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Troubles

du spectre de I'autisme
l'intervention comportementale intensive,

un traitement porteur

Marre Grirowx ef Novmand Giroux

Lors de sa visite de suivi de 18 mois, vous aviez noté que Laurent ne parlait presque pas et qu'il ne main-
tenait pas le contact visuel avec sa mére. Soupgonnant un trouble du spectre de I'autisme, vous I'aviez
donc orienté en clinique de pédopsychiatrie pour une évaluation. Huit mois se sont écoulés depuis la
confirmation de ce diagnostic. Christine, sa mére, déclare d'emblée qu'elle est sceptique, car Laurent
fait maintenant de beaux casse-téte, dit de nouveaux mots et ne présente aucun retard moteur évident.
Puis, tout a coup, elle demande, accablée : « L'autisme, est-ce que ¢a se traite, Docteur ? Qu'est-ce qui
fonctionne ? On lit tellement de choses dans les journaux... ».

ES CONNAISSANCES et les bonnes pratiques se précisent Qu'est-ce que l'intervention
avec le temps pour per‘mettre aux enfants ayant un . comportementale intensive ?
trouble du spectre de I'autisme (TSA) de déployer leur :
potentiel, de développer leur autonomie et d’accroitre
leur intégration sociale. Le présent article souligne la :
pertinence de poser le diagnostic de TSA le plus tot
possible afin d’appliquer sans délai et de fagon inten-
sive, des mesures éducatives spécifiques. Le médecin :
de famille a le privilege d’informer, de guider et de sou-
tenir 'enfant et sa famille dans le cadre du suivi, en te- :
nant compte des données probantes sur les interven-
- approche individuelle d’'un a un entre I'enfant et son in-
tervenant dans un contexte relationnel favorable. LICI
- constitue une fagon standardisée de présenter les exer-
La D* Marie Giroux, médecin de famille, exerce a 'UMF
Estrie-GMF des Deux-Rives, au CSSS-IUGS a Sher-
brooke. Elle est professeure au Département de médecine -
de famille et d’urgence de I'Université de Sherbrooke. Le .. . .
D’ Normand Giroux est psychologue. Titulaire d’'un doc- Objectif « plein potentiel »
torat portant sur lanalyse appliquée du comportement,
il est professeur associé au Département de psychologie
de 'Université du Québec a Montréal. Il enseigne aux étu-
diants de 2° cycle en intervention comportementale. Les au-
teurs sont respectivernent mére et grand-peére d’ Emmanuel,

- est propre, dont le déploiement de son intelligence, sa

tions efficaces pour ces enfants.

10 ans, autiste.

Lintervention comportementale intensive (ICI) est une
méthode qui repose sur les travaux du D" O. Ivar Lovaas.
Elle permet de susciter des apprentissages chez les en-
fants atteints d’un TSA. 1l s’agit de la forme d’analyse
appliquée du comportement la plus connue au Québec.
Elle s’appuie sur un programme d’apprentissage congu
sur mesure pour 'enfant a partir d’objectifs adaptés a
son profil développemental. Elle se caractérise par une

cices d’apprentissage et d’évaluer la progression de I'en-
fant'. Lutilisation de renforgateurs stimule I'enfant et
aide a faire rimer réussite personnelle et plaisir.

Bien que l'autisme ne se guérisse pas, il est possible
d’atténuer des symptomes problématiques et de soula-
ger la souffrance qui en découle, tant pour la personne
atteinte que pour ses proches. Les parents peuvent as-
pirer a ce que leur enfant développe le potentiel qui lui
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capacité de communiquer ce qu'il ressent et ce qu'il pense,
la gestion d’émotions parfois débordantes et incapa-
citantes, I'accés a une vie sociale et la compréhension
. spectre de 'autisme®.

du monde qui 'entoure auquel il pourra contribuer.

Diagnostiquer tot
pour intervenir précocement

Des éléments pour un meilleur développement a :
long terme chez les jeunes enfants ayant un TSA sont -
reconnus dans la littérature en éducation et en méde- :
cine. Trois d’entre eux soulignent le role-clé du médecin
omnipraticien aupres des enfants et de leur famille : le -
. avant I’age de 3 ans, et plus le traitement est intensif,
I'intervention comportementale intensive peut com-
mencer tot si le diagnostic a été posé rapidement a la
suite d’un dépistage précoce. Ce dernier peut étre ef-
fectué par un repérage des signes d’appel dans le cadre
de 'examen médical périodique de 'enfant. Des que le
diagnostic est posé, I'enfant ayant un TSA est admis-
sible a un programme d’ICI jusqu'a I'age de 6 ans. Des
auteurs recommandent méme de commencer dés que
viennent appuyer. C'est ainsi que le gouvernement de
- I'Ontario a adopté une politique de mise en ceuvre
- de Panalyse appliquée du comportement dans ses
- écoles aupres des éleves atteints d’un TSA'.

