. Il faudra que les
politiques et les programmes continuent d’évoluer tandis que de nouvelles données probantes,
fondées sur 1’évaluation des résultats des programmes actuels, se présenteront (forum du
CAIRN, Hépital Sunnybrook, Toronto : notes personnelles, 12 novembre 2000)*°.
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7. DISCUSSION

Il convient de noter, en interprétant les résultats présentés dans le présent rapport, que bien que
I’autisme continue d’étre un trouble du comportement, la classification et les critéres de
diagnostic de I’autisme ont changé au fil du temps'>'*. On a proposé de soumettre les
instruments diagnostiques, les échelles d’évaluation et les listes de contrdle a d’autres validations
pour en évaluer la sensibilité et la spécificité auprés de plusieurs populations'®.

Trois groupes ont publi¢ un sommaire de recommandations comme lignes directrices, fondées
sur I’opinion et I’expérience clinique, pour la mise en aavre de programmes d’intervention
comportementale'®***_ Ces groupes ont fait I’objet d’une analyse ala section 4.1 du présent
document. Les groupes de travail recommandent que les programmes soient fondés sur la
recherche actuelle et des pratiques efficaces; qu’ils comprennent une variété de méthodes et de
techniques appliquées uniformément dans divers contextes; qu’ils tiennent compte des résultats
d’une évaluation globale; qu’ils soient établis par une équipe pluridisciplinaire; qu’ils fassent
¢écho aux besoins du sujet; qu’ils soient axés sur les résultats; qu’ils soient offerts par du
personnel compétent, et comprennent des critéres d’admissibilité et de sortie; et qu’ils reposent
sur I’intégration de programmes de santé et d’éducation, en prévoyant une continuité entre les
programmes offerts au préscolaire, al’école et a domicile.

En se fondant surtout sur 1’opinion et I’expérience de spécialistes, des comités indépendants de
professionnels et de parents recommandent que tout programme d’intervention pour les jeunes
enfants atteints d’autisme fasse appel a des principes d’AAC et ades techniques
comportementales'®®*. On a recommandé que les programmes comportementaux intensifs
comprennent une intervention comportementale personnalisée, tirant profit des techniques
d’AAC, administrée, au minimum, une vingtaine d’heures par semaine. Le nombre exact
d’heures d’intervention serait toutefois déterminé au cas par cas, suivant des caractéristiques de
I’enfant et de sa famille, comme 1’age, la gravité des symptomes, le taux de progres, d’autres
facteurs liés ala santé, la tolérance al’intervention, et la participation familiale. On a

recommandé¢ que le nombre d’heures d’ICI soit examiné et révisé¢ périodiquement, dans le suivi
du progres de I’enfant, et que le plan d’intervention soit modifié en conséquence. Il importe de
voir ala participation et ala formation des parents pour veiller ace que les résultats, les

stratégies et les objectifs comportementaux qui revétent le plus d’importance pour la famille
fassent partie de I’intervention et des techniques comportementales qui sont intégrées dans le
quotidien de I’enfant'®®*, Les Administrateurs des services pour les enfants handicapés du Maine
ont indiqué que selon une étude réalisée par Jacobson, Mulick et Green (1996), une ICI précoce
appliquée par des intervenants compétents peut offrir des avantages sans précédent aux enfants et
aux contribuables, puisque selon les estimations, les économies par enfant s’¢léveraient a

200 000 $US au 22° anniversaire et a 1 000 000 SUS au 55¢ anniversaire*.

On a recensé cinq évaluations ou examens critiques déjaréalisés qui portaient sur les
interventions comportementales chez les enfants atteints d’autisme :

1. Agence nationale d’accréditation d’évaluation en santé (ANAES)
En 1994, I’ANAES a évalué les traitements médicaux et les programmes comportementaux et
pédagogiques pour les autistes®®. L examen des thérapies comportementales a révélé que les
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symptomes reliés al’autisme s’améliorent lorsqu’on applique une ICI, mais qu’il faut que la
thérapie parvienne aun certain degré d’intensité pour étre efficace®.

2. Emergency Care Research Institute (ECRI)

L’ECRI a examiné des démarches thérapeutiques globales qui visent a amenuiser simultanément
la plupart ou I’ensemble des symptomes caractéristiques de I’autisme®'. Toutes les techniques
comportementales évaluées par ’ECRI, y compris Lovaas, le programme de 1’Université
Rutgers, LEAP, et le Programme préscolaire pour les enfants autistes, mettaient I’ intervention
précoce au premier plan. L’analyse du programme de Lovaas comprenait des données probantes
indiquant qu’il y a eu des améliorations des paramétres fonctionnels, comme une réduction des
comportements mésadaptés et de la gravité des symptomes, et des progres au chapitre de la
socialisation. L’ECRI a néanmoins souligné que les données probantes disponibles suggerent,
sans plus, I’efficacité du traitement. L’ECRI a conclu qu’acause de la présence de lacunes
importantes dans le plan d’études, il était impossible d’interpréter les résultats découlant de
I’étude portant sur le programme de Rutgers pour tirer des conclusions au chapitre de 1’efficacité.
L’ECRI a en outre conclu qu’en raison de la taille restreinte de I’échantillon, des effets de
confusion de la maturation et des possibilités médiocres de généralisation des observations
relatives aux sujets de 1’étude pour les appliquer al’ensemble de la population des enfants
autistes, il était impossible d’utiliser 1’étude sur le programme LEAP pour en déterminer
I’efficacité. L’ECRI a toutefois conclu que dans le Programme préscolaire pour les enfants
autistes, les sujets qui ont regu le traitement s’étaient améliorés pour la peine sur le plan de
I’acquisition du langage comparativement au groupe témoin.

3. Office d’évaluation des technologies de la santé de la Colombie-Britannique (BCOHTA)
En juillet 2000, le BCOHTA a publié¢ une évaluation critique de I’efficacité de la thérapie de
Lovaas®’. En se fondant sur son évaluation critique, le BCOHTA a conclu que s’il est vrai que
les enfants atteints d’autisme profitent nettement de diverses formes de thérapies
comportementales, on ne dispose pas de suffisamment de données probantes valables
scientifiquement sur I’efficacité pour établir un lien de cause aeffet entre un certain programme
de traitement comportemental intensif et un fonctionnement normal. Puisque la plupart des
enfants autistes ne parviennent pas a fonctionner normalement, cette mesure de résultats pourrait
ne pas convenir acette population. La plus grande réserve du BCOHTA au sujet de 1’¢étude de
Lovaas tenait au fait qu’en 1’absence de randomisation, il est impossible de déterminer si le
nombre d’enfants qui parviennent aun fonctionnement normal est attribuable aun biais de
I’échantillon, ¢’est-&dire ala possibilité que les enfants présentant un meilleur fonctionnement

aient été retenus pour le groupe des sujets qui regoivent I’intervention 40 heures par semaine®’.

4. Smith
Un examen réalisé par Smith®® a indiqué que les résultats les plus favorables ont été obtenus dans

les programmes qui offrent les services les plus intensifs. Aucune autre corrélation claire n’est
ressortie quant a I’intensité du traitement, au modele de traitement et aux résultats.

5. Alberta Heritage Foundation for Medical Research (AHFMR)

Un document d’information préparé par ’AHFMR indique que les enfants qui regoivent une
intervention comportementale s’améliorent sur le plan fonctionnel, mais qu’on ne sait pas trop si
un programme est plus efficace qu’un autre®. L’évaluation du QI était la mesure de résultats la
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plus courante dans les études. Toutefois, 1’interaction sociale et la communication sont des
mesures de résultats qui revétent également de I’importance dans 1’évaluation.

Les recensions réalisées dans le domaine indiquent que la plupart des études principales traitant
de I’efficacité de I’intervention comportementale comportent des lacunes méthodologiques a
cause desquelles il est malaisé d’en interpréter les résultats. A cet égard, les plans d’études
gagneraient a prévoir un groupe témoin acceptable et la mise en application aupres de tous les
enfants inscrits al’étude, de mesures de résultats uniformes effectuées en aveugle par le méme
évaluateur au début et ala fin de I’étude. Les données probantes sont limitées, par exemple, on
applique une AAC pendant une période relativement courte, puis on observe le fonctionnement
scolaire. Quoique limitées, les constatations découlant des études indiquent que les enfants d’age
préscolaire atteints d’autisme qui regoivent une intervention comportementale s’améliorent sur
les plans cognitif et fonctionnel. Toutefois, on ne saurait dire exactement quelle sous-population
des enfants autistes bénéficie le plus d’une intervention; quels éléments du traitement font partie
intégrante des résultats positifs; si des résultats semblables pourraient se produire aupres
d’enfants autistes plus agés; s’il y a des gains fonctionnels définissables alongue échéance; et
enfin, si on attribue aux gains signalés sur le plan du quotient intellectuel le meilleur
fonctionnement, dans la communauté, de personnes plus heureuses. Il y a peu d’information au
sujet de I’interruption ou de la modulation d’intensité de la thérapie comportementale.

En regle générale, les recherches portant sur I’ICI comportent des faiblesses quant ala
documentation des caractéristiques des répondants. La majorité des enfants qui re¢oivent un
diagnostic d’autisme satisfont aux critéres d’une certaine forme de déficience mentale, et c’est
pourquoi on préte tant d’importance ala réalisation d’une évaluation du QI préalable a
I’administration du traitement. En revanche, dans les études fondées sur I’hypothése selon
laquelle il est impossible d’établir une mesure valable du QI au départ, le QI préalable au
traitement n’est pas évalu¢ uniformément. Il est possible d’établir des variables substitutives en
évaluant I’exploration, le jeu et le langage d’un enfant qui ne peut se préter aune évaluation
structurée et directe. Il faudrait déterminer si les changements des résultats d’évaluation du
quotient intellectuel observés au cours des premiers mois de I’intervention comportementale
intensive et précoce témoignent d’améliorations marquées sur le plan des déficits intellectuels,
ou si les modifications de la docilité et de 1’attention, attribuables al’augmentation du contrdle
pédagogique, font en sorte que I’enfant se préte mieux aune évaluation structurée et directe pour
¢tablir une mesure de QI valable. Si tel est le cas, et que le QI sera étudié comme mesure
préalable au traitement, des recherches approfondies devraient peut-étre tenir compte de
multiples mesures de base pour le QI.

Des indicateurs s’attachant par exemple al’acquisition de I’imitation verbale au cours des
premiers mois d’une ICI précoce pourraient aider a prévoir les résultats ultérieurs, ala fagon dont
le permettent peut-étre certains indicateurs d’observation, comme le stade de développement du
jeu et de la curiosité, 1’établissement d’un diagnostic de TED ou de trouble autistique, et les
résultats des mesures de la gravité des symptomes d’autisme. Exception faite du retard mental, la
comorbidité, dont surtout la déficience motrice et sensorielle, est susceptible d’avoir une
incidence sur I’issue de I’intervention comportementale. Il faut donc tenir compte de la
comorbidité au moment d’¢laborer les plans de recherche, en vue d’examiner les caractéristiques
des répondants avant le traitement. L’information au sujet de la correspondance entre les
caractéristiques des répondants avant le traitement et les caractéristiques des candidats qui
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répondent bien au traitement pourrait servir aux cliniciens qui ont des défis arelever dans le
domaine de I’intervention comportementale, tant sur le plan de la gestion des ressources que de
la gestion des cas. Il est impossible de tirer une conclusion définitive au sujet des types
d’intervention qui sont les plus efficaces auprés des différents enfants, mais il serait possible de
répondre aces questions dans des méta-analyses, si les chercheurs utilisaient des méthodes
semblables de caractérisation des différences individuelles entre les enfants et de quantification
des progrés®’. Des plans expérimentaux empiriques, qui prévoiront des groupes témoins
acceptables; des populations bien choisies et caractérisées; une évaluation globale des
populations al’étude; un plan approprié de répartition aléatoire ou de jumelage des participants;
une évaluation de la fidélité de la mise en application de I’intervention, et des résultats
mesurables et significatifs d’évaluation, donneront un apergu encore plus évocateur de
Iefficacité des interventions®’. Il pourrait s’avérer impossible de corriger tous ces problémes de
recherche sans déroger al’éthique dans une étude.

