e
| Trousse de

%k autismspeaks |100 jours

Pour les familles de jeunes enfants nouvellement
diagnostiqués




Table des matiéres

Section 1: Introduction

« Pourquoi mon enfant a-t-il recu un diagnostic d’autisme?

« Quels sont les avantages d’un diagnostic d’autisme pour mon enfant?
- Comment Uautisme est-il diagnostiqué?

Section 2 : Qu’est-ce que I'autisme?
« Définition

« Critéres de diagnostic

- Prévalence

- Causes

Section 3 : Principaux signes et symptomes de I'autisme
« Symptomes sociaux

« Difficultés de communication

- Comportements répétitifs

- Forces courantes

« Problémes physiques et mentaux pouvant accompagner Uautisme

Section 4 : Comprendre le comportement de votre enfant
. Etapes de développement

Section 5 : Comment réagir a ce diagnostic?
« Réagir au diagnostic

« Prendre soin de 'aidant

- Soutenir vos autres enfants

« Quinze conseils pour les familles

Section 6 : Comment I'autisme est-il traité?

- Options de traitement

« Analyse appliquée du comportement et sous-types distincts
- Traitement des maladies associées

Section 7: Comment obtenir I'aide dont mon enfant a besoin?
- Avantages de Uintervention précoce

- Choisir le bon traitement

- Démarrage des services

- L’autisme et les assurances

Section 8 : Vivre avec I'autisme
« Créer votre équipe

- Gérer votre équipe

« Technologie

- Sécurité

W NN

® N o o u

11
13
14
16

20
22

24
25
27
30
30

33
35
35
39

43
44
46
49
50

51
52
52
53
53



Un plan semaine par semaine pour les 100 prochains jours
Formulaires utiles

Glossaire

Trousses d’outils Autism Speaks

56
62
79
94



Remerciements

Nous tenonsa remercier les personnes suivantes pour
leur révision et leurs commentaires, qui ont é té essentiels
a Pélaboration de la Trousse de 100 jours d Autism
Speaks.

Daniel L. Coury, M.D.
Professeur de pédiatrie clinique et de psychiatrie
The Ohio State University College of Medicine

Thomas Frazier, Ph. D.

Directeur scientifique

Autism Speaks

Professeur, Département de psychologie
John Carroll University

Parent d’un enfant atteint d’autisme

Amy Kurowski-Burt Ed.D., MOT, OTR/L
Professeur associé, Division de 'ergothérapie
West Virginia University School of Medicine

Leslie A. Markowitz, Psy.D., LP, BCBA
Psychologue pédiatrique
HealthPartners/Regions Hospital

Donna Murray, Ph. D., CCC-SLP
Vice-présidente, Programmes
cliniques Autism Speaks

Valerie Paradiz, Ph. D.
Vice-présidente, Services et soutiens
Autism Speaks

Personne autodéterminée

Parent d’un enfant atteint d’autisme

Brigid Rankowski, MS
Personne
autodéterminée

Adrienne P. Robertiello
Educatrice spécialisée dans les
soins de santé Children’s
Specialized Hospital Parent
d’un enfant atteint d’autisme

Amy Rodda, Ph. D., CCC-SLP
University of Washington Département des
sciences de la parole et de audition

Lydia Wayman, MA
Personne
autodéterminée

Nous tenonségalement a remercier les professionnels
suivants pour leur contributiona la Trousse de 100 jours
d Autism Speaks :

Lauren Elder, Ph. D., ABPP
Propriétaire, psychologue
autorisée Ascent Psychological
Services

Kathryn Smerling, Ph. D., LCSW
Thérapeute familiale

Stephen Shore, Ed.D.
Professeur, Education
spécialisée Adelphi University
membre du conseil
d’administration Autism
Speaks Personne
autodéterminée

Nous avonségalement inclus les contributions des livres et
sites web suivants :

Autism Wandering Awareness Alerts Response and
Education (AWAARE) Collaboration
awaare.nationalautismassociation.org

Does My Child Have Autism? A Parent’s Guide to Early
Detection and Intervention in Autism Spectrum Disorders
Wendy L. Stone, Ph. D. avec Theresa Foy DiGeronimo, M.Ed.

Overcoming Autism: Finding the Answers, Strategy
and Hope That Can Transform a Child’s Life
Lynn Kern Koegel, Ph. D. et Claire LaZebnik

U.S. Centers for Disease Control and Prevention Learn
the Signs. Act Early. Campaign
cdc.gov/ncbddd/actearly



Section 1

Introduction

« Pourquoi mon enfant a-t-il regu un diagnostic d’autisme ?
+ Quels sont les avantages d’un diagnostic d’autisme pour mon enfant ?

- Comment 'autisme est-il diagnostiqué ?
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Pourquoi mon enfant Quels sont les avantages

a-t-ilrecuun d’un diagnostic d’autisme
diagnostic d’autisme ? pour mon enfant?
QU’eSt'Ce que Cela Les parents sont généralement les premiers a
Signiﬁe ? remarquer les signes d’autisme. Vous avez peut-

étre remarqué que votre enfant se développait
différemment de ses camarades. Les différences
peuvent avoir existé dés la naissance ou étre
devenues visibles plus tard. Parfois, les différences
sont importantes et évidentes aux yeux de tous.
Dans d’autres cas, elles sont subtiles et sont
d’abord reconnues par un enseignant ou un
professionnel de la santé.