Lintervention comportementale intensive précoce est
un moyen reconnu en Amérique du Nord aupres des
jeunes enfants atteints d’un TSA. C’est la méthode qui
fait Pobjet du plus grand nombre d’études et de méta-
analyses concluantes sur son efficacité, nonobstant des :
faiblesses méthodologiques signalées par certains auteurs
et la variabilité des résultats obtenus chez les enfants™.
LICI se distingue par des gains développementaux gé-
néralement supérieurs sur les plans de la communica-
tion, des comportements, de 'adaptation sociale et du

quotient intellectuel. Selon une méta-analyse portant Services publics

sur les projets Lovaas qui ont essaimé aux Etats-Unis et etengagement éclairé par les parents
en Angleterre’, 65 % des enfants ayant bénéficié d'une -
intervention précoce intensive de ce type ont bénéficié
par la suite d’un placement scolaire a plein temps oua -

temps partiel dans une école réguliere®. Des instances :

dépistage, le diagnostic et I'intervention précoces. Ainsi

le clinicien en premiere ligne soupgonne le diagnostic,
avant méme la confirmation®.

L'ICl est-elle efficace ?

gouvernementales canadiennes et américaines ont re-
commandé l'intervention comportementale intensive
précoce chez les jeunes enfants atteints d’un trouble du

Limportance
. du facteur « temps »

Sur la question de l'efficacité de I'ICI, les données pro-
bantes convergent vers la méme conclusion : le temps
est précieux. Les conditions gagnantes pour cette effi-
cacité sont la précocité, I'intensité, la qualité et la durée’.
Plus I'ICI a lieu tot dans la vie de ’enfant, idéalement

idéalement entre 20 et 35 heures par semaine, meilleurs
sont les résultats a long terme. Certaines études indi-
quent un seuil minimal de 15 a 20 heures par semaine
afin d’accéder a des résultats probants. Les meilleurs
gains développementaux dépendraient surtout de I'ICI
effectuée avant 'age de 6 ans, mais certains auteurs pré-
cisent que les avantages se poursuivent apres cet age,
ce que les résultats obtenus dans la pratique clinique

En se basant sur une revue de la littérature, ’Amer -
ican Academy of Pediatrics a réaffirmé en 2011 la posi-
tion qu’elle a adoptée en 2007 et qui recommandait
d’appliquer les principes de I'intervention comporte-
mentale précoce aupres des enfants atteints d'un TSA a
raison d’au moins 25 heures par semaine, 12 mois par
année, en veillant a ce qu'il y ait des activités éducatives
liées a des objectifs précis et des conditions favorables
telles qu'un ratio enfant-intervenant de un pour un”.

En 2003, le gouvernement du Québec publiait Un
geste porteur d’ avenir. Il y reconnaissait la valeur de I'in-
tervention précoce et confiait aux centres de réadapta-
tion en déficience intellectuelle (CRDI) la mise en place

Le moment oul les caractéristiques handicapantes du trouble du spectre de I'autisme deviennent problématiques sur-
vient généralement plus tard que le moment souhaitable du début de I'intervention comportementale intensive, d’oti
Pimportance du counselling précoce aupreés des parents.
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d’un programme universel d’ICI destiné aux enfants
de moins de 6 ans ayant un TSA'. Cette prescription
reposait sur la recommandation de 'Office canadien de
coordination de I'évaluation des technologies de la santé
(OCCETS) de I'appliquer pendant au moins 20 heures
par semaine aupres des enfants d’age préscolaire atteints
d’autisme. Avec ce programme, le Québec faisait un
choix semblable a celui de I’Ontario, de ’Alberta et de
plusieurs Etats américains. Depuis, la plupart des pro-
vinces canadiennes ont emboité le pas et adopté de sem-
blables programmes de stimulation. Au Québec, tou-
tefois, I'intensité de ce service aupres de la clientele
cible est en deca des 20 a 25 heures hebdomadaires re-
commandées. En 2010, la moyenne provinciale était
de 14 heures par semaine par enfant. Si cet écart est par-
fois attribuable a la confirmation tardive du diagnos-
tic ou a 'organisation sous-optimale des ressources au
sein d’'une région donnée, il peut étre aussi en lien avec
la décision des parents de ne pas s’engager a fond dans
un tel programme. Le médecin omnipraticien peut
soutenir les parents dans leur réflexion quant aux avan-
tages et aux défis liés a 'ICI afin de favoriser un enga-
gement éclairé et univoque de leur part (tableau).