La caractérisation de I’intervention en soi souléve des réserves quant ala question de
I’interprétation de toute recherche de résultats portant sur une ICI précoce. Toutes les
interventions comportementales ne font pas appel aux méthodes d’AAC, et il faut connaitre les
fondements de chacun des programmes avant de les comparer entre eux. En vue de caractériser
correctement I’intervention, il faut se pencher sur chacun des deux principaux volets de I’ICI
précoce, soit la méthodologie et le contenu du programme. Pour ce qui est de la méthodologie, il
faudrait préter attention al’utilisation des techniques d’apprentissage par essais distincts, aux
types de techniques de renforcement, a1’intensité de I’intervention, al’individualisation de
I’intervention et au site ou I’intervention se déroulait. Il faudrait en outre préter attention ala
question de savoir si le programme prévoit I’acquisition d’habiletés de maturité pédagogique
comme la docilité, 1’attention, ou I’imitation; I’apprentissage du langage dans son versant
réceptif, I’apprentissage du langage dans son versant expressif, et la résolution non verbale de
problémes; et si la teneur des apprentissages fait I’objet d’une taxonomie reliée au
développement ou d’une sélection empirique. Chacun de ces indicateurs de la méthodologie ou
du contenu du programme peut modifier le résultat global. Il faudrait qu’un mode¢le de recherche
de résultats prévoit la mise au point d’indicateurs représentatifs de ces variables en vue de cerner
les principaux facteurs de thérapie.

Des variables comme le niveau de formation et de supervision accordées aux personnes qui
administrent le traitement pourraient avoir une incidence sur la fiabilité¢ du programme. Vu la
demande de services, la prestation des services thérapeutiques est assurée par toute une gamme
d’intervenants, qui comprennent aussi bien des professionnels ayant recu des titres de
compétence en analyse appliquée du comportement que des intervenants d’autres disciplines, si
bien qu’on observe une variation de la fidélité du programme qui est fonction des prestataires de
services.

Au Canada, on ¢élabore actuellement plusieurs initiatives, qui en sont adivers stades de
développement, en vue d’offrir des services thérapeutiques et du soutien aux enfants atteints
d’autisme et aux familles. Des projets pilotes congus pour tenter de mettre en application une
intervention comportementale intensive et précoce aupres d’enfants atteints de troubles du
spectre autistique sont en cours ou sont mis au point en Alberta, en Saskatchewan, au Manitoba,
en Ontario, au Québec, a Terre-Neuve, en Nouvelle-Ecosse et a1’Tle-du-Prince-Edouard.
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En Colombie-Britannique, un nouveau programme provincial est le fruit des efforts conjoints des
ministéres de I’Education, de la Santé et des Enfants et de la Famille. Le programme vise  offrir
aux enfants atteints d’autisme 4gés de moins de six ans un programme efficace d’ICI précoce
fondée sur la recherche scientifique et les caractéristiques dont I’efficacité a déja été démontrée.
Le programme, qui a son port d’attache dans la communauté, offrira des services, dont une
intervention comportementale précoce et intensive administrée pendant au minimum 20 heures
par semaine. Le programme aspire a administrer un traitement a tous les enfants autistes qui, en
2003, seront agés de moins de six ans, et auront recu un diagnostic et une évaluation pratiqués
par une équipe pluridisciplinaire’'. Le programme comptera un centre de coordination qui
établira des liens entre les ¢éléments suivants : le diagnostic et I’examen; I’ intervention
thérapeutique et la mise en czvre des programmes communautaires; la formation; et la recherche
et I’évaluation.

En Alberta, les Services aux enfants handicapés injecteront des fonds pour aider a défrayer les
cotts de certains programmes d’intervention comportementale intensive appliqués comme
intervention précoce, exclusivement pour les enfants qui auront regu un diagnostic, confirmé et
¢tabli par un médecin de la province, d’autisme, de TED, de TED-NS, ou d’autisme atypique. Le
diagnostic de trouble du spectre autistique pose toutefois des difficultés, et des efforts sont
présentement déployés pour favoriser une meilleure connaissance des signes et des symptdmes
de I’autisme. Il est possible d’appliquer chez les enfants d’age préscolaire des séances
individuelles d’ICI totalisant jusqu’a40 heures par semaine, en comptant toutes les sources de
financement’?. En Saskatchewan, 1’étude pilote en est 4 sa premiére année et offre actuellement

des services aun deuxiéme groupe de quatre enfants atteints d’autisme’”.

Au Manitoba, le ministére des Services ala famille finance un projet pilote d’AAC par le
truchement de Enfants en santé Manitoba. Une quinzaine d’enfants d’age préscolaire et scolaire
participent au projet. Réunis dans un comité de travail, le Centre St. Amant et Manitoba Families
for Effective Autism Treatment prennent conjointement des décisions clés au sujet de la mise en
ouvre du projet’®. En Ontario, le ministére des Services sociaux et communautaires (MSSC)
finance un nouveau programme qui est en cours. On a choisi neuf organismes qui sont chargés
d’appliquer des interventions comportementales, suivant les meilleures pratiques, auprés des
enfants de 1’Ontario 4gés de deux acinq ans chez qui une évaluation clinique a permis d’établir
un diagnostic d’autisme grave. Les programmes régionaux appliquent une ICI de 20 2440 heures
par sema%rée, suivant une évaluation clinique visant a déterminer 1’intensité qui convient le mieux
al’enfant™.

Au Québec, des projets pilotes portent présentement sur les programmes Lovaas et TEACCH'®.
Le ministeére de la Santé et des Services communautaires du gouvernement de Terre-Neuve et du
Labrador a établi un projet pilote de deux ans al’intention de 20 enfants 4gés de 18 a42 mois et
de 15 enfants agés de 43 a60 mois auprés de qui on a établi un diagnostic d’autisme ou de TED.
Le projet comprend un groupe de sujets recevant un traitement axé sur le développement cognitif
qui est appliqué par les parents, et un groupe de sujets recevant un traitement reposant sur
I’apprentissage par essais distincts’’.

Le sous-comité des services de dépistage et d’intervention précoces (EIISS) a récemment

présenté aux administrateurs généraux du Comité d’action pour I’enfance et la jeunesse de la
Nouvelle-Ecosse (CAYAC) un modele d’amélioration des services offerts aux enfants ayant des
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besoins spéciaux qui sont 4gés de moins de six ans®’. A I’Université Mount St. Vincent, on
effectue une étude pilote dans le cadre de laquelle une variété de techniques d’apprentissage
recommandées par les instituts Bancroft et May des Etats-Unis sont appliquées auprés de trois
enfants d’age préscolaire.

A I’lle-du-Prince-Edouard, on a récemment lancé le Autism Integration Project qui est
coparrainé par la clinique pédiatrique de 1’Hopital Queen Elizabeth, a Charlottetown (1.-P.-E.), et
par la Division des services al’enfant, ala famille et ala communauté du ministére provincial de
la Santé et des Services sociaux®'. Les ministéres de la Santé et des Services sociaux et de
1’Education ont établi un partenariat avec la Société de ’autisme de 1’1.-P.-E. pour parachever un
plan d’activités en vue d’évaluer la faisabilité¢ de la mise sur pied d’un institut d’intervention
comportementale dans la province. A 1’heure actuelle, le ministére de la Santé et des Services
sociaux invite ases frais des conseillers du Bancroft Neuro Health, du New Jersey, a’T.-P.-E.®!.

Au Nouveau-Brunswick, méme s’il n’y a pas d’organisation structurée qui a les compétences
spécialisées pour offrir des services d’analyse appliquée du comportement, les enfants atteints
d’autisme ont acces acertains services comme 1’orthophonie, 1’ergothérapie et le counseling
psychologique grace aux mémes programmes qui permettent aux enfants atteints d’autres
handicaps d’avoir acces aces services. Au Yukon, il ne semble pas y avoir de programmes
thérapeutiques comportementaux s’adressant spécialement aux enfants autistes qui y résident. Le
gouvernement des Territoires du Nord-Ouest ne compte pas de programme consacré tout
particulierement aux personnes autistes. Des services individualisés sont toutefois offerts dans le
cadre d’une variété de programmes gouvernementaux et non gouvernementaux. Au Nunavut, on
n’offre pas de services particuliers aux personnes autistes. Le ministere de la Santé et des
Services sociaux veille ala prestation, au besoin, de services d’examens médicaux et de soutien.
Lorsque les enfants ont besoin de plus de services, on les aiguille vers des services al’extérieur
de la province.

Les programmes canadiens qui offrent des services aux enfants atteints d’autisme, pour la
plupart, n’ont pas fait I’objet d’une évaluation objective ou d’un examen de 1’efficacité
thérapeutique. Bon nombre de programmes au Canada commencent a extraire ces données. La
question de savoir s’il faudrait recueillir les données provenant des études en cours dans le
dessein de les utiliser ultérieurement pour établir des critéres de maintien de programmes
constitue un grand enjeu au chapitre des études pilotes. Il est essentiel d’avoir un indicateur
permanent de ce qui constitue un traitement pour pouvoir donner une signification claire aux
recherches de résultats. Si I’on suppose que les programmes pilotes sont conformes ala fidélité
décrite et assurée, il importe de se demander si les conclusions d’une analyse postérieure des
mesures préliminaires de résultats provenant de ces études pourraient tenir lieu de premiers
prédicteurs de résultats pour les personnes dont la réponse al’intervention comportementale a été
considérée comme ¢élevée, moyenne et faible ala fin de la période de traitement visée.

On a adopté cette démarche dans I’Etat de la Californie, aprés qu’un arbre de décision sur I’'ICI
précoce ait été ¢élaboré dans le cadre des travaux d’un groupe de travail sur I’autisme de la
Californie. L’arbre de décision était fondé sur une description trimestrielle des jalons importants
relatifs aux objectifs d’un programme d’intervention comportementale qui seraient visés apres le
lancement d’une ICI précoce aupres d’enfants dont la réponse au traitement serait considérée
comme ¢élevée. On pourrait tenter d’administrer d’autres traitements aux enfants présentant une
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faible réponse aI’intervention comportementale si le progres constaté ne surpassait pas la
progression attendue en se fondant sur les premicres observations relatives au stade du
développement ou au degré d’arriération mentale. Certaines écoles recourent toujours al’arbre
de décision comme moyen de parvenir avec les parents aune entente relative au soutien continu
ou encore aux conditions d’interruption d’une intervention comportementale, suivant les
capacités manifestes de réponse au traitement que présente un enfant.

Une réévaluation dynamique des programmes d’ICI précoce en cours remplit trois fonctions. La
réévaluation sert d’assurance qualité, qui établit que la thérapie est fidele aux objectifs,
d’assurance que la qualité de la thérapie ne fluctue pas au fil du temps, et enfin, si on mesure a
plusieurs reprises la réponse de I’enfant, I’évaluation produit des indicateurs qui peuvent servir a
prévoir les résultats ultérieurs, et qui sont utiles dans la réévaluation de la pertinence continue du
traitement. Méme si seulement un projet pilote, en cours au Québec, visait a entreprendre une
comparaison des modalités thérapeutiques dans le dessein d’évaluer la fidélité du traitement et
les caractéristiques des répondants, il importerait de se pencher sur ces facteurs pour la
conception des plans et I’élaboration des études. Il importe en outre d’examiner d’autres
traitements réalisés dans différents contextes, puisqu’ils pourraient s’avérer aussi efficaces mais
moins colteux et permettre aun plus grand nombre d’enfants de recevoir le traitement. Il faut
¢galement tenir compte d’autres facteurs comme la formation des parents, 1’expérience
spontanée d’enseignement, le total des heures que compte le traitement, la proportion de séances
individuelles d’apprentissage et la pertinence du programme en regard du développement, dans
le cadre d’une comparaison de méthodologies réalisée pour les besoins de 1’évaluation de
programme.