Votre enfant a regu un diagnostic du trouble du
spectre de I'autisme (TSA) et vous avez demandé
de I'aide. Il s’agit d’un tournant important dans un
long parcours. Pour certaines familles, c’est peut-
étre le moment ou, aprés un long
questionnement, vous pouvez maintenant
nommer quelque chose dont vous connaissiez
I'existence, mais qui n’avait pas de nom. Vous
soupcgonniez peut-étre qu'il s’agissait d’autisme,

De grands progres ont été réalisés dans la recherche sur
I'autisme ces derniéres années, et de nouvelles

. - I . .
mais vous gardiez I'espoir qu’une évaluation découvertes sont réalisées chaque jour. Certains des
prouverait le contraire. C'est peut-étre un esprits plus brillants de notre époque se sont tournés
enseignant, un médecin ou un ami qui vous a vers la compréhension de I'autisme.

suggéré de faire évaluer votre enfant et vous étes
surpris que ses inquiétudes et ses soupgons

soient fondés. Votre enfant est toujours la personne unique,
aimable et merveilleuse qu’ elleétait avant le
diagnostic.

De nombreuses familles font état de sentiments
mitigés lorsque leur enfant recoit un diagnostic.
Vous pouvez vous sentir soulagé de savoir que les
préoccupations que vous avez pour votre enfant
sont valables. Vous pouvez également vous sentir
bouleversée ou dépassée. Quoi que vous ressentiez,
sachez que des milliers de familles partagent ce
parcours. Vous n’étes pas seul. Il y a de I'aide.

Maintenant que vous avez le diagnostic, la
question est : quelle direction prendre
maintenant? La Trousse de 100 jours d’Autism
Speaks a été créée pour vous aider a faire le
meilleur usage possible des 100 prochains jours

. . ’ i AR T
de la vie de votre enfant. Elle contient des ! 4 Vﬂ\"\,,\f,'zhb\"‘
renseignements et des conseils provenant Sy ,/\y\ '/\I,\l'\’%

d’experts respectés et de parents comme vous.
En commencant votre parcours ou en
continuant le chemin que vous avez déja
entamé, n’oubliez pas que votre enfant est
toujours la personne qu’elle était avant le
diagnostic.

I % autism speaks TROUSSE DE 100 2



offerts par les programmes d’intervention
précoce ou votre district scolaire local.

Un diagnostic est utile pour vous et votre enfant pour

plusieurs raisons. Un diagnostic approfondi et détaillé
peut :

«  Fournir des renseignements importants sur
le comportement et le développement de
votre enfant

+  Vous permettre de mieux comprendre les
défis auxquels vous avez fait face en tant
que parent

« Vous motiver a apprendre de nouvelles
facons d’aider votre enfant a grandir et
se développer

«  Aider a créer une feuille de route de
traitement en identifiant les forces et les
défis spécifiques de votre enfant

+  Fournir des informations utiles sur les
besoins et les compétences a cibler pour
une intervention efficace

+  Vous aider a contacter des
ressources locales et a distance
pour accompagner la croissance
de votre enfant

De plus, un diagnostic est souvent nécessaire pour
accéder aux services spécifiques a I'autisme

I % autism speaks TROUSSE DE 100



Comment I'autisme est-il
diagnostiqué?

Il n’existe pas de test sanguin ou médical permettant de
diagnostiquer I'autisme. Le diagnostic repose plutot sur
I'observation attentive du comportement de votre enfant,
sur I'historique de son développement et sur la collecte
d’informations auprés de vous et des autres personnes
avec lesquelles votre enfant interagit régulierement.

Les symptomes de I'autisme varient, tout comme les
moyens d’obtenir un diagnostic. Vous avez peut-étre
posé des questions a votre pédiatre. Un enseignant vous
a peut-étre parlé en premier de préoccupations que vous
n’aviez pas encore remarquées. Certains enfants sont
identifiés comme présentant des retards de
développement avant de recevoir un diagnostic
d’autisme et peuvent déja bénéficier de services
d’intervention précoce ou d’éducation spécialisée.
Malheureusement, les inquiétudes des parents ne sont
parfois pas prises au sérieux par le médecin de leur enfant,
ce qui entraine un retard de diagnostic. Autism Speaks et
d’autres organisations s’efforcent d’éduquer les parents et
les médecins afin que I'autisme soit détecté le plus tot
possible.

Une évaluation par des professionnels de la santé aux
spécialités diverses peut aider a diagnostiquer I’autisme et
les défis qui I'accompagnent souvent, comme les retards
de motricité. Votre enfant a peut-étre été diagnostiqué par
un:

- Pédiatre spécialisé en développement :
pédiatre ayant une formation et une expertise
supplémentaires dans le traitement des
enfants présentant des différences de
développement, d’apprentissage ou de
comportement

«  Neurologue : médecin qui diagnostique et
traite les troubles qui affectent le cerveau.

«  Psychiatre : médecin qui diagnostique et
traite les troubles mentaux, émotionnels et
comportementaux

«  Psychologue : médecin formé pour aider les gens a
gérer plus efficacement leurs problémes de qualité
de vie et de santé mentale et a évaluer les
problémes de développement.

I % autism speaks TROUSSE DE 100



Dans certains [Etats], d’autres professionnels ayant

Une fois que votre enfant a regu un diagnostic

recu une formation avancée sur les critéres
clinigues de I’autisme peuvent fournir un diagnostic,
comme les infirmiéres en pratique avancée et les
orthophonistes.