Aider les parents
as‘approprier leur réalité

Au début de la petite enfance, il arrive que les carac-
téristiques handicapantes du TSA soient peu percep-
tibles par les parents. Socialement, elles peuvent se
confondre avec les variantes du développement nor-
mal de enfant. Par exemple, si 'enfant est exception-
nellement tranquille, on dira que c’est un bon bébé. S’il
est anxieux et agité, on l'attribuera aux aléas du « Terrible
Two ». Méme avec des symptdmes sans équivoque per-
mettant de poser un diagnostic, il est possible que les
parents ne réalisent pas 'ampleur des conséquences a
long terme de Iétat autistique de leur enfant. D’autres
éléments peuvent contribuer a ralentir ce processus
d’appropriation et risquent de faire perdre un temps
précieux avant le début des interventions thérapeu-
tiques favorisant une meilleure évolution a long terme.
La croyance erronée que les TSA ne peuvent étre « trai-
tés » sajoute au deuil chez les parents, y compris le choc
et le déni. Sans réaliser la valeur ajoutée a long terme
qu'une intervention précoce intensive apporte, les pa-
rents peuvent trouver difficile de s'engager dans un trai-
tement aussi exigeant.

Principaux avantages et défis de I'ICI%"'417

Avantages

® Gains a long terme meilleurs qu’avec d’autres méthodes
éducatives pour :
< la communication
< le comportement
< l'adaptation sociale
< le quotient intellectuel

® Universalité théorique du programme public d’ICI* a 20 h/semaine
pour les enfants de moins de 6 ans atteints d’'un TSA*

® Option thérapeutique dont I'efficacité est appuyée par
des données probantes pour un état généralement handicapant
dont la prévalence est en croissance dans la société

® Espoir, pour les proches, du développement du meilleur potentiel
de I'enfant

® Participation active de la famille dans la généralisation
des acquis au quotidien

©® Amélioration du ratio entre I'autostimulation dont I’enfant
a besoin et celle qui lui est nuisible

© Bon rapport colits-avantages du programme universel d’ICI
along terme

© Implantation récente d’un guide de pratique pour les services
offerts en ICl a 'intention des établissements élaboré
par la Fédération québécoise des Centres de réadaptation en
déficience intellectuelle et en TED* (FQCRDITED)

Défis

® Efficacité étroitement liée au facteur temps :
& précocité
< intensité
< durée
©® Complexité du contexte pour les parents, qui sont invités
a s’engager sans tarder dans un programme intensif
© Exigence logistique et possible pression financiere pour la famille
© Retards fréquents du début de I'ICI en raison des délais
dans la confirmation du diagnostic et dans I'accés aux services
(listes d’attente)

® Offre des services d’ICl inégale d’une région a I'autre du Québec,
en qualité et en quantité, en moyenne inférieure au seuil décrit
pour obtention de progrés

® Arrét des services publics d’ICI par les CRDITED a I’age de 6 ans
© Variabilité des résultats observés chez les enfants

© Témoignages sur les bienfaits de I'ICl encore limités, peu
d’enfants en ayant bénéficié selon les conditions recommandées
en vertu des données probantes

® Rareté des ressources qualifiées en ICl en consultation privée

* ICI : intervention comportementale intensive ; TSA : trouble du spectre
de lautisme ; TED : trouble envahissant du développement.
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Quels sont les avantages
et les défis de I'lCI ?

nés sur mesure en fonction des besoins de I'enfant sont

les recommandations d’autres professionnels, comme

nomie et celles de I'ergothérapeute pour obtenir une
et le niveau d’éveil propices aux apprentissages.

d’un jeune enfant plusieurs heures de thérapie par se-

dose et d’ajuster les exigences. Chaque situation mé-
rite d’étre abordée au cas par cas, avec sensibilité. Il

gatives de départ, bien que transitoires, peuvent en-

I'immédiat, pour leur enfant.
Intégrer cette thérapie dans la vie de la famille com-

- porte un défi logistique, émotionnel et parfois égale-
ment financier qui exige conviction, motivation et
temps de la part des proches. Ces derniers doivent s’as-