Bien qu’il n’y ait pas d’études publiées présentant une comparaison directe des différents
programmes au chapitre de leur efficacité thérapeutique, des efforts ont ét¢ déployés pour réunir
des renseignements sur tous les programmes en vue de dégager une vue d’ensemble des progres
globaux marqués par les 150 enfants qui ont recu une intervention précoce par I’entremise de
I’un des huit programmes d’intervention précoce®®. On a conclu qu’en dépit de la diversité des
démarches d’intervention et des approches philosophiques qui ont été adoptées, tous les
programmes étaient efficaces quant ala promotion d’une intégration scolaire positive. La plupart
des enfants qui ont participé aux programmes présentaient une certaine forme d’arriération
mentale au début de ’intervention, et autour de la moitié¢ des participants ont retiré des gains
cognitifs du traitement. Jusqu’a maintenant, on n’a réalisé aucune étude dont I’échantillon avait
été constitué au moyen d’une répartition tout a fait aléatoire entre divers groupes d’intervention,
et dont I’évaluation des résultats avait été effectuée par des intervenants qui ne connaissaient pas
quelles interventions étaient en cause. Les ¢éléments courants des programmes d’intervention
précoce qui ont été examinés dans la présente étude comprenaient : un contenu de programme
mettant I’accent sur les domaines d’aptitudes; un contexte pédagogique offrant beaucoup d’appui
et des stratégies de généralisation; la prévisibilité et la routine; une approche fonctionnelle des
comportements problématiques; une transition a partir du groupe préscolaire, et la participation
des membres de la famille®®. Aux Etats-Unis, sept des huit programmes pour les enfants atteints
d’autisme prévoyaient I’application d’une intervention scolaire pendant au moins 20 heures par
semaine. En se fondant sur ces données, il est toutefois impossible d’établir quel est le nombre
minimal d’heures qu’une intervention doit compter par semaine pour parvenir aun résultat
positif.
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Au Canada, les décisions rendues dans les causes judiciaires ou des parents ont demandé un
traitement approprié pour des enfants autistes n’ont pas encore fait jurisprudence dans une des
provinces. En Colombie-Britannique, dans une cause judiciaire ou les parents cherchaient a
obtenir du financement pour le traitement des enfants atteints d’autisme, un projet de modele
d’intervention précoce a été accepté comme traitement efficace du trouble du spectre autistique
chez les enfants agés de moins de six ans. Les décisions rendues dans d’autres compétences
donnent peu d’indications quant ala fagon dont les cours canadiennes sont susceptibles de
statuer sur les demandes de financement provincial de services.

En outre des progrés marqués dans les connaissances scientifiques, les progres en matiere de
politique gouvernementale ont fagonné les soins que recoivent les enfants atteints d’autisme au
Canada. L’avenement d’un systéme de santé universel au Canada, le virage vers une
programmation et une intégration communautaires, de méme que 1’évolution du systéme de
classification visant aaméliorer la communication et a permettre la différenciation claire des
troubles ont influé sur la prestation des services aux enfants atteints d’autisme. Il faudra que les
politiques et les programmes continuent d’évoluer tandis que de nouvelles données probantes,
fondées sur les résultats de projets pilotes courants et de nouveaux programmes, se présenteront.

Bien qu’il soit possible de dépister avec exactitude I’autisme chez les enfants agés de trois ans ou
moins, il arrive souvent que ce trouble ne soit pas reconnu et diagnostiqué avant un age
préscolaire tardif, voire plus tard. On déploie actuellement des efforts pour faire mieux connaitre
les premiers signes du trouble et s’efforcer de poser plus rapidement un diagnostic exact. [y a
un besoin d’acces rapide al’évaluation et de formation du personnel tant pour 1’établissement du
diagnostic de I’autisme que pour 1’application d’une intervention précoce. Le diagnostic rapide et
I’intervention précoce favorisent 1’¢élaboration d’un plan d’éducation, la prestation de services
d’aide et d’information aux familles, la gestion du stress familial et ’administration des soins et
traitements médicaux appropriés. Si le trouble de nombreux enfants n’est pas reconnu avant
qu’ils atteignent 1’age de cinq ou six ans, voire plus tard, la prévalence de 1’autisme dans la
population préscolaire semblera moins importante qu’elle ne I’est vraiment. Il y a controverse
autour de la question de savoir si les taux plus élevés témoignent d’une véritable augmentation
de la prévalence, ou s’ils tiennent aux changements qui se sont opérés au fil du temps dans les
criteres diagnostiques d’autisme, et aune plus grande sensibilisation aux multiples formes que
prend ce trouble. La réalisation d’études comparatives, qui seraient effectuées dans des régions
ou on a utilisé des méthodes de vérification et des critéres diagnostiques identiques a différents
moments, pourrait aider arépondre a cette question. L’autisme semble attribuable al’interaction
entre des facteurs exogeénes et une prédisposition génétique, qui jusqu’a maintenant n’a été
définie que de fagon générale sous la dénomination de syndrome autistique. Il faut d’autres
recherches épidémiologiques pour examiner 1’étiologie de ce trouble. L’ impossibilité d’établir un
lien de cause aeffet pourrait se traduire par des cofits pour les ministeres de la Santé et de
I’Education, qui devraient veiller ace que les traitements soient administrés le plus tot possible
aupres de chaque enfant qui présente des caractéristiques autistiques.

Les études futures devront reposer sur des mesures types pour I’évaluation, sur la mesure des
progres et sur des résultats fonctionnels along terme afin de réunir des données probantes plus
fiables au sujet de I’efficacité thérapeutique, et dans le dessein d’appuyer la planification de
programmes thérapeutiques personnalisés axés sur des résultats plus convaincants. Il faudra
établir des critéres quant al’admissibilité, al’évaluation, al’intensité et ala durée de la thérapie.
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Il importe que les décideurs, les concepteurs de programmes et les chercheurs cliniques
envisagent la possibilité de déterminer les caractéristiques des bénéficiaires avant le traitement,
de mesurer la fidélité du traitement, d’évaluer les progreés marqués en cours de thérapie pour
établir si elle présente ou continue de présenter des avantages, et de comparer la valeur d’une

thérapie comportementale précoce et intensive avec celle d’autres interventions précoces pour les
cas d’autisme.
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8. CONCLUSIONS

L’efficacité variable des traitements pourrait tenir al’hétérogénéité intrinséque de I’autisme.
Tandis que le diagnostic rapide et I’intervention comportementale précoce sont des facteurs
importants d’un traitement efficace, certains éléments du traitement pourraient mieux convenir a
des enfants présentant des caractéristiques précises. Certains types de déficits de communication
pourraient répondre plus ou moins bien a des interventions comportementales particuliéres®.

L’ hétérogénéité intrinseque de 1I’autisme est responsable des obstacles pratiques qui s’élévent
dans la mise en cmvre de programmes et dans la communication des divers besoins de services
pour les familles de ces enfants. Bien qu’une gestion de cas et une programmation personnalisées
seraient idéales, la mise en application de ces services peut s’avérer ardue.

Il importe que les décideurs, les concepteurs de programmes et les chercheurs cliniques
envisagent la possibilité de déterminer les caractéristiques des bénéficiaires avant le traitement,
de mesurer la fidélité du traitement, d’évaluer les progreés marqués en cours de thérapie pour
établir si elle présente ou continue de présenter des avantages, et de comparer la valeur d’une ICI
précoce avec celle d’autres interventions précoces pour les cas d’autisme.

La démonstration de I’efficacité des traitements al’aide de techniques scientifiques solides sur le
plan méthodologique, la conception d’interventions acceptables aux yeux des praticiens et de la
société, et une diffusion générale d’information exacte et claire au sujet de ces modalités
thérapeutiques aupres de ceux qui en ont besoin posent des défis dans le domaine des
interventions comportementales. Voici certains des objectifs de la recherche future :

I’utilisation de mesures types pour I’évaluation des progres et des plans de recherche;
une évaluation indépendante des progres et des programmes;

la comparaison des traitements al’aide de solides plans d’études;

la participation des parents au traitement, et des travaux de recherche portant avant
tout sur la détermination de la thérapie et de I’intensité thérapeutique les plus
efficaces aupres de certaines sous-populations d’enfants atteints d’autisme.

Les plans des études réalisées dans le domaine gagneraient a prévoir un groupe témoin
acceptable; la mise en application, aupres de tous les enfants inscrits al’étude, de mesures de
résultats uniformes effectuées en aveugle par le méme évaluateur au début et ala fin de 1’étude;
et une analyse des déterminants des résultats fonctionnels a long terme.
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ANNEXE | : CRITERES DIAGNOSTIQUES
Tableau 1 : Criteres diagnostiques du Trouble autistique du DSM-IV

L’établissement d’un diagnostic d’autisme repose sur la présence d’au moins six des éléments décrits aux
critéres 1, 2 et 3, dont au moins deux éléments du critére 1, un élément du critére 2, et un élément du

critére 3.

Critére 1
(nJ 2)

Altération qualitative des interactions sociales :
a) altération marquée dans I’utilisation de comportements non verbaux multiples;
b) incapacité aétablir des relations avec les pairs correspondant au niveau du
développement;
c) le sujet ne cherche pas spontanément a partager ses plaisirs et ses intéréts avec
d’autres personnes; et
d) manque de réciprocité sociale ou émotionnelle.

Critére 2
(nJ 1)

Altération qualitative de la communication :
a) retard ou absence totale de développement du langage parlé;
b) incapacité marquée a engager ou a soutenir une conversation avec autrui,
c) usage stéréotypé et répétitif du langage, ou langage idiosyncrasique; et
d) absence d’un jeu de « faire semblant » varié et spontané, ou d’un jeu d’imitation
sociale correspondant au niveau du développement.

Critere 3
(nJ 1)

Caractere restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts et des activités :
a) préoccupation circonscrite aun ou a plusieurs centres d’intérét stéréotypés et
restreints, anormale soit dans son intensité, soit dans son orientation;
b) adhésion inflexible a des habitudes ou a des rituels spécifiques et non
fonctionnels;
¢) maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs; et
d) préoccupations persistantes pour certaines parties des objets.

Critere 4
(nJ 1)

Retard ou caracteére anormal du fonctionnement, débutant avant 1’age de trois ans, dans les
domaines suivants :

a) interactions sociales;
b) langage nécessaire ala communication sociale; et
¢) jeu symbolique ou d’imagination.

Critére 5

La perturbation n’est pas mieux expliquée par le diagnostic de Syndrome de Rett ou de
Trouble désintégratif de 1’enfance.

Adaptation du DSM-1V"".

Tableau 2 : Critéres diagnostiques du Trouble envahissant du développement non spécifié

(TED-NS)

L’établissement d’un diagnostic de TED-NS repose sur la présence du critére 1 ou 2.

Critére 1

Altération sévere et envahissante du développement de 1’interaction sociale réciproque et
des capacités de communication verbale et non verbale.

Critére 2

Présence de comportements, d’intéréts et d’activités stéréotypés sans que les criteres d’un
Trouble envahissant du développement, d’une schizophrénie, d’une personnalité
schizotypique ou d’une personnalité évitante soient remplis.

Cette catégorie inclut sous le terme d’autisme atypique des tableaux cliniques qui différent
de celui du trouble autistique par un age de début plus tardif, par une symptomatologie
atypique ou sous le seuil, ou par I’ensemble des ces caractéristiques.

