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RENCONTRE INTERNATIONALE DE TED (TROUBLE ENVAHISSANT DU DEVELOPPEMENT) SANS FRONTIERES

Les services aux enfants TED:

mythe ou réalité?

a Cinquiéme rencontre
scientifique internationale

de TED sans frontiéres a ré-
cemment réuni plusieurs
professionnels de la santé,

des représentants d'organis-

mes ceuvrant auprés d'en-

fants TED ainsi que des parents
d’enfants autistes autour du théme
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«Les services aux enfants TED: mythe
ou réalité?».

Ce grand débat sur I'acces a ces servi-
ces a occupé toutes les périodes de
questions. Plusieurs parents ont rele-
vé plusieurs incohérences dans le sys-
teme de santé et des services sociaux,
méme si 'intervention précoce de
l'autisme est mise de I'avant par le Mi-

nistére. Certains d’entre eux ont ainsi
dénoncé les délais d'attente pour ob-
tenir un diagnostic précoce et avoir ac-
cés a des services éducationnels le plus
tot possible. D'autres se sont dits ex-
clus du processus d’évaluation, comme
s’ils n’étaient pas les mieux placés
pour parler de leur enfant. De leur ¢6-
té, certains professionnels ont déploré

le manque de personnel et de ressour-
ces financiéres dans les services de ré-
adaptation ainsi que I'absence de con-
tinuité des services une fois que l'en-
fant a atteint I'age scolaire.

Par ailleurs, cet événement a permis
de faire ressortir les différents points
de vue des conférenciers sur la durée
de l'observation dans le processus d’é-
valuation et sur la facon d'utiliser les
outils d'évaluation, tels que I'ADI (Au-
tism Diagnostic Interview) et ’ADOS
(Autism Diagnostic Observation Sche-
dule). Certains cliniciens préconisent
une évaluation plus rapide pour qu’un
plus grand nombre d’enfants soient
vus en consultation afin d’éviter les
délais d'attente, comme cela se fait
aux Pays-Bas. D’autres soutiennent
qu’une observation plus longue per-
met de mieux documenter les difficul-
tés de I'enfant dans son développe-
ment et de mieux le connaitre avant
de communiquer le diagnostic aux pa-
rents. Toutefois, le diagnostic et I'in-
tervention précoce de I'autisme ou des
troubles envahissants du développe-
ment ont fait 'unanimité aupres de
tous les intervenants présents a la ren-
contre.

L’AUTISME

La classification internationale des
maladies (CIM10) définit I'autisme
comme un trouble du
développement caractérisé par
des perturbations dans les
domaines des interactions sociales
et de la communication, et par
des comportements, intéréts et
activités au caractére restreint et
répétitif.

Source: Recommandations sur le dépistage
et le diagnostic précoce, Fédération
francaise de psychiatrie.

Vers une prise en

La prise en charge des personnes autistes
est devenue une priorité pour le gou-
vernement francais. En effet, le plan Autis-
me 2005-2006 suggére la mise en place des
recommandations de dépistage et de dia-
gnostic précoces des troubles envahissants
du développement (TED). Lors de cette Cin-
quieme rencontre scientifique internationa-
le de TED sans frontiéres, le Dr Yves Miche-
lon a présenté les recommandations pour
les professionnels de la premiére ligne et
les équipes de spécialistes.

Rédigées par la Dre Amaria Baghdadli,
chargée de projet et pédopsychiatre au
CHU de Montpellier, ces recommandations
visent 3 faire un dépistage précoce bien
avant |'age de trois ans, si possible vers
18 mois. Cest pourquoi on mise d'abord sur
la sensibilisation et la formation des équi-
pes de la premiere ligne, dont les pédiatres
et les médecins généralistes responsables
du suivi des enfants au cours des premie-
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Pas de diagnostic de TED:
pas de services éducationnels?

Les Drs Jacques Thivierge, Yves Michelon et Yves Tremblay

a Cinquiéme rencontre

scientifique internationale

de TED (trouble envahis-

sant du développement)
sans frontieres a levé le voile sur
Pinjustice faite aux parents d’en-
fants qui ont des troubles du dé-
veloppement mais qui, n'étant pas
diagnostiqués par les outils d’éva-
luation usuels pour étre considé-
rés comme autistes ou TED, ne
peuvent bénéficier de services
éducationnels. Le Dr Jacques Thi-
vierge, pédopsychiatre a THotel-
Dieu du Sacré-Ceceur de Québec,
a avoué qu’il forgait parfois un
peu le diagnostic pour quun en-
fant puisse avoir acces a ces servi-
ces.