La valeur de I'ICI réside dans des apprentissages qui
nmauraient pas été possibles autrement. L'élargissement
de I’éventail des intéréts de 'enfant, la progression fa-
vorable des habiletés de communication, la normalisa-
tion des comportements, la propension a socialiser et :
lacquisition de connaissances préscolaires ou scolaires
constituent autant d’éléments d’adaptation pour I'en- :
fant et sa famille. Les objectifs d’apprentissage détermi-
- ponse a 'ICI. L'age de 'enfant a I'entrée dans le pro-
révisés de facon périodique, ce qui procure un cadre
souple, méme si la méthode elle-méme s’avere rigou-
reuse. De plus, le programme de I'enfant peut intégrer
rée et de 'intensité du programme, on reconnait I'im-
celles de I'orthophoniste pour accélérer la communica-
tion, celles du psychoéducateur ou du psychologue pour -
améliorer le comportement social et accroitre I'auto-
. ceptibles a trés court terme. Cest un travail de longue
modulation sensorielle favorisant le confort physique :

surer que I'environnement est adéquat pour les séances
de thérapie, comme disposer d’un local calme ot I'in-
tervenant sera seul avec 'enfant. Si la thérapie est of-
ferte par un centre de réadaptation du réseau public
(CRDITED) au domicile familial, 'intervenant ne peut
rester seul avec 'enfant. Un membre de la famille ou
son représentant doit étre présent.

Certains facteurs sont associés a une meilleure ré-

gramme, sa capacité d’adaptation, son degré de fonc-
tionnement intellectuel et la gravité de ses symptomes
autistiques influent sur les résultats. En plus de la du-

portance de 'engagement des proches et de la qualité
de la supervision clinique du programme. Les résultats

sont rarement spectaculaires et parfois méme imper-

haleine qui nécessite patience et constance. Selon I'état

actuel des connaissances, le médecin devrait indiquer
Un programme d’ICI exige d’intégrer dans la vie
- résultats. Toutefois, si elle est entreprise précocement,
maine ol son attention est extrémement sollicitée,
alors que son état de base rend difficiles sa connexion :
alenvironnement et les interactions interpersonnelles.
Il est fort probable, notamment au début, que I'enfant

. . . . ) i ICl etvaleurs de lasociété :
manifeste des signes de fatigue ou méme d’augmen-

. > czez AT . 7 : ili j i ?
tation de 'anxiété. A I'instar des effets indésirables pos- une conciliation possible

sibles de toute thérapie, il importe de faire varier la

aux parents que I'lCI ne comporte pas de garantie de
de fagon intensive et avec une qualité correcte, la majo-

rité des enfants vont faire des gains qu'ils n’auraient pas
obtenus autrement.

Il n’y a pas longtemps, on attribuait a la mere soi-di-

- sant froide la responsabilité de I'état autistique. La thé-
- rapie familiale était alors la principale option théra-
convient de consulter les membres de ’équipe et de
procéder parfois par essais et erreurs. Les réactions né-

peutique. Les connaissances et les approches ont évolué
depuis, mais les transformations des pratiques et 'ap-

- plication clinique des données probantes demeurent
gendrer du stress, des questionnements et de la confu- | des défis.

sion chez des parents qui visent le meilleur, dans :

LICI fait parfois 'objet de controverses pour diffé-

. rentes raisons, dont certains préjugés liés a la méthode
- elle-méme. Entre autres, elle peut sembler a contre-

La valeur de I'ICI réside des apprentissages qui n’auraient pas été possibles autrement. L'élargissement de I’éventail des
intéréts de I’enfant, la progression favorable des habiletés de communication, la normalisation des comportements, Ia
propension a socialiser et I'acquisition de connaissances préscolaires ou scolaires constituent autant d’éléments d’adap-
tation pour ’enfant et sa famille.
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courant de la culture populaire en éducation qui va-

légitime de dignité personnelle et sociale, des adultes
autistes de haut niveau ou atteints d’'un syndrome d’As-

fois leur désaccord avec I'ICI aupres de jeunes enfants

peut sembler « contre nature » a certains de ces adultes,
voire a des parents et a des professionnels.
Il est normal de se questionner sur le rapport cotits-

trainerait le non-traitement de 'autisme en bas age
tervention précoce en autisme portait le titre : Payer
fessionnels, gestionnaires et usagers, on aurait pu ti-

tage plus tard ».