Adaptation du DSM-1V"".
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ANNEXE Il : BASES DE DONNEES ET STRATEGIES DE
RECHERCHE

BASES DE DONNEES

LIMITES

MOTS CLES

DIALOG
OneSearch®

EMBASE®

1995-2000

autism!/de OR autism OR autistic OR asperger? OR kanner?
AND

psychotherapy!/de OR behavio?r?(w)therap? OR
applied(w)behavio?(w)analys? OR ABA OR intensive(w)behavio?(w)
intervention? OR IBI OR early(w)intervention? OR lovaas? OR
Rutgers(w)autism OR Princeton(w)child(w) development OR TEACCH
OR Denver(w)model? OR LEAP OR autism(w)preschool OR
auditory(w)integration OR facilitated(w)communication OR
music(w)therap? OR daily(w)life(w)therap? OR higashi OR
sensory(w)integration OR option(w)method? OR gentle(w)teaching OR
doman(w)delacato(w)method? OR pyramid(w)approach? OR
development?(w)individual(w)difference? OR DIR OR miller(w)method?
OR greenspan

AND

clinical study!/de OR controlled study!/de OR evidence based

medicine!/de OR random? OR double(w)blind? OR double(w)dumm? OR
meta(w)analy? OR metaanaly? OR multicent?(w)stud? OR multi-
cent?(w)stud? OR multicent(w)trial? OR multi-cent(w)trial? OR
evaluat?(w) stud? OR compar?(w)stud? OR control?(w)stud? OR
control?(w)trial? OR uncontrol?(w)stud? OR uncontrol?(w)trial? OR non-
control?(w)stud? OR non-control?(w)trial? OR noncontrol?(w)stud? OR
noncontrol?(w)trial? OR longitudinal(w)stud? OR follow-up(w)stud? OR
observation?(w)stud? OR prospective(w)stud? OR retrospective(w)stud?
OR cross-section?(w)stud? OR cohort? OR program?(w)evaluation? OR
quantitative?(w)review? OR quantitative(w)overview? OR
systematic(w)review? OR systematic(w)overview? OR
methodologic?(w)review? OR methodologic?(w) overview? OR
collaborative(w)review? OR collaborative(w)overview? OR integrative(w)
research(w)review? OR integrative(w)research(w) overview? OR dt=
review OR dt=short survey

AND

infant/de OR child/de OR preschool child/de OR infant OR infants OR
toddler? OR child OR children OR preschool? OR pre-school?

67 unique records

ERIC

autism/de
AND
early intervention/de OR special education/de OR

special needs students/de OR psychotherapy/de OR behavior
modification/de OR sensory integration/de OR social integration/de

AND
program evaluation/de

AND
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BASES DE DONNEES

LIMITES

MOTS CLES

Infants/de OR children/de OR preschool children/de OR toddlers/de
Same keywords as per EMBASE®™

5 unique records

HealthSTAR®
MEDLINE®

autistic disorder!/de OR asperger syndrome/de

AND

psychotherapy!/de OR early intervention (education)!/de
AND

program evaluation!/de OR evaluation studies!/de OR clinical trials!/de
OR comparative study!/de OR epidemiologic research design!/de OR
epidemiologic study characteristics!/de OR dt=review OR dt=meta-
analysis OR dt=multicenter study OR dt=randomized controlled trial OR
dt=clinical trial, phase II OR dt=clinical trial, phase III OR dt=clinical
trial, phase IV OR dt=controlled clinical trial

AND

Infant/de OR Child, Preschool/de OR Child/de
Same keywords as per EMBASE®™
MEDLINE® = 57 unique records
HealthSTAR® = 0 unique records

PsycINFO"

autism/de OR early infantile autism/de OR autistic children/de OR
aspergers syndrome/de

AND

early intervention/de OR special education/de OR special needs/de OR
behavior therapy/de OR augmentative communication/de OR sensory
integration/de OR social integration/de OR social skills training/de OR
creative arts therapy!/de

AND
program evaluation/de OR educational program evaluation/de
AND

Infants/de OR children/de OR preschool age children/de OR preschool
students/de

Same keywords as per EMBASE®

13 unique records

Cinahl Information
Systems

CINAHLdirect®

autism!
AND

psychotherapy! OR early intervention, childhood! OR child development
disorders/therapy

AND
program evaluation OR research studies! (non-cinahl)

AND
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BASES DE DONNEES | LIMITES MOTS CLES
infant OR child OR child, preschool
43 records
The Cochrane autism!/de OR asperger syndrome? OR autism OR autistic OR asperger?
Collaboration & OR kanner?
Update Software Ltd. AND
The Cochrane Library, psychotherapy!/de OR early intervention (education)!/de OR behavior
Issue 4, 2000 therap? OR behaviour therap? OR
applied behavior analys? OR applied behaviour analys? OR ABA OR
intensive behavio? intervention? OR
IBI OR early intervention? OR lovaas? OR Rutgers autis? OR Princeton
child development OR TEACCH OR Denver model? OR LEAP/ti,ab OR
Higashi/ti,ab OR autism preschool? OR auditory integration? OR
facilitated communication? OR
music therap? OR daily life therap? OR
sensory integration? OR option method? OR
gentle teaching? OR Doman Delacato?
pyramid approach? OR development? individual difference? OR DIR/ti,ab
OR Miller method? OR Greenspan/ti,ab
AND
infant!/de OR child/de OR child-preschool/de OR infant OR infants OR
toddler? OR child OR children OR preschool? OR pre-school?
The Cochrane Database of Systematic Reviews = 7;
The Database of Abstracts of Reviews of Effectiveness = 4 references;
The Cochrane Controlled Trials Register = 124 references; Health
Technology Assessment Database = 1 abstract by INAHTA and other
healthcare technology assessment agencies
DIALOG
Alerts:
Current Contents weekly Same strategy and keywords as per DIALOG OneSearch®
Search®
EMBASE" Alert weekly autism!(I)therapy/de

AND
psychotherapy!/de
AND

clinical study!/de OR controlled study!/de OR evidence based
medicine!/de OR dt=review OR dt=meta-analysis OR dt=multicenter study
OR dt=randomized controlled trial OR dt=short survey

AND
infant/de OR child/de OR preschool child/de
Same keywords as per DIALOG OneSearch®
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BASES DE DONNEES

LIMITES

MOTS CLES

ERIC

monthly

autism/de
AND

early intervention/de OR special education/de OR special needs
students/de OR psychotherapy/de OR behavior modification/de OR
sensory integration/de OR social integration/de

AND

program evaluation/de OR dt=controlled clinical trial OR dt=short survey
AND

infants/de OR children/de OR preschool children/de OR toddlers/de

Same keywords as per DIALOG OneSearch®

MEDLINE®

weekly

autistic disorder!(l)therapy/de OR asperger syndrome(l)therapy/de
AND

psychotherapy!/de OR early intervention (education)!/de

AND

program evaluation!/de OR evaluation studies!/de OR clinical trials!/de
OR comparative study!/de OR epidemiologic research design!/de OR
epidemiologic study characteristics!/de OR dt=review OR dt=meta-
analysis OR dt=multicenter study OR dt=randomized controlled trial OR
dt=clinical trial, phase II OR dt=clinical trial, phase III OR dt=clinical
trial, phase IV OR dt=controlled clinical trial

AND
infant/de OR child, preschool/de OR child/de
Same keywords as per DIALOG OneSearch®

PsycINFO®

weekly

autism/de OR early infantile autism/de OR autistic children/de OR
aspergers syndrome/de

AND

early intervention/de OR special education/de OR special needs/de OR
behavior therapy/de OR augmentative communication/de OR sensory
integration/de OR social integration/de OR social skills training/de OR
creative arts therapy!/de

AND
program evaluation/de OR educational program evaluation/de
AND

infants/de OR children/de OR preschool age children/de OR preschool
students/de

Same keywords as per DIALOG OneSearch®
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ANNEXE Ill : LETTRE DE DEMANDE TYPE

Le 23 décembre 1999

D' Pierre Untel

Président d’une organisation/association nationale
Organisation/association

Adresse

Ville, Province Code postal

Docteur,

L’Office canadien de coordination de 1I’évaluation des technologies de la santé¢ (OCCETS), établi
en 1989 par les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux, analyse, résume et distribue
de I’information sur les technologies de la santé. Veuillez consulter le rapport annuel ci-joint ou
visiter notre site Web (www.ccohta.ca) pour trouver plus de détails sur I’organisme. Le mandat
de ’OCCETS consiste a évaluer des technologies et a produire des rapports qui serviront aux
décideurs et aux stratéges du systéme de santg.

Le Conseil d’administration et le Conseil consultatif scientifique de ’OCCETS ont demandé que
I’OCCETS envisage la possibilité de préparer un rapport dans le domaine du traitement et du
soutien des enfants atteints d’autisme au Canada. Cette évaluation pourrait prendre la forme
d’une étude de collaboration réalisée de concert avec 1’Office d’évaluation des technologies de la
santé de la Colombie-Britannique, qui effectue présentement un examen systématique de
I’efficacité et de I’efficience des interventions comportementales.

Je vous demande par la présente de nous communiquer vos commentaires au sujet des enjeux
dans le domaine de I’autisme qui revétent de 1’importance pour votre organisation et qui ont une
incidence concrete sur les décisions stratégiques et les normes de pratique al’échelon national.
On a retenu un certain nombre d’interventions non pharmaceutiques comme candidats pour
I’évaluation (veuillez vous reporter ala liste ci-jointe); nous serions heureux de recevoir d’autres
suggestions. Nous vous saurions gré de nous faire parvenir vos commentaires, qui seront plus
utiles s’ils sont recus au plus tard le 17 janvier 2000. Veuillez ne pas hésiter a communiquer avec
moi aux numéros ci-dessous ou par courrier ¢lectronique (lyndam@ccohta.ca) pour obtenir de
plus amples renseignements.
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Pour votre gouverne, je joins ala présente deux rapports publiés comme exemples des
évaluations des technologies que nous entreprenons. Ces évaluations peuvent étre réalisées
seulement al’interne ou en collaboration avec d’autres intervenants de disciplines connexes.

Je vous remercie de tenir compte de notre demande, et je vous prie d’agréer, Docteur,
I’expression de mes sentiments les meilleurs.

Lynda McGahan, M. Sc.
Associée de recherche

c.c.: D™]Jill Sanders, présidente, OCCETS;
D' Ken Bassett, conseiller en recherche, BCOHTA

Interventions non pharmaceutiques qui pourraient se préter al’évaluation :

Thérapie d’intégration auditive

Thérapie de modification du comportement
Communication facilitée

Entrainement ala communication fonctionnelle
Systéme de communication par échange d’illustrations
Psychothérapie

Thérapie d’intégration sensorielle

e A o

Traitement et éducation des enfants autistes et des enfants présentant des troubles de la communication
apparentés

9. Thérapie d’intégration visuelle

10. Autres : Speech Viewer d’IBM, communication gestuelle, acquisition des aptitudes sociales.
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ANNEXE IV : ASSOCIATIONS ET ORGANISATIONS CONSULTEES

ACADEMIE CANADIENNE DE PEDOPSYCHIATRIE
12638, Coventry Hills Way NE, Calgary (AB) T3K 427
Tél. : (403) 226-5735 Téléc.:

ASSOCIATION CANADIENNE DE NEUROLOGIE PEDIATRIQUE
906-12, Avenue SW, bureau 810, Calgary (AB) T2R 1K7
Tél. : (403) 219-9575

ASSOCIATION CANADIENNE DES ORTHOPHONISTES ET AUDIOLOGISTES
2006-130, rue Albert, Ottawa (ON) K1P 5G4
Tél. : (613) 567-9968 Téléc. : (613) 567-2859

ASSOCIATION CANADIENNE POUR L’OBTENTION DE SERVICES AUX PERSONNES AUTISTIQUES
404, 94° avenue SE; Calgary (AB) T2J OE8
Tél. : (403) 253-6961 Téléc. : (403) 253-6974  Adresse électronique : atsc@autism.ca

ASSOCIATION DES PSYCHIATRES DU CANADA
441, rue MacLaren, bureau 260 Ottawa (ON) K2P 2H3
Tél. : (613) 234-2815 Téléc. : (613) 234-9857

INSTITUT CANADIEN DE LA SANTE INFANTILE
885, promenade Meadowlands est, bureau 512, Ottawa (ON) K2C 3N2
Tél. : (613) 224-4144 Téléc. : (613) 224-4145

INTERNATIONAL SOCIETY FOR AUGMENTATIVE AND ALTERNATIVE COMMUNICATION
49, The Donway ouest, bureau 308, Toronto (ON) M3C 3M9
Tél. : (416) 385-0351 Téléc. : (416) 385-0352

SERVICE POUR LE DEVELOPPEMENT DE L’ENFANT DE LA SOCIETE CANADIENNE DE PSYCHOLOGIE
151, rue Slater, bureau 205, Ottawa (ON) K1P 5H3
Tél. : (613) 237-2144 Téléc. : (613) 237-1674