Dans certains cas, une équipe de spécialistes peut
avoir évalué votre enfant et formulé des
recommandations de traitement. L’équipe peut avoir
inclusun:

- Audiologiste pour exclure la perte
d’audition
. Orthophoniste pour déterminer les

compétences et les besoins
linguistiques

- Ergothérapeute pour évaluer les

aptitudes physiques et motrices,
ainsi que les problémes sensoriels

Si votre enfant n’a pas été évalué par une équipe
pluridisciplinaire, consultez-en une afin d’en
apprendre le plus possible sur les forces et les
besoins individuels de votre enfant. Pour plus
d’informations, visitez le site du Réseau de
traitement d’Autism Speaks Canada au
autismspeaks.org/atn.

I % autism speaks

formel, demandez un rapport complet comprenant

le diagnostic par écrit ainsi que des
recommandations de traitement.

Le médecin pourrait ne pas étre en mesure de vous
fournir ce rapport lors du premier rendez-vous, car il
faut parfois un certain temps pour le compiler. Mais

faites un suivi et récupérez le rapport dés qu'il est prét.

N’hésitez pas a demander au médecin d’expliquer le
diagnostic et les recommandations pour les
prochaines étapes. Vous devrez peut-étre revoir ces
recommandations a mesure que votre enfant grandit
et demander du soutien supplémentaire.

TROUSSE DE 100 5
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Section 2
Qu’est-ce que l'autisme ?

- Définition
- Critéres de diagnostic
- Prévalence

- Causes
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Les TSA et I'autisme sont des termes généraux
désignant un groupe de troubles complexes du
développement du cerveau. Ces troubles se
caractérisent, a des degrés divers, par des
difficultés d’interaction sociale, de
communication verbale et non verbale, et des
comportements inflexibles et répétitifs.

Avec la publication, en mai 2013, de la cinquieéme
édition du Manuel diagnostique et statistique des
troubles mentaux de I’Association américaine de
psychiatrie (DSM-5), tous les troubles autistiques
ont été fusionnés en un seul et méme diagnostic
général de TSA. Avant le DSM-5, ils étaient reconnus
comme des sous-types distincts, comprenant :

+  L’autisme
+ Letrouble désintégratif de I’enfance

+ Letrouble envahissant du
développement non spécifié
(TEDNS)

« Lesyndrome d’Asperger

Vous pouvez également entendre les termes «autisme
classique» ou «autisme de Kanner» (nommé d’aprés
le premier psychiatre ayant décrit I'autisme), utilisés
pour décrire la forme la plus sévére du trouble.

Le DSM est la principale référence diagnostique
utilisée par les professionnels de la santé mentale et
les prestataires d’assurance aux Etats-Unis. Selon le
DSM-5 actuel, le diagnostic de I'autisme requiert
que:

+  Au moins six caractéristiques de
développement et de comportement
soient observées.

+  Les problémes soient présents
avant I'age de 3 ans.

- lIn'y ait pas de preuve d’autres
problémes médicaux similaires.

Les deux premiers critéres de diagnostic des TSA

sont:

1. Déficits persistants en mati€re de communication
et d’interaction sociales dans de multiples
contextes, incluant des difficultés (dans le passé ou

actuellement) dans les trois domaines suivants :
« Réciprocité socio-affective

« Comportements communicatifs non
verbaux utilisés lors d’interactions
sociales

- Développer, maintenir et
comprendre des relations

2. Schémas restreints et répétitifs de
comportement, d’intéréts ou d’activités. Une
personne doit présenter au moins deux types,
incluant :

- Des mouvements moteurs stéréotypés ou
répétitifs

« Uneinsistance sur I'uniformité ou
une adhésion inflexible aux routines

« Des intéréts trés restreints et obsessifs

- Une réactivité excessive ou insuffisante
aux stimuli sensoriels ou un intérét
inhabituel pour les aspects sensoriels de
I'environnement.

Les symptébmes peuvent étre présents
actuellement ou s'étre manifestés
antérieurement, mais ils doivent avoir été présents

tot dans la vie.

En plus du diagnostic, chaque personne évaluée
est décrite en termes de :

«  Toute cause génétique (par exemple,
syndrome de I’ X fragile, syndrome de Rett)
« Niveau de langage et déficience intellectuelle

- Présence de problémes médicaux tels
que I'épilepsie, I'anxiété, la dépression
ou des problémes gastro-intestinaux.

Si votre enfant recoit un diagnostic d’autisme, les
experts recommandent qu'il passe un test
génétique. Certains genes liés a I'autisme

TROUSSE DE 100 8



comportent également des risques pour
d’autres problémes de santé. La connaissance
des liens génétiques peut aider I'équipe
médicale de votre enfant a dépister ces
problémes et les traiter rapidement.

I % autism speaks TROUSSE DE 100



Le DSM-5 a une nouvelle catégorie intitulée trouble de
la communication sociale (TCS) qui permet de donner
un diagnostic de déficience en communication sociale
sans la présence de comportements répétitifs.
Comme TCS est un nouveau diagnostic, davantage de
recherche et d’informations sont nécessaires. lly a
actuellement peu de lignes directrices pour le
traitement du TCS. Jusqu’a ce que ces lignes
directrices soient disponibles, les traitements qui
ciblent la communication sociale, dont de
nombreuses interventions spécifiques a I'autisme,
devraient étre fournis aux personnes atteintes d’un
TCS.

Niveaux de sévérité de I'autisme

L’autisme affecte chaque personne différemment,
et la mesure dans laquelle il peut créer des défis au
quotidien est également différente pour chaque
personne. Le DSM-5 comprend de nouvelles lignes
directrices qui décomposent le diagnostic en trois
niveaux, en fonction du degré de soutien dont la
personne peut avoir besoin. Un prestataire de
soins de santé tiendra compte de nombreux
facteurs pour choisir un niveau de sévérité. Le
niveau est basé sur les capacités de
communication et les types de comportements
restrictifs et répétitifs.

