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Introduction

Les troubles du spectre autistique font partie des troubles les plus graves de I’enfance et
incluent 1’autisme, le syndrome d’Asperger et le trouble envahissant du développement
non spécifié. Ces troubles sont plus courants qu’on le pensait et touchent un enfant sur
165 entre la naissance et I’dge de six ans.' En général, ces enfants demeurent fortement
handicapés” et le coiit est énorme pour la société et pour la famille.” De plus, le stress
éprouvé par les parents est considérable,’ surtout lorsqu’ils cherchent la cause du
handicap de leur enfant ainsi qu’un traitement efficace qui puisse modifier les résultats a
long terme.

C’est encourageant de préciser qu’il y a désormais des traitements comportementaux pour
les enfants atteints des troubles du spectre autistique (TSA), qui peuvent améliorer la
socialisation, la communication et les habiletés cognitives. Les deux recensions
effectuées par Harris, Bruisma, Koegel et Kern Koegel résument bien et renforcent les
données qui sont conformes aux recommandations du Conseil national de recherche
Canada’ en ce qui a trait & I’éducation les jeunes enfants autistes. Les deux articles
insistent sur le fait que I’intervention précoce est nécessaire pour les enfants autistes et
qu’elle doit commencer le plus tot possible. Il y a de solides données scientifiques comme
quoi D’intervention comportementale et ¢ducative procure des gains au plan du
développement cognitif et langagier et aide a compenser les déficits principaux associés a
ces troubles. Les études ont évalué les changements au plan du fonctionnement cognitif,
du langage, du fonctionnement adaptatif et du comportement, et & un moindre degré, les
changements au plan du fonctionnement social et affectif.

! Commentaires sur Iarticle original publi¢ par Sandra L. Harris en 2004. Pour consulter cet article,
contactez-nous a cedje-ceecd@umontreal.ca
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Cependant, ces deux recensions précisent aussi que beaucoup de questions restent sans
réponse. On sait que les enfants réagissent au traitement avec des résultats variables;
certains obtiennent des gains substantiels alors que d’autres progressent lentement. On en
sait trés peu sur les caractéristiques propres a I’enfant ou a la famille associées a ces
différents résultats. L’age et le QI semblent associés a ces différents résultats, mais a part
cela, on sait peu de choses. Harris et Bruinsma et al. reconnaissent les difficultés que
vivent les enfants autistes en ce qui a trait au fonctionnement socio-affectif. Certaines
études a sujet unique indiquent que les enfants autistes sont capables d’apprendre a
répondre et a amorcer des interactions avec les autres, y compris leurs pairs, mais
I’impact que cela aura sur leur développement est encore inconnu.

Harris insiste sur le fait que les enfants autistes ont besoin d’un enseignement direct des
habiletés sociales et interpersonnelles. Elle prone clairement I’inclusion sociale dans des
programmes incluant des pairs qui se développent normalement. Les recherches a sujet
unique ont montré qu’on pouvait enseigner des habiletés sociales particulieres. Harris met
en lumiére le travail de McGee, qui a enseigné a de jeunes pairs a susciter des réponses
de la part d’enfants autistes, et Laushey et Heflin, qui ont congu un programme de
copinage entre les pairs pour augmenter les interactions sociales positives et les occasions
de généraliser ces habiletés aux autres. Les méthodes éducatives spécialisées comme
I’estompage de scénarios, 1’action différée et I’entrailnement essentiel aux réponses ont
¢été étudiées et utilisées pour enseigner les habiletés nécessaires aux activités de jeu. On a
découvert qu’elles étaient efficaces pour certains enfants.

L’accent placé sur le fonctionnement socio-affectif comme résultat chez les enfants
autistes est salutaire. Il n’est pas mentionné dans les recensions et peut avoir un impact
sur ’implantation de ces programmes a 1’échelle de la communauté. Il est important de
ne pas oublier qu’une seule évaluation a contrdle aléatoire (ECA) montre qu’environ 25
heures par semaine d’intervention comportementale intensive sont plus efficaces que la
formation par les parents. Cette étude effectuée par Smith Groen et Wynn® comprenait un
petit échantillon (N=28) et n’incluait pas d’enfants atteints de TSA ayant aussi des
déficiences développementales sévéres (c’est-a-dire un QI inférieur a 35). Ceci signifie
qu’il est impossible de calculer le degré réel de I’effet d’un traitement a partir des autres
¢tudes. En I’absence d’une évaluation a contrdle aléatoire, I’estimation de 1’augmentation
du QI en réaction au traitement est probablement biaisée par 1’affectation des enfants au
groupe de traitement ou au groupe témoin.