SOCIETE CANADIENNE DE L’AUTISME
129, avenue Yorkville, bureau 202, Toronto (ON) M5R 1C4
Tél. : (416) 922-0302 Téléc. : (416) 922-1032

SOCIETE CANADIENNE DE PEDIATRIE
2204, chemin Walkley, bureau 100, Ottawa (ON) K1G 4G8
Tél. : (613) 526-9397 Téléc. : (613) 526-3332

TROUBLES D’APPRENTISSAGE — ASSOCIATION CANADIENNE

323, rue Chapel, bureau 200, Ottawa (ON) K1N 722
Tél. : (613) 238-5721 Téléc. : (613) 235-5391
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ANNEXE V : COORDONNEES DES PERSONNES-RESSOURCES
PAR COMPETENCE

ALBERTA
Helen Stacey, directrice; Ressources pour les enfants handicapés; gouvernement de I'Alberta; 10030, 107° rue, 9° étage —Seventh Street
Plaza; Edmonton (AB) T5J 3E4
Tél. : (780) 427-3981 Téléc. : (780) 427-3297 Adresse électronique : Helen.Stacey@gov.ab.ca

Fern Miller, chef de I'équipe de projet; Stratégies sur la santé de la population; Santé et Mieux-étre Alberta; 10025, avenue Jasper, 23° étage,
Tour nord de la Telus Plaza; Edmonton (AB) T5J 2N3
Tél. : (780) 422-7071 Téléc. : (780) 422-5474  Adresse électronique : fern.miller@gov.ab.ca

Tony McClellan, directeur; Direction des programmes spécialisés; ministére de I'Apprentissage de I'Alberta; 10° étage, édifice East Devonian,
11160, avenue Jasper, Edmonton (AB) T5K 0L2
Tél. : (780) 422-6528 Téléc. : (780) 422-2039 Adresse électronique : tony.mcclellan@gov.ab.ca

Kim Ward, psychologue clinique; Association canadienne pour I'obtention de services aux personnes autistiques; 404, 94° Avenue SE;

Calgary (AB) T2V OE8
Tél. : (403) 258-5518 Téléc. : (403) 253-6974 Adresse électronique : atsc@autism.ca
COLOMBIE-BRITANNIQUE

Randi Mjolsness, conseiller en besoins spéciaux, Division de la politique, XPK; Direction des services a I'enfant, & la famille et & la
communauté; gouvernement de la Colombie-Britannique; C.P. 9719 — STN PROV GOV; Victoria (BC) V8W 9S1
Tél. : (250) 387-9489 Téléc. : (250) 952-6151 Adresse électronique : Randi.Mjolsness@gems8.gov.bc.ca

ILE-DU-PRINCE-EDOUARD
Andrea Noonan, coordonnatrice en matiére d'autisme; Services sociaux et de santé; gouvernement de I'le-du-Prince-Edouard;
16, rue Garfield, C.P. 2000; Charlottetown (PE) C1A 7N8
Tél. : (902) 368-6146  Téléc. : (902) 368-6136 Adresse électronique : alnoonan@ihis.org

MANITOBA
Eleanor Chornoboy, directrice; Services spéciaux pour enfants; Services a la famille et du Logement, gouvernement du Manitoba; 219 —
114, rue Garry; Winnipeg (MB) R3C 4V6
Tél. : (204) 945-3251 Téléc. : (204) 948-4656  Adresse électronique : echornoboy@fs.gov.mb.ca

NOUVEAU-BRUNSWICK

Gina Atkinson, conseillére du programme; Soutien et Maintien; Famille et services sociaux communautaires; ministére de la Famille et des
Services communautaires; gouvernement du Nouveau-Brunswick; 520, rue King; C.P. 6000; Fredericton (NB) E3B 5H1
Tél. : (506) 453-8777 Téléc. : (506) 453-2082 Adresse électronique : gina.atkinson@gnb.ca

NOUVELLE-ECOSSE
Linda Smith, directrice; Services de santé pour les enfants et les adolescents; ministére de la Santé de la Nouvelle-Ecosse, C.P. 488, Halifax
(NS) B3J 2R8
Tél. : (902) 424-7934  Téléc. : (902) 424-0647 Adresse électronique : smithlj@gov.ns.ca

NUNAVUT

Marie Irniq; ministére de la Santé et des Services sociaux; gouvernement du Nunavut; C.P. 1000, succ. 1000; Igaluit (NU) X0Z 0HO
Tél. : (867) 975-5750 Téléc. : (867) 975-5722  Adresse électronique : Mirnig@gov.nu.ca

Margaret Joyce; ministére de I'Education; gouvernement du Nunavut; Sac 8000, Arviat (NU) XOC OEO
Tél. : (867) 857-3050 Téléc. : (867) 857-3090 Adresse électronique : Mjoyce@gov.nu.ca

ONTARIO
Heather Martin, directrice; Direction des services pour enfants ayant des besoins particuliers; Services intégrés a I'enfance, ministére de la
Santé et des Soins de longue durée; 4° étage, Hepburn Block, 80, rue Grosvenor, Toronto (ON) M7A 2B7
Tél. : (416) 326-8275 Téléc. : (416) 325-5349  Adresse électronique : heather.martin@mcss.gov.on.ca

QUEBEC
Charles Larson, directeur; Services pédiatriques du développement et du comportement; Hopital de Montréal pour enfants; 2300, rue Tupper,
Montréal (QC) H3H 1P3
Tél. : (514) 398-7424 Téléc. : (514) 398-4503  Adresse électronique : charles.larson@muhc.mcgill.ca
Peter Zwack, professeur; Département des sciences de la Terre et de I'atmosphére; Université du Québec a Montréal, 201, rue Président
Kennedy ouest, piece PK-6151; Montréal (QC) H3C 1B4
Tél. : (514) 987-3000 ext3304 Téléc. : (514) 987-7749 Adresse électronique : zwack.peter@ugam.ca

SASKATCHEWAN

Joseph Kluger; HEPDU — Conception des programmes; Santé Saskatchewan; 3475, rue Albert; Regina (SK) S4S 6X6
Tél. : (306) 787-3298 Téléc. : (306) 787-7095 Adresse électronique : jkluger@health.gov.sk.ca

TERRE-NEUVE

Paula Burry, conseillére; Services d'intervention et projet pilote sur 'autisme; ministére de la Santé et des Services communautaires; Services
al'enfance, a la jeunesse et a la famille; gouvernement de Terre-Neuve et du Labrador; C.P. 8700; St. John's (NF) A1B 4J6
Tél. : (709) 729-3550 Téléc. : (709) 729-5824  Adresse électronique : pburry@mail.gov.nf.ca
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TERRITOIRES DU NORD-OUEST

Deborah Dechief, conseillére; Services a 'enfance; Services a 'enfance et a la famille — Programmes et services communautaires;
gouvernement des Territoires du Nord-Ouest / ministére de la Santé et des Services sociaux; C.P. 1320, CS-6; Yellowknife (NT) X1A 2L9
Tél. : (867) 873-7068 Téléc. : (867) 873-7706 Adresse électronique : Debra Dechief@gov.nt.ca

YUKON
Anne Westcott, directrice, Services é I'enfance et a la famille (H-10); ministére de la Santé et des Services sociaux; gouvernement du Yukon;
C.P. 2703; Whitehorse (YT) Y1A
Tél. : (867) 667-8117 Téléc.: (867) 393-6204 Adresse électronique : anne.westcott@gov.yk.ca
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ANNEXE VI : SOMMAIRE DES DONNEES PROBANTES
TABLEAU 1 : RECOMMANDATIONS FORMULEES PAR LES GROUPES DE TRAVAIL (preuves de niveau III)

Source Principaux Principales Principaux résultats et | Avantages et limites de la thérapie Recommandations globales du groupe de
travaux de caractéristiques observations selon le groupe de recherche recherche secondaire
recherche d’études et résultats secondaire
examinés

Comité parrainé 5 études - Répartition non - Les bénéficiaires de Avantages : Les programmes d’ICI comprennent

par le Programme
d’intervention
précoce du
Département de
la Santé de I’Etat
de New York
[1999]'8

(4 au sujet de
I’efficacité)

Lovaas, 1987

McEachin et
collab., 1993

Brinbrauer &
Leach, 1993
Smith et
collab., 1997

Sheinkopf &
Siegel, 1998

aléatoire des sujets,
mais aucun biais
apparent dans la
répartition;
caractéristiques des
sujets équivalentes

- Techniques d’AAC
appliquées par un
thérapeute de 18 &
40 heures par
semaine

- Les interventions
comportementales
faisaient partie d’un
programme global

I’ICI ont présenté des
améliorations
fonctionnelles
uniformes
d’importance
comparativement aux
témoins

- QGains positifs chez les jeunes enfants

- Programme fondé¢ scientifiquement
sur des principes valables relatifs au
comportement et al’apprentissage

- Evaluation controlée
- Application dans plusieurs contextes

- Apprentissage aupres de plusieurs
intervenants

- Participation des parents

- Programme conjugué avec d’autres
méthodes

Limites :

- Fait appel a de nombreux intervenants
ayant recu une formation

- Grande coordination des thérapeutes

- Perturbateur pour la famille

[J 20 heures/sem. d’intervention
comportementale personnalisée faisant
appel ades techniques d’AAC, suivant les
caractéristiques de 1’enfant et de sa famille.
Révision périodique de I'intensité et de la
fréquence de I’intervention, suivant les
progres de I’enfant.

Supervision du thérapeute par un
professionnel qualifié ayant des
compétences spécialisées dans le domaine
des techniques comportementales
appliquées

Participation des parents et formation
continue en consultation avec un
professionnel qualifié

Pas de stimuli aversifs

- Dispendieux
Groupe de travail | 5 études - Les programmes de | - Alors que des Avantages : - L’AAC appuie I’acquisition d’habiletés et
de collaboration Lovaas & 37 2440 h/sem. sont programmes d’ICI en . Acquisition d’habiletés amenuise les comportements négatifs
sur les troubles Smith, 1988 efficaces reégle prévoient

du spectre
autistique
parrainé par les
Départements de
1’Education et des
Services au
développement
de la Californie
[1997]%

Anderson et
collab., 1987

Lovaas, 1977
Koegel, 1982

Shienkopf &
Siegel, 1998

- Les programmes de

10 h/sem. sont
insuffisants

- Améliorations

importantes avec
’application d’un
programme de
20 h/sem.

- Les enfants atteints

d’autisme font des
apprentissages

’application
d’activités
d’apprentissage
structurées de 37 a
40 h/sem., les données
probantes indiquent
que des améliorations
importantes
surviennent avec un
traitement de

20 h/sem.