Niveau 1 : Nécessitant du soutien

Par exemple, une personne qui fait des phrases
complétes, mais qui a du mal a tenir une conversation.

Niveau 2 : Nécessitant un soutien important

Par exemple, une personne qui fait des phrases
courtes, ne parle que d’'un ensemble restreint
d’intérét et dont le langage corporel ou la
communication non verbale ne sont pas typiques.

Niveau 3 : Nécessitant un soutien trés important

Par exemple, une personne qui utilise peu ou pas de
mots, entame rarement une conversation, ne
s’engage que pour répondre a un besoin ou utilise des
approches trés inhabituelles pour interagir avec les
autres.

I % autism speaks

Pour lire 'ensemble des critéres du DSM-5, visitez le
autismspeaks.org/autism-diagnosis-criteria-dsm-5.
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L’autisme est-il courant?

Les statistiques sur I"autisme des U.S. Centers for
Disease Control and Prevention (CDC) publiées en mars
2020 démontrent qu’environ 1 enfant américain sur 54
est atteint d’autisme, soit une prévalence multipliée par
plus de 10 en 40 ans, et une augmentation de 10 %
depuis les derniers chiffres de prévalence publiés deux
ans auparavant. Des études montrent également que
I"autisme est plus de quatre fois plus fréquent chez les
gargons que chez les filles. On estime qu’un gargon sur
34 et une fille sur 144 regoivent un diagnostic d’autisme
aux Etats-Unis. Les TSA touchent plus de 3 millions de
personnes aux Etats-Unis et des dizaines de millions
dans le monde.

De plus, les statistiques du gouvernement américain
suggerent que les taux de prévalence ont augmenté
de 10 a 17 % par an ces derniéres années. Nous ne
connaissons pas encore toutes les raisons de cette
augmentation de la prévalence.

I % autism speaks
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Quelles sont les causes de
I'autisme?

Il n’y a pas si longtemps, la réponse a cette question
aurait été « nous n’en avons aucune idée ». La recherche
fournit maintenant des réponses. D’abord, nous savons
désormais qu’il n’y a pas qu’une cause a l'autisme, tout
comme il n’y a pas qu’une seule forme d’autisme. Au
cours des cinqg derniéres années, les scientifiques ont
identifié plus de 100 génes a risque pour l"autisme. Dans
environ 15 a 30 % des cas, une cause génétique précise
de I'autisme peut étre identifiée. Cependant, la plupart
des cas comportent une combinaison complexe et
variable de risques génétiques et de facteurs
environnementaux qui influent sur le développement
précoce du cerveau.

En d’autres mots, en présence d’une
prédisposition génétique a I'autisme, des
influences non génétiques ou
environnementales peuvent encore accroitre
le risque pour I'enfant. La preuve la plus
évidente de ces facteurs de risque
environnementaux implique des événements
survenus avant et pendant la naissance. lls
comprennent :

- Un age avancé des parents au
moment de la conception (tant
la mére que le pére)

«  Une maladie de la mére pendant la grossesse
+  Une extréme prématurité

« Untresfaible poids ala
naissance et des difficultés
pendant I'accouchement,
notamment celles impliquant un
manque d’oxygene pour le bébé.

+  Une exposition de la mére a des
niveaux élevés de pesticides et de
pollution atmosphérique

Ces facteurs ne provoquent pas a eux seuls
I'autisme, mais combinés a des facteurs de risque
génétiques, ils semblent augmenter Iégérement le
risque.

Les chercheurs se penchent de plus en plus sur le réle
du systéme immunitaire, des facteurs métaboliques,

I % autism speaks

du microbiome (les bactéries et autres organismes qui
vivent sur notre peau et a l'intérieur de notre tube
digestif) et d’autres processus biologiques. Autism
Speaks s’efforce d’accroitre la sensibilisation et I'étude
de ces questions et d’autres encore ou des
découvertes pourraient améliorer la vie des personnes
atteintes d’autisme et leurs familles.

Le langage dans la communauté
de I’autisme

Les enfants et les adultes atteints d’autisme et leurs
familles vivent tous des expériences trés
différentes. En raison de ces expériences uniques,
la communauté a des points de vue différents sur
une variété de sujets, notamment la langue et la
terminologie. De nombreuses personnes qui
répondent aux critéres des TSA ont adopté le terme
«autiste» pour décrire leurs différences. De
nombreuses personnes qui se décrivent autistes
préférent que leur comportement ne soit pas
dépeint comme pathologique, mais plutét comme
une variation naturelle du comportement humain.
Bien que nous utilisions intentionnellement un
langage médical pour décrire les TSA dans cette
trousse, nous reconnaissons également que pour
certains, I'autisme peut étre considéré simplement
comme une différence de comportement social.

Il'y a également des conversations dans la
communauté sur la préférence du langage centré
sur I'identité (comme «adulte autiste») par rapport
au langage centré sur la personne (comme «adulte
atteint d’un trouble du spectre autistique»). De
nombreux défenseurs estiment que I'autisme est
une partie de leur identité en tant que personne et
pas seulement un diagnostic. Cela souligne le
besoin de sensibilité, de compréhension et
d’acceptation des personnes autistes de tous
ages et de leurs préférences quant a la fagon dont
elles se décrivent.