Autres réles du médecin de famille

Le médecin de famille assure le suivi de la santé phy- - :
. N . N .. . i térét conflictuel.
sique de I'enfant atteint d’un TSA ainsi que des inter- :

ventions pharmacologiques pour les troubles psychia- -
triques associés™. Il peut étre appelé a collaborer avec Biblio graph ie
d’autres professionnels : collegues médecins, psycho-
éducateurs, travailleurs sociaux, psychologues, ortho- :

phonistes, ergothérapeutes, physiothérapeutes, diété-

tistes, en_selgn ants et educa\teurs Sp 'ec1ahs?s. H\d?lt (A)ﬂ:nr 2. Myers SM, Johnson CP. American Academy of Pediatrics Council
un soutien aux parents et a la famille et étre a lafftit de
signes ou de symptomes d’épuisement ou de détresse. :
Son rdle d’informateur est crucial. En outre, il est de sa :
responsabilité d’encourager I'usage de méthodes théra-
peuthues. efficaces dans le respect du choix des paren‘ts. 4. Makrygianni MK, Reed P. A meta-analytic review of the effectiveness
Le médecin aura avantage a connaitre les ressources dis-

ponibles dans son milieu, comme les organismes com- :

- munautaires de répit et les groupes de soutien, ainsi que
lorise le respect du rythme de chaque enfant et I'ac-
ceptation des différences. Par exemple, dans une quéte

Pexistence de ressources publiques et privées d’ICL
Vous avez écouté Christine et exploré avec elle ses ques-

. tionnements. Vous avez parlé du fait que les symptomes
de Pautisme, méme s’ils ne paraissent pas encore entiers,
perger font valoir leur droit a la reconnaissance de leurs
forces et de leurs qualités originales et expriment par-

deviendront plus problématiques au cours des prochaines
années. Christine vous a indiqué qu’elle souhaitait avant

- tout que Laurent puisse se développer le mieux possible.
ayant un trouble du spectre de 'autisme. LICI, qui vise '
a « aider la nature », procede selon une méthode qui :

Vous avez abordé avec elle les avantages et les défis entou-
rant l'intervention comportementale intensive précoce.

- Apres quelques recherches supplémentaires dans Internet,
- Christine et Jacques, le pére de Laurent, ont décidé de prio-
- riser au sein de leur famille Pintégration d’un programme
avantages d’un programme universel d’ICL Des études
sur le sujet se sont toutefois avérées probantes. Il cotite, :
en effet, moins cher d’investir dans un tel programme
que d’assumer les cotits considérables, a vie, qu'en- :
1213, E MEDECIN DE FAMILLE a un role pivot dans 'amélio-
Un rapport sénatorial de 2007 sur la question de I'in- : L

contribuant a ce que le diagnostic soit posé tot et en ai-
maintenant ou payer plus tard". Selon I'avis de pro- :

d’intervention comportementale intensive pour leur fils et
de le commencer dans les meilleurs délais.

ration de I'état des enfants atteints d’'un TSA en

dant les parents a s’approprier la perspective d’inter-

© venir par un programme éducatif, précoce, intensif, sur
trer ce rapport « Payez maintenant ou payez davan-

mesure, tel que 'ICL. ¥

Date de réception : le 26 mai 2012
i Date d’acceptation : le 26 juillet 2012

Les D™ Marie Giroux et Normand Giroux n’ont déclaré aucun in-

1. Forget ], Schuessler K, Paquet A et coll. Lanalyse appliquée du com-
portement et I'intervention comportementale intensive. Revue qué-
bécoise de psychologie 2005 5 26 (3) : 29-42.

on Children With Disabilities. Management of Children with Autism
Spectrum Disorders. Pediatrics 2007 ;120 (5) : 1162-82.

3. Eldevik S, Hastings RP, Hughes JC et coll. Meta-analysis of early in-
tensive behavioral intervention for children with autism. ] Clin Child
Adolesc Psychol 2009 ; 38 (3) : 439-50.

of behavioural early intervention programs for children with autistic
spectrum disorders. Res Autisim Spectr Disord 201054 (4) : 577-93.

;

Le médecin de famille a un réle pivot dans I'amélioration de I'état des enfants atteints d’un trouble du spectre de I'au-
tisme en contribuant a ce que le diagnostic soit posé t6t et en aidant les parents a s’approprier la perspective d’interve-
nir par un programme éducatif, précoce, intensif, sur mesure, tel que Iintervention comportementale intensive.
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Congres de formation
medicale continue

FMOQ

11 et 12 octobre 2012

La pneumologie
Hotel Delta Québec, Québec

8 et 9 novembre 2012

Le soulagement de la douleur
Hotel Delta Québec, Québec

6 et 7 décembre 2012

La psychiatrie
Centre Mont-Royal, Montréal

14 et 15 février 2013

La thérapeutique
Centre des congres de Québec, Québec

14 et 15 mars 2013

L'appareil locomoteur
Hotel Delta Centre-Ville, Montréal

11 et 12 avril 2013

L'endocrinologie et le métabolisme
Hotel Delta Québec, Québec
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