- Amenuisement des comportements
mésadaptés

- Programme fond¢ sur des pratiques
efficaces

- Intégration des parents

Limites :

- La plupart des communautés
manquent de ressources

- Les limites de 1’expérience des
familles font en sorte qu’il est
impossible d’offrir des services aussi

- Programme ax¢ sur I’intervention précoce
- Diverses méthodes appliquées

uniformément dans divers contextes

- Programme fond¢ sur les résultats d’une

évaluation globale

- Détermination de la thérapie par une équipe

pluridisciplinaire

- Programme axé sur les besoins et les

résultats

- Programme appliqué par du personnel

qualifié
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Source Principaux Principales Principaux résultats et | Avantages et limites de la thérapie Recommandations globales du groupe de
travaux de caractéristiques observations selon le groupe de recherche recherche secondaire
recherche d’études et résultats secondaire
examinés
seulement dans le intensifs que ceux du programme Formation des parents
contexte de séances Lovaas Critéres d’admissibilité et de sortie
1nd1v1duel}es, dans La qualité des compétences
le Fadr_e d’une d’enseignement, la créativité et
thérapie de 1 a I’utilisation des techniques fondées sur
6 mois la recherche pourraient revétir autant
d’importance que I’intensité
Administrateurs 10 études Peu de détails sur les Les recensions ont Avantages : Des études critiquées par les pairs appuient
des services pour | Recensions ¢tudes conclu que les . Amélioration et maintien des Pefficacité des méthodes d’AAC pour
les egfant,s Hingteen & Thérapie de Lovaas interventions comportements qui ont de améhorer et maintenir les comportements
haqdlcapes du Brvson. 1972 appliquée 40 h/sem. comportementales ont I’importance socialement qui ont de l’1mp01.tance socialement chez
Maine [2000]*! ry ’ . entrainé des résultats ] les personnes autistes.
Hingtgen & Analyse cots- uniformes et ont élargi Les résultats comprennent lgs, 11 faudrait tenir compte des méthodes
Jackson, 1981 avantages le répertoire de aptltudes. socflales, les capacités fie PAAC cvaluer I'efficacits
) la réussite scolaire et pour évaluer I’efficacité de toute
Baglio et comportements de communication,

collab., 1996

Etudes sur
I’efficacité :
Fenske et
collab., 1985
Lovaas, 1987

McEachin et
collab., 1993

Anderson et
collab., 1987

Birnbrauer &
Leach, 1993

Sheinkopf &
Seigel, 1998

Analyse cofits-
avantages :
Jacobson,
Mulick &
Green, 1996

I’enfant

On a signalé que 47 %
des enfants ayant recu
la thérapie de Lovaas
pendant 40 h/sem. ont
réussi leur premicre
année avec un QI
moyen

Une analyse cofits-
avantages a présenté
des estimations
d’économies par
enfant s’¢élevant a
200 000 $ au

22° anniversaire; et a
1 000 000 $ au

55° anniversaire.

la fonction cognitive
- Cofits-avantages substantiels
Limites :
Les études variaient au chapitre de
I’importance des gains

11 est douteux qu’un échantillon
représentatif des enfants atteints
d’autisme ait ét¢ décrit dans 1’étude de
Lovaas

intervention utilisée pour aider les
personnes autistes.

Les chercheurs doivent continuer ase
pencher sur I’intervention comportementale
comme domaine de recherche et de
traitement
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ANNEXE VI : SOMMAIRE DES DONNEES PROBANTES
TABLEAU 2 : EVALUATIONS DES DONNEES PROBANTES SUR L’EFFICACITE PAR RECENSION SECONDAIRE

Source Travaux de Objet de I’étude | Résultats et observations Avantages et limites de la thérapie Conclusions de la source
recherche
examinés
ANAES [1994]* | Lovaas, 1987 Examen des L’ICI entraine une Avantages : I n’existe pas de remede
McEachin et traitements amélioration des symptomes - Am¢élioration cognitive Plusieurs traitements, dont I’ICL,
collab., 1993 médicaux et des de l’autisme chez 47 % des . Amélioration fonctionnelle amenuisent certains des symptomes
Schopler, 1989 techniques enfants - Progrés marqués sur le plan des reliés al’autisme
Howlin, 1987 comportementales 11 faut que le traitement soit aptitudes sociales et des capacités 11 s’avére malaisé de comparer entre
et pédagogiques trés intensif pour étre efficace de communication elles les diverses modalités
Observation de ’amélioration | Limites : thérapeutiques
aprés 18 mois de traitement . Echantillon biaisé
- Absence de données sur les
résultats along terme
ECRI[1999F" | Lovaas : Examen des Lovaas : Avantages de Lovaas : Les bénéficiaires de la thérapie de
Lovaas, 1987 programmes Le QI moyen des - Amélioration cognitive Lovaas ont présenté des améliorations
McEachin et thérapeutiques bénéficiaires dune . Amélioration fonctionnelle sur le plan de la mesure du QI et des
collab., 1993 globaux'y intervention totalisant Amenuisement des comportements paramétres fonctionnels, méme aune
Anderson et collab., | €Ompris : [J 40 h/sem. a augmenté de mésadaptés intensité_ thérapeutiqye <40 h/sem.
1987 - Lovaas fagon mo@érée et soutenue Diminution de la gravité des Tputefpls, les doPnees probantes
Bimnbrauer & - Rutgers comp_aratwement au groupe symptomes d’lspomble’s sugg_erent, sans plus,
Leach, 1993 . LEAP témoin dont. les sujets ont . Socialisation acerue 1 efﬁcac.lte du Fra1tem@t
Sheinkopf & - Programme regu approximativement Limites de Lovaas - 11 a été impossible d’interpréter 1’étude
Seigel, 1998 préscolaire pour 10 h/sem. . . —S : sur le Programme Rutgers sous l’angle
les enfants 1l est possible de parvenir & Besoin de t_herz‘xp?uteg ayant regu de I'efficacité parce que le plan d’¢tude
Programme de autistes des améliorations du QI avec une fon?atl.on al I_ﬂ§t1mt comportait des lacunes irrémédiables
I’Université comme un programme dont Généralisation hmlt_ee 1 a été impossible d’interpréter les
Rutgers : techniques 1’1nten§1te sfetabhralf Etude non randomisée résultats au sujet du programme LEAP
Weiss, 1999 comportementales approximativement a Fidélité médiocre dans la sous l’apgle de l’efﬁcaglte parce que le
20 h/sem. reproduction plan d’étude comportait des lacunes
LEAP - Rutgers : Avantages de Rutgers : irrémédiables

Hoyson et collab.,
1984

Programme
préscolaire pour les
enfants autistes :
Jocelyn et collab.,
1998

Des événements externes qui
pourraient avoir eu une
incidence sur les résultats
n’ont pas été signalés

Des enfants prenant des
médicaments étaient inclus

LEAP :

Des événements externes qui
pourraient avoir eu une
incidence sur les résultats

Programme précoce et intensif
Formation des familles et des
thérapeutes

Limites de Rutgers :
Etude de validité médiocre
Possibilité d’un biais de maturation
Biais 1i¢ aux instruments

Avantages de LEAP :
Compréhensif

Les résultats d’une étude randomisée et
controlée sur ’efficacité du Programme
préscolaire pour les enfants autistes a
démontré que les sujets du groupe de
traitement ont présenté des
améliorations beaucoup plus
importantes sur le plan de ’acquisition
de langage que les sujets du groupe
témoin

Une étude qui portait sur le programme




Source Travaux de Objet de ’étude | Résultats et observations Avantages et limites de la thérapie Conclusions de la source
recherche
examinés
n’ont pas été signalés Participation et formation des TEACCH a constaté des améliorations
Des enfants prenant des parents considérables au chapitre de I’imitation,
médicaments étaient inclus Désavantages de LEAP : de la perception, des capacités motrices
Programme préscolaire pour les Echantillon restreint et des résultats moteurs. Toutefois, le
enfants autistes : Biais de maturation fonctionnemc.ant' dt?s enfants des dgux
Amélioration du langage chez Généralisation médiocre groultoei ne qlflferalt pas pour la peine
les bénéficiaires du traitement Faible validité avant et apres e programme
Données manquantes
Avantages du Programme préscolaire :
Habiletés langagicres améliorées
Plan d’étude suivant 1’étalon-or
Les enfants retenus sont
représentatifs de I’ensemble de la
population
Limites du Programme préscolaire :
Effet ténu du biais li¢ al’abandon
BCOHTA Lovaas : Evaluation Lovaas : Avantages de Lovaas : Le BCOHTA a conclu que s’il est vrai
[20001”7 Lovaas, 1987 critique de la - Gains de 25 430 points du QI Amélioration cognitive que les enfants atteints d’autisme
McEachin et thérapie de chez les bénéficiaires du Amélioration fonctionnelle profitent nettement de diverses formes

collab.,, 1993
Birnbrauer &
Leach, 1993
Sheinkopf &
Seigel, 1998

TEACCH :
Ozonoff &
Cathcart, 1998

Lovaas et une
¢étude portant sur
le programme
TEACCH

traitement par rapport au
groupe témoin

- 47 % des bénéficiaires
présentent un fonctionnement
satisfaisant en premiére année

TEACCH::

- Les interventions auxiliaires a
domicile augmentent le
fonctionnement sur le plan du
développement

Limites de Lovaas :
Ne fait pas 1’objet d’une
comparaison directe avec d’autres
méthodes
Etude non randomisée
Absence d’évaluation externe
Validité externe médiocre
Utilisation d’outils d’évaluation
différents pour établir les
indicateurs de base et les résultats
Avantages de TEACCH :
Etude contrdlée et prospective
Solution de rechange au
programme Lovaas
Utilisation du méme test aux
évaluations préalable et postérieure
Limites de TEACCH :
Ne fait pas 1’objet d’une
comparaison directe avec d’autres
méthodes

de thérapies comportementales, il n’y a
pas suffisamment de données probantes
valables scientifiquement sur I’efficacité
pour établir un lien de cause a effet

entre un certain programme de
traitement comportemental intensif et un
fonctionnement normal ¢’
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Source Travaux de Objet de ’étude | Résultats et observations Avantages et limites de la thérapie Conclusions de la source
recherche
examinés
Seulement 10 a 12 semaines
Validité externe médiocre
Utilisation d’outils d’évaluation
différents pour établir les
indicateurs de base et les résultats
Smith [1999]% Douglass : 12 études de - Les enfants qui ont recu un Avantages : La plupart des études sont limitées par
Harris, 1990 ré§1_11tats traitement intensif ont obtenu - Am¢élioration cognitive des lacunes, comme un échantillon
Handeleman, 1991 critiquées par les des résultats aux tests de . Amélioration fonctionnelle restreint et des thérapeutes ayant une
Harris, 1991 p,alrs ont fait fonctlopnemept _mtellecn’le.l et Manuel et vidéo sur le traitement formation minimale et peu d _expenence
LEAP : I,Oblet de adaptatif qui étaient supérieurs pour I"uniformiser 11 des 12 études ne présentaient pas de
Hoyson et collab., Pexamen, dont en moyenne de 22431 points | . Lo données sur les progrés des enfants
1984 9 études traitant - Intégration scolaire beaucoup = . aprés Pinterruption du traitement
de programmes . Etude non randomisée . , . . .
May : ¢ plus libre s Bien qu’en raison de ces problémes, il
Anderson et collab. d’analyse du ) V_al.1d1te m.edlocre. ’ est impossible de tirer des conclusions
1087 comportement : B1a1§ relatif aux deferepces _ définitives en se fondant sur les études
Murdoch - Douglass possibles entre les familles qui ont existantes, I’étude de "'UCLA présentait
u : RSO . . X
Bimbrauer & - LEAP réussi A obtenir un traitement et les résultats les plus favorables et la
Leach. 1993 - May celles pour dqure ctait impossible méthodologie la plus solide.
PDCI,‘ - Murdoch Utilisation d’outils d"évaluation Deux des trois études qui ont reproduit
TR différents pour établir les iell stud soal
. PCDI N i partiellement cette etude ont €galement
Fenske, 1985 indicateurs de base et les résultats fait état de résultats favorables.
UCLA : - UCLA Certains des enfants ne
Lovaas, 1987 - UCSF satisfaisaient pas aux critéres de
McEachin et I’autisme
collab., 1993 Absence d’une évaluation
UCSF : indépendante
Sheinkopf & Absence de données au sujet des
Siegel, 1998 effets along terme
AHFMR ECRI, 1999 Document - L’ECRI indique que le Avantages : Manque de données sur la rentabilité et
[2000]% BCOHTA, 2000 d’information programme de Lovaas entraine Les enfants qui ont regu une Iefficacité d’un certain programme
mit] presentant des une augmentation des resultats intervention comportementale therapeutique
Smith, 1999 ssentant d g ion des résul p hérapeutiq

analyses et une
liste de mesures
de résultats

au test du QI

- Le BCOHTA indique qu’ily a
trop peu de données au sujet
du traitement et du résultat
global

- Smith indique que les études
de Lovaas présentent des
résultats favorables

présentent une amélioration
fonctionnelle

Limites :
Lacunes méthodologiques
Recours au QI comme résultat

L’interaction sociale et la
communication sont des mesures de
résultats qui revétent également de
I’importance




ANNEXE VIl : PERSPECTIVE CANADIENNE

COLOMBIE-BRITANNIQUE :
Interventions :
Services de soutien ala famille et au développement
Développement du jeune enfant, ergothérapie ou physiothérapie, orthophonie, et services de
soutien comportemental
Enjeux:
1. Les services sont assujettis a de longues listes d’attente
2. Les services des conseillers sont dispendieux
3. En 1998, des poursuites judiciaires au sujet des traitements et des services offerts aux enfants
atteints d’autisme ont été intentées contre la Colombie-Britannique
4. Besoin d’une prestation intégrée des services au cours des phases de transition
Initiatives :

Approbation d’un nouveau financement pour la mise en azvre d’un programme provincial pour
les enfants atteints d’autisme dgés de moins de six ans

Le programme provincial est le fruit d’une initiative ministérielle conjointe des ministéres de
’Education, de la Santé et des Enfants et de la Famille en vue d’offrir des services efficaces d’ICI
précoce fondée sur la recherche et sur les meilleures pratiques

Le programme communautaire fonctionnera un jour dans chacune des régions ou I’on trouve un
enfant de moins de six ans atteint d’un trouble du spectre autistique

Le programme prévoit des séances individuelles d’intervention totalisant au minimum 20 heures
par semaine

Un centre de coordination du programme établira des liens entre les éléments suivants : le
diagnostic et I’examen; 1’intervention thérapeutique et la mise en omvre de programmes
communautaires; la formation, et la recherche et I’évaluation

Coiit :
3,42 millions de dollars prévus pour la prestation de services de soutien comportemental, comme
les techniques comportementales et les plans de gestion des comportements, aux enfants et aux
jeunes chez qui un médecin, en consultation avec la famille, a pos¢ un diagnostic d’autisme ou de
tendances autistiques.