De méme, les prestataires de soins de santé
utiliseront une terminologie médicale lorsqu’ils
discuteront du diagnostic et des plans de traitement
de votre enfant. Certains de ces termes seront
importants pour la défense des intéréts de votre

TROUSSE DE 100 12



enfant. Vous pouvez choisir d’utiliser un langage
différent lorsque vous parlez de I'autisme en
dehors du milieu médical ou autre. L'expérience de
votre famille est unique et vous pouvez parler de
I'autisme comme vous le souhaitez!

I % autism speaks
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Section 3

Principaux signes et
symptomes de
'autisme

- Symptémes sociaux

- Difficultés de communication
- Comportements répétitifs

- Forces courantes

- Problémes physiques et
mentaux pouvant
accompagner Uautisme

I % autism speaks
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L’autisme affecte la fagon dont votre enfant
percoit le monde et rend la communication et les
interactions sociales difficiles. Les TSA sont
caractérisés par des problémes d’interactions
sociales, des défis en matiere de communication
et une tendance a avoir des comportements
répétitifs. Cependant, les symptomes et leur
gravité varient largement a travers ces trois
principaux domaines. Prises ensemble, elles
peuvent entrainer des défis relativement Iégers
pour certaines personnes atteintes d’autisme.
Pour d’autres, les symptdmes peuvent étre plus
sérieux, comme lorsque des comportements
répétitifs et I'|absence d’une langue parlée
interférent avec le quotidien.

« Si vous connaissez une personne
atteinte d’autisme, vous connaissez une
personne atteinte d’autisme. »

I % autism speaks

Symptémes sociaux

Les nourrissons au développement normal sont sociaux
par nature. lls regardent les visages, se tournent vers les
voix, saisissent un doigt et sourient méme a I'age de 2 ou
3 mois. En revanche, la plupart des enfants atteints
d’autisme ont des difficultés a s’engager dans les
interactions humaines quotidiennes. A I’age de 8 & 10
mois, de nombreux nourrissons chez qui un diagnostic
d’autisme sera posé présentent certains symptOmes tels
que I'incapacité a répondre a leur nom, un intérét réduit
pour les gens et un retard dans le babillage. A I'age de la
petite enfance, de nombreux enfants atteints d’autisme
ont des difficultés a jouer a des jeux sociaux, n’imitent
pas les actions des autres et préférent jouer seuls. Les
parents peuvent avoir I'impression que leur enfant est
déconnecté. Il peut ne pas chercher a se réconforter ou
ne pas répondre aux manifestations de colére ou
d’affection des membres de la famille de maniére
habituelle. Des recherches suggérent que les enfants
atteints d’autisme sont attachés a leurs parents,
toutefois, la fagon dont ils expriment cet attachement

peut étre différente de celle des enfants non autistes.

TROUSSE DE 100 10



Certains symptémes sociaux de I'autisme peuvent
inclure :

Difficulté a interpréter ce que les autres pensent et
ressentent.

Des indices sociaux subtils, comme un sourire, un signe
de la main ou un froncement des sourcils, peuvent ne pas
étre interprétés par une personne autiste de la méme
fagon que les personnes non autistes. Par exemple, un
enfant autiste peut ne pas savoir ou ne pas indiquer qu’il
comprend tout ce que vous voulez dire lorsque vous lui
dites « Viens ici | » en tendant les bras pour lui faire un
calin, ou lorsque vous le dites en frongant les sourcils.
Sans la capacité d’interpréter les gestes et les expressions
faciales, le monde social peut sembler déroutant.

Difficulté a voir les choses du point de vue d’une
autre personne.

La plupart des enfants de 5 ans comprennent que
les autres personnes ont des pensées, des
sentiments et des objectifs qui peuvent étre
différents des leurs. Une personne autiste peut ne
pas faire preuve d’une telle compréhension. Cela
peut interférer avec la capacité de prédire ou de
comprendre les actions des autres.

Difficulté a réguler les émotions

Certains enfants autistes ont des
comportements difficiles, comme des crises ou
des pleurs dans des contextes ou ils ne semblent
pas justifiés ou n’ont pas de sens pour les autres.
Il est utile de savoir que les difficultés a réguler
les émotions peuvent étre des tentatives de
communication lors de situations accablantes,
inattendues ou nouvelles. Certains
comportements peuvent devenir perturbateurs
ou physiquement agressifs dans ces situations
accablantes ou frustrantes. Des comportements
d’automutilation, comme se frapper la téte,
s’arracher les cheveux ou se mordre, peuvent
également se produire.

Heureusement, on peut apprendre aux enfants
autistes a interagir socialement, a utiliser des
gestes et a reconnaitre les expressions faciales. Il
existe également de nombreuses stratégies qui
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peuvent aider un enfant autiste a répondre a ses
frustrations et a apprendre a communiquer ses
besoins, afin qu’il n’ait pas a exprimer ces sentiments
et ces besoins par des comportements difficiles ou
potentiellement dangereux.

TROUSSE DE 100 11



Difficultés de
communication

Les jeunes enfants autistes ont tendance a présenter
des retards au niveau du babillage, de la parole et de
I'apprentissage des gestes. Certains nourrissons qui
développeront plus tard I'autisme roucoulent et
babillent pendant les premiers mois de leur vie avant
de perdre ces comportements communicatifs.
D’autres présentent des retards de langage
importants et ne commencent a parler que beaucoup

plus tard.

Toutefois, grace a une thérapie, la plupart des
autistes apprennent a utiliser le langage parlé,
et tous peuvent apprendre a communiquer a
leur maniére. De nombreux enfants et adultes
non verbaux ou presque non verbaux
apprennent a utiliser des systémes de
communication, comme des images, le
langage des signes, des traitements de texte
électroniques ou méme des appareils de
synthése vocale.