«Il'y a de plus en plus d’enfants
qu'on appelle “TED” dans leur
développement. En tant que clini-
cien, je suis toujours confronté a
ce probleme et je suis obligé de
poser ce diagnostic pour que les
enfants recoivent des services.
Ces diagnostics sont mélés a des
considérations politiques et so-
ciales. C’est pour cela que je parle
de I'injustice du diagnostic, car je
suis obligé de me battre chaque
fois pour faire admettre a des ser-
vices de rééducation des enfants
qui ont des troubles du langage ou

res années de vie. Le Dr Michelon a indi-
qué que I'attention portée aux premiers si-
gnes de dysfonctionnement permet den-
gager le diagnostic et, surtout, de mettre
rapidement en ceuvre une intervention
thérapeutique éducative. Il a donné com-
me exemple les signes dalerte devant fai-
re rechercher un probléme d‘autisme, no-
tamment les inquiétudes des parents
quant aux difficultés développementales
de leur enfant, un faible niveau de réacti-
vité/anticipation aux stimuli sociaux chez
un enfant de moins de trois ans, des diffi-
cultés dans l'accrochage visuel, une absen-
ce de babillage a 12 mois, une absence de
mots a 18 mois, etc. «Parmi ces signes
dalerte, les inquiétudes des parents sont
fortement corrélées a une anomalie effec-
tive. Le praticien doit rechercher ces signes
sur la base de I'interrogatoire des parents
et d'un examen de enfant permettant de
l'observer et de le solliciter pendant suffi-

une déficience intellectuelle. Ces
enfants ont droit a des services
éducationnels parce que cela
fonctionne aussi avec eux», a ex-
pliqué le Dr Thivierge.

Il a également précisé que les
outils d’évaluation, tels que TADI
(Autism Diagnostic Interview) et
IPADOS (Autism Diagnostic Ob-
servation Schedule), constituent
un point de départ pour com-
prendre ce qui se passe chez les
enfants qui ont des difficultés de
développement et non pas une
fin en soi. « Ces instruments ont
Pavantage de structurer la des-
cription des troubles du dévelop-
pement chez les enfants de 0 a
5 ans. C’est un apport qui n’est
pas négligeable. Mais ces outils
d’évaluation ne sont pas valides
sur le plan scientifique», dit le
Dr Thivierge.

De son coté, le Dr Yves Trem-
blay, pédiatre a la Clinique régio-
nale d’évaluation des troubles
complexes du développement en
Montérégie, a ajouté que I'utilisa-
tion de ces outils doit se faire avec
rigueur et compétence. Il a souli-
gnélimportance de'observation
dans le processus d’évaluation
d’une équipe multidisciplinaire. Il
a d’ailleurs noté quelques pieges a

charge des personnes autistes en

samment de temps dans |'interaction avec
son environnement. En cas de doutes, I'en-
fant doit étre revu rapidement et régulie-
rement. Si un professionnel suspectant un
probleme d‘autisme ne peut suivre la dé-
marche diagnostique décrite, il doit adres-
ser I'enfant le plus tot possible a une équi-
pe spécialisée, préparant sa famille et fa-
vorisant les conditions daccueil de I'enfant
et de sa famille au sein de cette équipe»,
a mentionné le Dr Michelon.

De plus, ces recommandations visent les
équipes de spécialistes des centres de res-
sources autisme afin de les aider a amélio-
rer leur démarche diagnostique et a ins-
taurer une modalité d'annonce aux parents.
Dans le processus d'évaluation, on suggere
notamment des outils d'évaluation tels que
le CARS (Childhood Autism Rating Scale),
I'ADI et I'ADOS, et de procéder a certains
examens systématiques pour évaluer diffé-
rents secteurs du développement. On de-

éviter dans le processus d’évalua-
tion du TED, notamment le fait
d’exclure le TED en raison des
progres de 'enfant, de chercher
des explications de fagon isolée et
de considérer ce diagnostic com-
me étant en «bout de ligne».
«Une fagon d’arriver a bien re-
connaitre la nature des enfants
qui ont des TED, c’est en docu-
mentant, en observant et en ob-
jectivant 'ensemble des manifes-
tations, des caractéristiques et des
signes cliniques. Une fois que 'on
a bien documenté tous les élé-
ments qui méritent d’étre retenus,
on peut alors soulever les hypo-
theses qui sont les plus pro-
bables», a indiqué le Dr Tremblay.
Il a méme suggéré de faire un re-
tour sur ce que les parents et les
éducateurs savent a propos de
Penfant et de trouver une explica-
tion bien adaptée a la réalité de
son fonctionnement.

Et la précision du diagnostic?

Le Dr Thivierge a rappelé la diffi-
culté de diagnostiquer 'autisme.
Selon lui, 'autisme ressemble da-
vantage a un syndrome qu'a une
maladie précise qui meéne a un
traitement spécifique, comme
dans le cas du cancer du poumon.
«Lautisme est une catégorie clini-
quement variable. Le diagnostic
de l'autisme et des troubles enva-
hissants du développement nous
donne une compréhension des-
criptive, mais celle-ci est peu pré-
cise par rapport aux diagnostics
que I'on retrouve en médecine.
C’est plutot 'imprécision d’un
syndrome que la précision d’une
maladie », a-t-il dit. Le Dr Yves
Tremblay a mentionné pour sa
part quun diagnostic différentiel
peut identifier la nature du pro-
bleme des troubles du développe-
ment de Penfant. <
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mande de réaliser une observation clinique
dune durée suffisante, un examen psycho-
logique, un examen du langage et de la
communication et un examen du dévelop-
pement psychomoteur et sensorimoteur.