ALBERTA :

Interventions :

Les enfants atteints d’autisme peuvent recevoir une intervention précoce a domicile de la
naissance al’age de 3,5 ans par le biais du ministére de la Santé
Les séances individuelles et intensives d’apprentissage reposant en grande partie sur des
techniques comportementales constituent le principal volet du programme d’ICI
Il est possible d’offrir aux enfants d’age préscolaire des services de programme d’ICI totalisant
jusqu’a40 heures par semaine, en comptant toutes les sources de financement
Il est possible de conjuguer le programme avec des thérapies médicales, qui complétent
I’intervention comportementale, mais seulement si ces services thérapeutiques ne sont pas offerts
par les prestataires de services associés, comme le ministére de I’ Apprentissage, la régie régionale
de la santé, ou le programme local de Student Health Partnership

Enjeux:

1. Manque de données probantes au sujet de I’efficacité comparative de I’ AAC
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4.

Manque de renseignements concluants au sujet de I’effet qu’ont I’age, I’intensité, les éléments
indispensables et la durée sur les résultats qu’on attribue alI’ICI

La question de savoir quels enfants atteints d’autisme ou présentant d’autres besoins spéciaux
tireraient profit d’un financement accru pour I’ICI

Les budgets actuels ne prévoient pas I’attribution de fonds pour les enfants atteints d’autisme

Initiatives :

Projet pilote lancé aupres de 15 enfants, et qui offrira bientot des services a 30 enfants

Grace ases services d’orthophonie, d’ergothérapie et de soutien psychologique aux familles, le
programme compléte le programme d’AAC

Le projet pilote a été élaboré pour donner suite ala volonté du gouvernement d’étre plus proactif
dans la prestation de services

Fondé sur de nouveaux traitements et I’expérimentation du programme Lovaas pour les personnes
autistes

11 est possible d’offrir aux enfants d’age préscolaire des séances individuelles d’ICI totalisant
jusqu’a40 heures par semaine, en comptant toutes les sources de financement

Les Services aux enfants handicapés peuvent soutenir la prestation des services d’orthophonie,
d’ergothérapie et de physiothérapie, lorsqu’ils sont recommandés comme éléments essentiels
d’un programme d’ICI

La politique provinciale sur 'ICI prévoyait une révision et une mise ajour apres la réalisation
d’une recherche dans les écrits, et une évaluation devrait étre menée au sujet du projet pilote
d’ICI et de la collaboration interministérielle pour la prestation de services d’ICI. On s’attend ace
que ces trois initiatives soient complétées au plus tard a I’automne de 2001.

Les familles des enfants admissibles pourraient recevoir, lorsque I’enfant sera age de 2,5 ans, un
financement annuel de 20 158 $ du programme PUF pour défrayer les frais d’un programme
d’éducation qui comprendrait de I’ICI (Tony McClellan, directeur, Direction des
programmes spécialisés, ministere de I’ Apprentissage, Edmonton : communication
personnelle, 17 mai 2001).

Les Services aux enfants handicapés verseront des sommes pour aider au défraiement des cofits
de certains programmes d’ICI appliqués comme interventions précoces, exclusivement pour les
enfants chez qui un médecin de I’ Alberta aura posé un diagnostic d’autisme, de TED, de TED-NS
ou d’autisme atypique’

Le colit annuel du matériel et des fournitures pour chaque enfant est établi a600 $

Le cotit annuel d’un programme d’ICI peut osciller entre 40 000 et 60 000 $

Les dépenses annuelles pour ce programme s’élévent actuellement a 6 millions de dollars pour
170 enfants

SASKATCHEWAN :
Interventions :

Projet pilote de services a domicile, dans un centre et dans la communauté qui comprend
certaines caractéristiques typiques de la modification du comportement du programme Lovaas

Enjeux:

L.

Il n’existe pas de programmes qui assurent la prestation en regle de services du programme
Lovaas classique ou d’AAC par le truchement des fonds publics

Initiatives :

Premic¢re année d’un projet pilote sur I’autisme aupres de quatre enfants d’age préscolaire, qui est
financé par le district de santé de Saskatoon
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Coiit :

Le district de santé de Saskatoon, avec [’appui des divisions scolaires de la région, finance un
projet pilote pour offrir une intervention intensive et précoce a quatre enfants d’age préscolaire,
agés de trois a quatre ans, auprés de qui on a posé un diagnostic d’autisme ou de TED”.
L’orthophonie, I’ergothérapie, la psychologie de la petite enfance et I’éducation spécialisée sont
les disciplines auxquelles le programme thérapeutique fait appel

A I’automne de 2000, le district de santé de Saskatoon, les Services de traitement de ’autisme de
la Saskatchewan et cinq divisions scolaires de Saskatoon ont lancé un programme pilote en milieu
scolaire d’un an pour les enfants atteints d’autisme. Dans chacun des trois milieux scolaires, un
orthophoniste et un ergothérapeute interviennent aupres de six enfants au cours d’une période
intensive de trois mois. On a établi pour chaque enfant un programme personnalisé qui prévoit
jusqu’aune heure de thérapie directe par jour, deux fois par semaine.

Formation d’un Comité de discussion sur [’autisme qui a présenté ses recommandations au sujet
des orientations prioritaires pour 1’¢laboration de programmes et de budgets au Bureau de la
condition des personnes handicapées

Le colt annuel par enfant s’établit approximativement a25 000 $, dont 10 000 $ sont versés par
le ministére de I’Education, et 15 000 $, par le ministere de la Santé”

Au total, le district de santé de Saskatoon, les Services de traitement de 1’autisme de la
Saskatchewan et les cinq divisions scolaires de Saskatoon se sont respectivement engagés a
verser approximativement 31 000 $, 15 000 $ et 11 000 $ pour le programme scolaire qui offre
des services asix enfants ala fois 7

MANITOBA :
Interventions :

AAC

Enjeux:

1.
2.

Il manque peut-étre de professionnels ayant regu une formation pour soutenir le programme
Les familles ont de la difficulté a défrayer les cotts des services du secteur privé lorsqu’elles ne
participent pas au projet pilote

Initiatives :

Coiit :

Deuxieme année d’un projet pilote sur I’autisme

Projet d’AAC qui offre des services a 15 enfants et aleur famille au Centre St. Amant, qui assure
la rémunération d’un superviseur clinique pour former les thérapeutes auxiliaires, les soignants et
les prestataires de services afin qu’ils appliquent une thérapie d’AAC pendant 35 440 heures par
semaine aupres de chaque enfant d’age préscolaire ou scolaire. Le projet verse les salaires des
thérapeutes auxiliaires qui cervrent dans les divers contextes.

Les enfants regoivent la thérapie a domicile, al’école et ala garderie

Le projet vise a démontrer comment on pourrait offrir un programme thérapeutique d’AAC et de
DTT aux enfants du Manitoba qui ont recu un diagnostic d’autisme, au moyen d’un cadre qui
prévoirait : la mise en fonction et le soutien d’un superviseur clinique al’échelon local pour
former et soutenir les thérapeutes auxiliaires dans I’administration du traitement. Ce cadre prévoit
en outre I’obligation de rendre compte du processus thérapeutique.

Les familles qui ne participent pas au projet pilote dépensent leurs fonds de répit pour
aider adéfrayer les colts des services d’AAC qu’elles se chargent d’obtenir
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A I’heure actuelle, le ministére des Services ala famille et du Logement du Manitoba
finance le projet pilote d’AAC par le truchement de Enfants en santé Manitoba. Réunis
dans un comité de travail, le Centre St. Amant et Manitoba Families for Effective Autism
T rean%ent prennent conjointement des décisions clés au sujet de la mise en eevre du
projet’”.

ONTARIO :
Interventions :

Les enfants atteints d’autisme recoivent toute une gamme de services offerts par les ministéres de
’Education et de la Formation, des Services communautaires et sociaux et de la Santé®

Services provinciaux d’intervention intensive et précoce fondée sur les meilleures pratiques
d’AAC pour les jeunes enfants atteints d’autisme

La province, au moment de demander un financement pour I’initiative d’ICI au Cabinet, a soumis
une annexe des services offerts aux enfants atteints d’autisme. On espére actualiser I’annexe et
faire connaitre a d’autres intervenants les services tandis qu’ils se déploieront®

Enjeux:

L.

Des groupes de parents demandent que la prestation de services repose sur I’existence d’un
diagnostic®

2. Le passage de I’adolescence al’age adulte souléve des préoccupations
3. Demande accrue de services d’intervention précoce®
4. A I’heure actuelle, des projets pilotes portant sur de nouveaux traitements pour les enfants ne
regoivent pas de financement gouvernemental et dépendent des ressources réunies par des
collectes de fonds
5. Le gouvernement de 1I’Ontario est au caar de deux poursuites concernant les traitements pour les
personnes autistes; la premiére a été intentée par une seule famille et la seconde est un recours
collectif
Initiatives :
Suivant un processus d’appel d’offres, le ministére des Services communautaires et sociaux a
versé des sommes aneuf prestataires régionaux de services pour qu’ils offrent a de jeunes enfants
qui ont recu un diagnostic de trouble du spectre autistique des services d’ICI pendant 20 a
40 heures par semaine
L’organisme provincial de formation est responsable de former les thérapeutes et de donner un
cours de formation des parents au personnel qui assure la formation des parents
Le Ministere ¢labore des outils d’évaluation de la qualité des traitements offerts, qui seront
utilisés dans 1’examen de la qualité des programmes provinciaux
Les services, la formation et les documents sont disponibles en francais
Coiit :

Le gouvernement de 1’Ontario a promis un financement annualisé¢ de 19 millions de dollars pour
la mise au point de services d’intervention précoce pour les jeunes enfants autistes

Financement, par le biais du ministére des Services communautaires et sociaux, des « meilleures
pratiques de I’AAC »

Soit le Ministere offre des services d’ICI directement aux familles par I’entremise des prestataires
dont il a retenu les services, soit les familles peuvent recevoir un financement pour retenir les
services des prestataires de leur choix
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QUEBEC :
Interventions :

Interventions comportementales

Zelazo, traitement axé sur le comportement et le développement
TEACCH

Programmes non spécifiques

Enjeux:

La liste d’attente pour les programmes de diagnostic et d’intervention compte plusieurs mois, et
les services sont exploités a plein rendement.

Il manque de psychologues du comportement ayant recu une formation suffisante pour superviser
les programmes.