Langage inhabituel

Lorsque le langage commence a se développer,
les personnes atteintes d’autisme peuvent
utiliser la parole de fagon étrange. Certains ont
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de la difficulté a combiner les mots en phrases
significatives. lls peuvent dire un seul mot ou la
méme phrase encore et encore. Certains répétent
ce qu'’ils entendent mot pour mot : c’est ce qu’on
appelle I'’écholalie.
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Langage expressif et réceptif

De nombreux parents supposent qu’un enfant incapable
de s’exprimer par le langage est également incapable de
comprendre le langage des autres. Mais ce n’est pas
toujours le cas. Il est important de faire la distinction
entre le langage expressif et le langage réceptif.

« Lelangage expressif est la facon dont une
personne communique ses sentiments,
ses pensées et ses besoins. Les enfants
qui ont des difficultés de langage expressif
sont souvent incapables d’exprimer ce
qu'’ils pensent par le langage.

+ Lelangage réceptif est la facon dont une
personne comprend les informations. Les
enfants qui ont des difficultés de langage
réceptif sont souvent incapables de
comprendre ce que disent les autres.

Le fait que votre enfant semble incapable de
s’exprimer par le langage ne signifie pas
nécessairement qu'il est incapable de comprendre
le langage des autres. Parlez-en a votre médecin ou
cherchez des signes indiquant que votre enfant est
capable d’interpréter le langage, car cette
distinction importante aura une incidence sur la
maniére dont vous communiquerez avec lui.

I % autism speaks

La pragmatique

La pragmatique est I'ensemble des régles
d’utilisation de la langue dans un contexte
significatif ou une conversation. Par exemple,
prendre son tour dans une conversation, changer sa
fagon de parler en fonction de I'interlocuteur,
utiliser le contact visuel et les gestes pour parler ou
écouter.

Les défis de la pragmatique sont une caractéristique
commune des difficultés du langage parlé chez les
enfants autistes, y compris chez les enfants qui
n’ont pas de retard de langage et qui parlent
couramment. Ces défis peuvent devenir plus
apparents a mesure que votre enfant grandit.

Conversations ordinaires

Certains enfants autistes ne présentent que de
légers retards de langage. lls peuvent méme
développer un langage avancé avec un grand
vocabulaire, tout en ayant des difficultés a soutenir
une conversation. Certains enfants et adultes
autistes peuvent parler pendant longtemps de leur
sujet favori, mais ils n’ont pas toujours la capacité ou
les outils nécessaires pour gérer le va-et-vient de la
conversation. En d’autres termes, le «va-et-vient»
ordinaire de la conversation s’aveére difficile.
Certains enfants autistes dotés de compétences
linguistiques supérieures peuvent avoir I'air de
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«petits professeurs» ou ne pas saisir le «langage
enfantin» qui est courant chez leurs pairs.

I % autism speaks
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Communication indirecte

Une autre difficulté courante est I'interprétation de la
communication non verbale, comme le langage
corporel, le ton de voix et les expressions faciales. Par
exemple, une personne autiste peut interpréter un
sarcasme du type «Oh, c’est tout simplement génial!»
comme signifiant que c’est vraiment génial.

Arinverse, certaines personnes autistes peuvent ne
pas utiliser un langage corporel typique. Leurs
expressions faciales et leurs gestes peuvent ne pas
correspondre a ce qu'ils disent. Le ton de leur voix peut
ne pas refléter leurs sentiments. Certains utilisent un
ton chanté aigu ou une voix monotone comme celle
d’un robot. Il peut alors étre difficile pour les autres de
savoir ce qu’ils pensent ou ressentent, ou ce dont ils ont
besoin.

Lorsque les tentatives de communication échouent,
cela peut entrainer une frustration chez la personne
autiste et se transformer en une explosion
comportementale, comme des crises.
Heureusement, il existe des méthodes éprouvées
pour aider les enfants et les adultes autistes a
apprendre des moyens plus productifs d’exprimer
leurs besoins. Apprendre et comprendre ce que votre
enfant essaie de communiquer dans certaines
circonstances vous aidera également a gérer ces
comportements. Quand une personne autiste
apprend a communiquer ce qu’elle veut, ressent et
pense, et quand vous apprenez a mieux comprendre
ses efforts de communication, les comportements
difficiles disparaissent souvent.

Les enfants autistes ont souvent des
difficultés a faire savoir aux autres ce qu’ils
souhaitent exprimer, jusqu'a ce quon leur
apprenne a communiquer par la parole, les
gestes ou d autres moyens.

Comportements répétitifs

Les comportements répétitifs inhabituels et une
tendance a s’engager dans un éventail restreint
d’activités sont d’autres symptdmes fondamentaux de
I'autisme. Les comportements répétitifs courants
comprennent :

«  Arranger et réarranger des objets

«  Taper des mains

«  Sauter et virevolter

+  Répéter des sons, des mots ou des phrases
+  Sebalancer

+  Comportement auto-stimulant, comme
se remuer les doigts devant les yeux.

Besoin de stimulation sensorielle

Parfois, le comportement répétitif, comme fixer les
lumiéres, les ventilateurs ou I'eau courante, est lié a
un besoin ou a un désir de certains types de
stimulation sensorielle. La sous-réactivité et la sur-
réactivité a la stimulation sensorielle sont une autre
forme de comportement répétitif. Par exemple, de
nombreux enfants autistes sont trés sensibles aux
bruits forts ou méme aux bruits qui ne semblent pas
trop forts (sur-réactivité). lls peuvent aussi ne pas
réagir comme prévu a la douleur lorsqu’ils tombent
ou se blessent (sous-réactivité).