Les délais d'attente

pour un diagnostic

«En fait, le temps dattente pour un dia-
gnostic ne devrait pas dépasser trois mois.
II'est recommandé de donner la priorité
aux enfants pour lesquels aucun diagnos-
tic n'a pas encore établi. Une évaluation
réguliere est envisagée, par exemple tous
les 12 a 18 mois, pour les enfants jusqu’a
la sixieme année. La démarche diagnosti-
que peut se dérouler sur plusieurs demi-
journées continues ou étre répartie dans le
temps, sur une ou deux semaines. L'équi-
pe spécialisée doit sassurer de la proximi-
té d'une équipe de suivi sur le terrain pour
la prise en charge», a-t-il ajouté.

Le défi de l'autisme
chez le jeune enfant

es caractéristiques de I'en-

fant autiste empéchent ce

dernier de tirer profit de

toutes les interactions natu-
relles et stimulations qui se pré-
sentent quotidiennement dans
son environnement familial. C’est
la raison pour laquelle le Dr André
Masse, conférencier a cette Cin-
quiéme rencontre scientifique
internationale de TED sans fron-
tieres, préfere annoncer aux pa-
rents le plus rapidement possible
un diagnostic clair et informatif
qui comprend des propositions
dans les soins d’éducation, de pé-
dagogie et d’accompagnement de
leur enfant.

Selon le Dr Masse, pédopsychia-
tre au CHU Sainte-Justine, les pa-
rents doivent trouver assez rapide-
ment une fagcon de communiquer
avec leur enfant pour profiter de
ses premieres années de vie, lors-
que son cerveau est en plein déve-
loppement. 1l ajoute que cette
communication peut étre grande-
ment facilitée si 'on apprend a or-
ganiser I'espace etle temps, et a re-
pérer les intéréts de enfant.

De son coté, le Dr Rutger Van
der Gaag, a expliqué que le syste-
me de dépistage et de détection
précoce aux Pays-Bas a permis
aux intervenants de relever le défi
d’évaluer les enfants 15 jours apres
le signalement de leur pédiatre.
«Nous avons beaucoup investi
dans la formation et I'entraine-
ment des équipes de pédiatrie de
base afin de les aider a4 mieux si-
gnaler les signes de TED tres pré-
coces. S’il y a un diagnostic de
TED, les services de réadaptation
sont alors pris en charge par
I'équipe universitaire au niveau
local. Cette intervention précoce
est surtout axée sur l'attention
conjointe et le développement de
la communication », a précisé le
Dr Van der Gaag.

Selon le Dr Michelon, Iannonce du dia-
gnostic aux deux parents doit se faire lors
d'un entretien d'une durée suffisante et il
faut sassurer que I'information donnée
est exhaustive et précise. Il a souligné
que, s'il est difficile d’établir avec préci-
sion un diagnostic, il est important d'ex-
pliquer cela aux parents en donnant un
cadre diagnostique («TED non spécifié »
ou «trouble du développement») et de
proposer une évaluation ultérieure.

Enfin, le Dr Michelon a tenu & préciser

Le Dr André Masse, pédopsychiatre
au CHU Sainte-Justine.

Petite mise en garde

Le Dr Laurent Mottron, chercheur
al'Université de Montréal, a tenu a
préciser qu'il ne faut pas croire que
silon s'investit beaucoup au début,
certains enfants sortiront de 'autis-
me et ne coliteront rien en services
par la suite. « N'importe quel autis-
te, quoi qu'il fasse, vivra des trans-
formations développementales.
Quel que soit le traitement, un
nombre important d’autistes — que
I'on appelle «autistes de haut ni-
veau» — parleront de toutes facons
et manifesteront une intelligence
normale», a expliqué le Dr Mot-
tron, qui a ouvert cette rencontre
par une conférence intitulée « Une
autre intelligence».

Selon lui, le débat actuel tourne
autour de laccessibilité des services
aux personnes autistes a I'adoles-
cence et a 'age adulte. Les services
de réadaptation se raréfient apres
I'école primaire et deviennent
presque inexistants apres le secon-
daire. Il a mentionné que l'inter-
vention précoce en bas age et au
primaire monopolise toutes les res-
sources en réadaptation. Aussi les
autistes adultes peinent-ils a trou-
ver de 'aide une heure par mois
lorsqu’ils en ont besoin pour aller
au travail par exemple. <

que ces recommandations nationales
constituent une étape du travail qui doit
se poursuivre dans les prochaines années
et que la seconde phase portera sur les
meilleures pratiques en matiere d'accom-
pagnement daide aux personnes qui pré-
sentent un TED.

Mentionnons que le plan Autisme en
France a prévu jusquen 2007 la création
d'un Centre de ressources autisme (CRA)
pour chaque région, soit 15 centres en
plus des cinq déja existants. <
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