A I’heure actuelle, les familles, pour la plupart, défraient elles-mémes les coiits des services
d’AAC obtenus dans le secteur privé.

Un groupe de parents ont intenté un recours collectif pour obtenir du financement pour les
services d’intervention précoce intensive.

Initiatives :

Au Québec, le ministére de la Santé et des Services sociaux dispose d’un guide d’orientation au
sujet des services pour les enfants atteints d’autisme et leur famille’

Bon nombre de régions de la santé ont ¢laboré des plans d’intervention, dont la plupart indiquent
I’AAC comme traitement d’intervention précoce de prédilection.

La majorité des services pour les personnes autistes sont offerts dans des établissements de toutes
sortes : des hopitaux, des centres de réadaptation et des écoles.

La région montréalaise compte six hopitaux et cinq centres de réadaptation qui offrent des
services aux enfants atteints d’autisme.

Bon nombre d’hopitaux offrent des services d’intervention de courte durée.

L’Hopital de Montréal pour enfants offre un programme axé sur I’AAC et le développement qui
commande la grande participation des membres de la famille.

Des sociétés régionales et provinciales de I’autisme offrent également du soutien.

Certaines régions de la province ont préparé des plans d’¢élaboration de programmes reposant sur
la thérapie de Lovaas. On manque toutefois de personnel qualifié.

Aucun renseignement fourni.

NOUVEAU-BRUNSWICK :
Interventions :

Les enfants autistes ont acces a des services spécialisé€s par le biais d’une gamme de services
d’intervention précoce offerts atous les enfants ayant des besoins spéciaux.

Enjeux:

L.

bl

Lobbying soutenu des groupes de parents en faveur du financement de services particuliers pour
les enfants qui ont recu un diagnostic d’autisme, et du financement de I’AAC.

La demande croissante de services, sans 1’accroissement du budget, produit les listes d’attente.
Coordination des services.

Il faut déposer des demandes a plusieurs reprises auprés des ministéres pour obtenir les différents
services.

Il n’existe pas de programme thérapeutique comportemental qui s’adresse particulierement aux
enfants atteints d’autisme.
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Initiatives :
Il n’y a pas de projet pilote portant sur la prestation de services.
Examen des propositions de mise sur pied d’un organisme de connaissances et de ressources,
mais pas de plan parachevé.
La division de la Famille et des services sociaux communautaires du ministére de la Famille et
des services sociaux communautaires :
» le Programme de services communautaires pour les enfants ayant des besoins spéciaux
offre du soutien social.
Ministére de la Santé et Mieux-étre :
* un programme extra-muros assure des services de réadaptation (physiothérapie,
orthophonie, ergothérapie)
Les ministéres de la Santé et Mieux-étre, de la Famille et des services sociaux communautaires, et
de I’Education :
» Initiative de la petite enfance (programme global d’intervention) :
0 dépistage prénatal et postnatal, en présence de risques €levés et de retards de
développement
services d’intervention précoce
services intégrés de garde
soutien ala nutrition et a1’éducation des enfants
services de réadaptation :
= hopital
*  programme extra-muros

OO0 Oo0oo

Coiit :
Aucun renseignement fourni.

NOUVELLE-ECOSSE :
Interventions :

Les ministéres de la Santé, de I’Education et des Services communautaires et le Centre de santé
IWK pour les enfants, les femmes et les familles ont élaboré un plan d’amélioration des services
pour les enfants
Le programme pilote intégre une variété de techniques comportementales recommandées par les
instituts Bancroft et May des Etats-Unis
Enjeux:

1. Les parents demandent qu’un traitement comportemental d’intervention précoce soit disponible
rapidement.

2. Manque de coordination des services et des programmes dans et entre les ministéres

3. Besoin de compétences spécialisées et d’occasion de formation en N.-E.

4. Besoin d’un nouveau financement accru pour les services de diagnostic et d’évaluation, les
services de traitement et d’intervention précoce, les programmes scolaires publics et la formation

Initiatives :

Formation du Comité d’action pour [’enfance et la jeunesse dont le sous-comité permanent des
Services de dépistage et d’intervention précoces doit superviser 1’intervention précoce, la
sensibilisation du public et la formation, et le dépistage et le diagnostic, ainsi que formuler des
recommandations au gouvernement a ce sujet*
Projet pilote en milieu préscolaire faisant appel aI’AAC auquel participent trois enfants, au
centre d’études de I’enfance de 1’Université Mount St. Vincent.
Programmes individualisés pour trois enfants d’age préscolaire, qui vise I’intégration compléte
des sujets dans un programme de garderie du centre
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Coiit :

Une subvention supplémentaire de 2 millions de dollars a été accordée aux régions pour que les
meilleurs moyens d’améliorer les services, afin qu’ils répondent aux besoins, soient traités en
toute priorité

Les sommes versées par le ministére des Services communautaires et les parents aident a défrayer
les cotits du projet préscolaire pilote.

Un financement d’environ 70 000 $ par année correspond au tiers du coit d’une thérapie pour les
trois enfants participant al’étude pilote

fLE-DU-PRINCE-EDOUARD :
Interventions :

Interventions comportementales

Programme a domicile qui prévoit 1’application chez les enfants d’age préscolaire d’une thérapie
qui compte au maximum 10 heures

AT1.-P.-E., 70 enfants ont recu un diagnostic d’autisme, par rapport a une population d’environ
132 000 personnes

Enjeux:

L.

AN ol e

La prestation de services n’est pas suffisamment intégrée

Dépendance envers les compétences spécialisées de I’extérieur de la province

Besoins d’interventions et de services dispendieux along terme

Stress familial

Les familles doivent trouver leurs propres thérapeutes

L’affectation des thérapeutes ou des auxiliaires dans le systéme scolaire souléve des enjeux.

Initiatives :

1.
ii.

1.
1v.

Coiit :

Augmenter la prestation de services intégrés

Réduire la dépendance envers les organismes et les organisations de I’extérieur de la province
pour les compétences spécialisées

Réduire le besoin d’interventions et de services dispendieux alongue échéance

Amoindrir le stress familial

Formation d’un comité provincial sur 1’autisme et embauche d’un conseiller en matiére d’autisme
pour favoriser la coordination des services thérapeutiques et la disponibilité des ressources et des
services de soutien, et pour créer des occasions de formation en vue de perfectionner les
compétences locales dans le domaine des techniques comportementales

Le gouvernement de 1’1.-P.-E. a également établi avec I’institut Bancroft Neuro Health (BNI) du
New Jersey une entente qui prévoit la formation de thérapeutes et de parents de la province®

Les services du BNI ont été retenus pour offrir un soutien temporaire au conseiller en maticre
d’autisme pour une clientéle de 12 enfants

Le Fonds pour I’adaptation des services de santé a accordé un financement au Autism Integration
Project pour la réalisation des initiatives i aiv

Un financement supplémentaire a été accordé aux parents pour défrayer les frais établis des
conseillers de I’extérieur de la province qui assurent la formation des professionnels et des
auxiliaires locaux pour I’application d’interventions comportementales

Financement d’une forme d’AAC pour toutes les familles dont un enfant a regu un diagnostic
d’autisme
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TERRE-NEUVE :
Interventions :

Le ministére de la Santé et des Services communautaires offre des services globaux aux enfants
ayant des besoins spéciaux

Le programme de services directs a domicile offre des services d’intervention précoce aux
enfants qui présentent un retard de développement et des problémes comportementaux de la
naissance acinq ans, dans leur localité. Les enfants sont ensuite admissibles aux services offerts
dans le systéme scolaire ou au programme de services comportementaux communautaires

Enjeux:

1.
2.

3.

Besoins de services spécialisés

A I’heure actuelle, des familles quittent la province pour pouvoir obtenir des services qui portent

une dénomination particuliére comme 1’AAC, quitte aen défrayer les cofits elles-mémes

Zelazo, un traitement axé sur le développement, suscite plus de controverse parce que :
il consacre moins de temps aux séances individuelles d’apprentissage par essais distincts :
une séquence ininterrompue du traitement d’au moins 12 minutes porte sur la production
langagiere et les activités de docilité, dans un contexte d’essais distincts, avec un axe
naturaliste de généralisation;
il est moins connu que le traitement d’AAC.

Initiatives :

Coiit :

Un groupe de travail provincial lance un examen principal des services, vu le besoin de services
spécialisés

Projet pilote pour I’évaluation de 1’efficacité des programmes Lovaas et d’AAC (appliqués en
séances individuelles, 30 heures par semaine), de la thérapie d’apprentissage par essais distincts
et de la méthode Zelazo, lancée a Montréal

Le projet pilote cernera en outre les enjeux de mise en azvre régionale qui pourraient avoir une
incidence sur le programme ou le financement futur

Dix enfants de 18 a42 mois ont été choisis pour chacun des groupes, et grace a l’accroissement
du financement, un autre groupe, dont les sujets seront agés de 43 a 60 mois, recevra un
traitement de type Lovaas

Les groupes de parents font valoir énergiquement le besoin d’un financement gouvernemental
pour un traitement d’AAC. A I’heure actuelle, le gouvernement finance des services de répit
seulement lorsque les familles défraient les colits d’un traitement d’AAC elles-mémes.

11 faut compter approximativement 975 000 $ pour offrir pendant deux ans un traitement a

35 enfants

Le financement accru accordé al’étude pilote permet le lancement d’une étude qui porte sur un
autre groupe d’age

Etablissement d’un programme de formation des formateurs, de sorte que le gouvernement ne
devra pas retenir les services dispendieux des conseillers en provenance des Etats-Unis aprés la
premicre année

TERRITOIRE DU YUKON :
Interventions :

Au Yukon, il y a peut-étre deux enfants aupres de qui on a pos€ un diagnostic d’autisme, mais on
n’offre aucun traitement qui rappelle ’AAC, la thérapie de Lovaas ou I’ICI.
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Enjeux:
Il n’y a pas de programme thérapeutique comportemental qui s’adresse particulierement aux
enfants atteints d’autisme
Initiatives :
Aucune initiative décrite
Coiit :
Aucun renseignement sur le financement n’a été fourni

TERRITOIRES DU NORD-OUEST :
Interventions :
Groupe de soutien pour les parents dont les enfants vivent a domicile
Prestation de services d’ET/PT, au besoin, dans le systéme de santé
On applique une gestion des comportements plutdt qu’une thérapie intensive ou une modification
du comportement chez les quatre ou cinqg enfants atteints d’autisme qui vivent avec leur famille
Enjeux:
Il n’y a pas de programme thérapeutique comportemental qui s’adresse particuliérement aux
enfants atteints d’autisme
Initiatives :
Les enfants sont aiguillés vers 1’ Alberta pour obtenir de I’'ICI
Un enfant des T.N.-O. habite a Calgary, ou il recoit un traitement par le truchement de la Société
de traitement de 1’autisme
Coiit :
Aucun renseignement sur le financement n’a été fourni

NUNAVUT :

Interventions :
Le ministére de la Santé et des Services sociaux et le ministére de I’Education n’offrent pas de
services s’adressant particulierement aux enfants atteints d’autisme
Les services de santé veillent a ce que les personnes aient acces, au besoin, aux examens
médicaux et aux autres services de soutien médical
Les services sociaux offrent, au besoin, des services de soutien et de répit par le truchement de
services de soins a domicile, de consultation pour les parents, et de placement dans une famille
d’accueil ou un foyer de groupe

Enjeux:
Il n’y a pas de programme thérapeutique comportemental qui s’adresse particulierement aux
enfants atteints d’autisme

Initiatives :

Les enfants sont aiguillés vers Edmonton (Alberta), Winnipeg (Manitoba), Ottawa (Ontario) ou
Montréal (Québec) pour les services d’évaluation et de traitement

Le gouvernement du Nunavut injecte des sommes pour défrayer les cofits reliés aux placements
des enfants al’extérieur du territoire, au besoin, et les parents, lorsqu’ils en sont capables,
contribuent financiérement pour I’obtention de services d’évaluation et de placement a I’extérieur
(Marie Irniq, ministére de la Santé et des Services sociaux, Iqaluit : communication personnelle,
le 19 mars 2001)
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