Gamme d’activités restreinte

De nombreux enfants autistes jouent avec des jouets de
maniére restreinte. Par exemple, certains passent des
heures a aligner des jouets d’'une maniere précise au lieu
de les utiliser pour jouer. De méme, certains adultes
peuvent étre préoccupés par le fait que certains objets
doivent étre placés dans un ordre ou a un endroit précis.
Ils peuvent étre contrariés lorsque quelque chose vient
perturber cet ordre. De nombreux enfants et adultes
autistes ont besoin et exigent une certaine constance
dans leur environnement et leur routine quotidienne. De
|égers changements peuvent étre extrémement
stressants et entrainer de I'anxiété ou des crises.
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Intéréts extrémes

Les comportements répétitifs peuvent également
prendre la forme de préoccupations ou d’obsessions
intenses. Ces intéréts extrémes peuvent sembler
inhabituels aux autres, comme une fascination pour les
ventilateurs, les aspirateurs ou les toilettes. Certaines
personnes autistes possédent des connaissances
approfondies sur des sujets précis. Par exemple, un
enfant ou un adulte peut connaitre et partager des
informations étonnamment détaillées sur son dessin
animé préféré ou sur I'astronomie. Les personnes
autistes plus agées peuvent développer un intérét pour
les chiffres, les symboles, les dates ou les sujets
scientifiques. Pour certains, ces intéréts peuvent étre
considérés comme une force et utilisés de différentes

maniéres a mesure gue I'’enfant vieillit, y compris pour
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Forces communes parmiles
personnes autistes

Les personnes autistes font peut-étre face a des
défis, mais elles ont également des forces. Il n’est
pas rare que les autistes aient des compétences
exceptionnelles en mathématiques, en musique, en
art et en lecture. Ces domaines d’expertise peuvent
étre une source de grande satisfaction et de fierté
pour les personnes autistes. Aussi souvent que
possible, intégrez les domaines d’expertise de votre
enfant dans ses activités quotidiennes et utilisez
ces compétences pour lui permettre d’apprendre et
d’exceller.

Voici quelques forces et compétences communes
aux personnes autistes :

- Bonne mémoire, a long terme et pour mémoriser
des informations.

+  Concentration intense sur la tdche a accomplir

- Compétences dans les domaines STIM (science,
technologie, ingénierie et mathématiques)

+  Honnéteté
+  Respect des régles et des directives

« Talents dans les domaines de la musique
(comme jouer de la musique de mémoire) et de
I'art (comme le dessin ou la peinture)

- Hyperlexie (capacité de lire & un age précoce)
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Comment mon enfant peut-il étre
autiste alors qu’il semble si intelligent?

Tiré deDoes My Child Have Autism? A Parent’s Guide
to Early Detection and Intervention in Autism
Spectrum Disorders

par Wendy L. Stone, Ph. D., avec Theresa Foy
DiGeronimo, M.Ed., 2006.

En ce moment, vous pensez peut-étre a toutes les
choses que votre enfant autiste a apprises beaucoup
plus jeune que les autres enfants que vous connaissez.
Et vous avez raison : il y a aussi des choses que les
enfants atteints d’autisme apprennent par eux-mémes
beaucoup plus rapidement que les enfants qui se
développent normalement. Par exemple, ils peuvent
trouver trés facilement leur DVD préféré dans une pile,
méme s'il est hors de son boitier.

lls peuvent apprendre trés jeune a utiliser la
télécommande de la télévision et du lecteur DVD afin de
retrouver leurs sections préférées d’un vidéo (ou passer
rapidement les parties qu’ils n’aiment pas). lls peuvent
étre tres créatifs pour trouver des moyens de grimper
sur le comptoir afin d’atteindre I'armoire ou se trouvent
leurs céréales préférées, ou encore pour utiliser la clé
qui déverrouille la porte arriére afin d’aller jouer dehors
sur la balangoire.

Ce ne sont clairement pas des comportements que vous
pourriez méme penser enseigner a un enfant de deux
ans. Et pourtant, certains enfants atteints d’autisme
réussissent a acquérir ces compétences par eux-
mémes. Comment peut-on comprendre cette
irrégularité entre ce que les enfants autistes apprennent
et n'apprennent pas? Comment un enfant qui ne peut
pas mettre des formes différentes dans un trieur de
formes apprend-il a allumer la télé et le lecteur DVD, ay
insérer un DVD et a le faire jouer? Comment un enfant
qui ne peut pas comprendre une simple consigne
comme «va chercher ton manteau» comprend-il
comment déverrouiller une porte pour aller dehors?

Qu’est-ce qui explique ce style

d’apprentissage unique? En un mot : la motivation.
Nous sommes tous plus attentifs aux choses qui nous
intéressent, de sorte que nous les apprenons
beaucoup plus facilement. La compréhension de ce qui
est motivant pour votre enfant (tous les enfants sont
différents) sera I’'une des clés pour accroitre ses
apprentissages et ses compétences. Les talents
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spéciaux de votre enfant peuvent faire partie de son
style d’apprentissage inhérent et de sa nature unique.
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Problémes médicaux et
physiques pouvant
accompagner I'autisme

L’autisme est souvent accompagné de problémes de
santé physique et mentale. Il est utile d’en savoir plus
sur ces problémes afin d’apprendre a lire les signes. Il
arrive souvent que les aidants et les professionnels
attribuent automatiquement certains problémes au
diagnostic de I'autisme, alors que I'’enfant ou I'adulte
peut en fait souffrir d’un autre probléme médical
traitable qui est a I’origine de ces difficultés. Il est
également important de se rappeler que, bien que ces
problémes soient plus fréquents chez les autistes, ce
ne sont pas tous les enfants et les adultes
diagnostiqués avec un TSA qui présenteront un autre
diagnostic. Ces problémes, souvent appelés troubles
concomitants, comprennent, entre autres :