Il n’est pas non plus possible de comparer ce niveau d’intensité ou de durée a d’autres
niveaux d’intensité puisqu’un seul niveau a été comparé avec peu ou aucun traitement.
Enfin, il est impossible de généraliser les résultats aux enfants atteints de TSA et aux
prises avec des déficiences développementales sévéres — c’est-a-dire ceux dont le QI est
inférieur a 35. Bruisma et al. fondent leurs conclusions sur I’efficacité de 1’intervention
précoce sur plusieurs études cohortes et bien des études de cas unique, ce qui est
parfaitement acceptable. Cependant, le manque d’études aléatoires controlées les amene a
se fier a ces études afin de tenter d’identifier plusieurs caractéristiques propres a 1’enfant
ou aux parents et associées a un meilleur résultat. Pour pouvoir faire pleinement
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confiance a la validité de ces conclusions, on a besoin d’évaluer ces variables a 1’aide
d’hypothéses a priori dans des évaluations a contrdle aléatoire.

Il est aussi extrémement important de faire une distinction entre 1’efficacité et
Iefficience.” L’efficacité démontre la preuve qu’un traitement fonctionne dans les
conditions trés confinées d’un laboratoire, ou on contrdle strictement les cas admis dans
I’¢tude, le degré de formation des thérapeutes et la qualit¢ de I’implantation du
traitement. L’efficience fait référence au fonctionnement dans un cadre communautaire,
ou les conditions sont trés différentes. Dans les études sur I’efficience, les critéres
d’inclusion sont treés larges, les thérapeutes possédent la formation habituelle et le
traitement est instauré comme il le serait dans des circonstances normales. Dans ce
contexte, il n’est peut-étre pas possible de demander a une famille de participer a 40
heures de traitement par semaine pendant quatre ans. Aucune recension n’apporte cette
distinction notable.

Plusieurs questions demeurent. La plupart des études manquent de mesures sensibles aux
changements en ce qui a trait au fonctionnement social et affectif. On a aussi besoin
d’¢études longitudinales sur I’impact de I’intervention comportementale intensive pendant
toute la durée de la vie. Il est aussi important de préciser qu’il y a une gamme
d’interventions pour les enfants atteints de TSA avec une formation individuelle de type
strict sur I’analyse appliquée du comportement (AAC), centrée sur 1I’enseignement dans
tous les domaines développementaux d’une part; et des interventions développementales
davantage amorcées par les enfants, centrées sur les habiletés sociales et de
communication d’autre part. Les deux sont comportementales dans la mesure ou les
composantes des habiletés cognitives et sociales complexes sont fragmentées en plusieurs
parties et enseignées, mais les méthodes d’enseignement sont différentes. Il y a moins de
données relatives a I’efficacité actuelle de ces méthodes développementales, mais pour
certains enfants qui fonctionnent mieux, c’est un traitement peut-&tre plus bénéfique que
quarante heures par semaine d’AAC pendant trois a quatre ans.

Implications

Il est important de réaliser que les enfants atteints de TSA ont des déficiences
développementales séveres. Les décideurs politiques doivent étre conscients du fait que
ces enfants ont des besoins complexes pouvant nécessiter une gamme de traitements a
vie. Il est donc essentiel que ces traitements ne soient pas uniquement concentrés dans les
premiéres années afin de faire en sorte qu’il reste des fonds pour les enfants d’age
scolaire, les adolescents et les adultes. Il est vrai qu’il y a moins d’études sur les
interventions destinées aux enfants plus 4gés et que cela devrait étre une priorité pour les
chercheurs.

Il y a certainement des progres dans ce domaine et on ne remet plus en question le fait
que les interventions précoces intensives fondées sur des méthodes comportementales
font une différence. Un des objectifs clés de la recherche doit étre de chercher a
comprendre quelle forme de traitement est la plus efficace pour quel type d’enfant, a quel
age, a quelle étape du développement et pour quels résultats. Nous avons commencé a
comprendre, mais nous avons encore un long chemin a parcourir. En attendant les
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nouvelles recherches, le jugement clinique devrait se baser sur la fondation solide
constituée par les données et devrait guider les politiques publiques.

Pour en savoir plus sur ce théme, consultez les sections suivantes de I’Encyclopédie:

Est-ce important?
Que savons-nous?
Que peut-on faire?
Selon les experts
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