Troubles convulsifs

Les troubles convulsifs, aussi appelés épilepsie,
se produisent chez le tiers des personnes
atteintes d’autisme. L'épilepsie est un trouble du
cerveau caractérisé par des crises récurrentes ou
des convulsions. Les experts avancent que
certaines des anomalies cérébrales étant
associées a I'autisme pourraient contribuer aux
crises d’épilepsie. Ces anomalies peuvent causer
des changements dans I'activité du cerveau par
une perturbation des neurones. Les neurones
sont les cellules du cerveau qui traitent et
transmettent les renseignements et qui envoient
des signaux au reste du corps. Les surcharges ou
les perturbations dans I'activité de ces neurones
peuvent entrainer des déséquilibres qui
provoquent des crises.

L’épilepsie est plus fréquente chez les enfants qui ont
des déficits cognitifs. Des chercheurs ont suggéré
que le trouble convulsif est plus fréquent lorsque
I’enfant a connu une régression ou une perte de
compétences.

Il existe différents types et sous-types de crises, et un
enfant autiste peut en avoir plus d’un. Les plus faciles
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areconnaitre sont les crises de grand mal (ou tonico-
cloniques). Les personnes atteintes de ces crises
présentent une raideur et des spasmes musculaires, et
perdent généralement connaissance.
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D’autres comprennent les crises petit mal (ou
absence), qui peuvent prendre la forme d’un regard
vide, généralement pendant 15 secondes. Les
crises infracliniques sont si subtiles qu’elles
n’apparaissent parfois que sur un
électroencéphalogramme (EEG). On ne sait pas si
les crises infracliniques ont des effets sur le
langage, la compréhension et le comportement.

Les convulsions associées a I'autisme commencent
habituellement tét dans I'enfance ou au cours de
I'adolescence, mais peuvent se produire a tout
moment. Si vous croyez que votre enfant pourrait
avoir des crises, vous devriez consulter un
neurologue. Celui-ci peut effectuer des tests comme
un EEG, une imagerie par résonance magnétique
(IRM), une tomographie axiale commandée par
ordinateur et un hémogramme. Les enfants et les
adultes épileptiques sont généralement traités avec
des anticonvulsants ou des médicaments qui
réduisent ou éliminent les occurrences. Si votre
enfant souffre d'épilepsie, vous travaillerez en étroite
collaboration avec un neurologue pour trouver le

médicament (ou la combinaison de médicaments) qui

fonctionne le mieux avec le moins d’effets
secondaires, et vous apprendrez les meilleures
fagons d’assurer la sécurité de votre enfant pendant
une crise.

Troubles génétiques

Certains enfants atteints d’autisme ont une
condition génétique identifiable qui affecte le
développement du cerveau. Ces troubles
génétiques comprennent :

« Lesyndrome de I’X facile

+  Le syndrome d’Angelman

- Lasclérose tubéreuse de Bourneville

+ Lesyndrome de la duplication du
chromosome 15

. D’autres troubles chromosomiques
et monogéniques

Bien que des études supplémentaires soient
nécessaires, les troubles monogéniques semblent
affecter 15 a 20 % des personnes atteintes de TSA.
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Certains de ces syndromes présentent des traits
caractéristiques ou des antécédents familiaux. Les
experts recommandent que toutes les personnes
ayant recu un diagnostic d’autisme passent un test
génétique pour détecter ces modifications génétiques.
Cela peut inciter votre médecin a orienter votre enfant
vers un généticien ou un neurologue pour des tests
plus poussés. Les résultats peuvent aider a orienter le
traitement, la sensibilisation aux probléemes médicaux
associés et la planification de la vie de votre enfant.
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Troubles gastro-intestinaux

De nombreux parents signalent des problémes
gastro-intestinaux chez leurs enfants autistes. Des
sondages ont révélé qu’entre 46 et 85 % des enfants
autistes ont des problémes tels que la diarrhée ou la
constipation chronique. Une étude a révélé que 70 %
des enfants autistes avaient des antécédents de
symptoémes gastro-intestinaux, tels que :

« Desselles anormales
«  Des constipations fréquentes
« Desvomissements fréquents

+  Des douleurs abdominales fréquentes

La prévalence exacte de probléemes gastro-intestinaux
tels que la constipation chronique, la gastrite, la colite
et I';esophagite chez les personnes atteintes d’autisme
estinconnue.

Si votre enfant présente des symptémes gastro-
intestinaux, parlez-en a son fournisseur de soins de
santé. |l pourrait vouloir consulter un
gastroentérologue, idéalement, qui travaille avec des
personnes autistes. La douleur causée par des
problémes gastro-intestinaux est parfois reconnue en
raison d’un changement de comportement de I'enfant,
par exemple une augmentation des comportements
auto-apaisants comme le bercement ou des accés
d’agressivité ou d’automutilation. N’oubliez pas que
votre enfant n’a peut-étre pas les compétences
linguistiques nécessaires pour communiquer la douleur
causée par les problémes gastro-intestinaux. Traiter et
soulager cette géne peut réduire la fréquence ou
I'intensité des troubles du comportement.
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Certaines données suggerent qu’une intervention
diététique pour les problémes gastro-intestinaux,
comme I'élimination des aliments contenant des
produits laitiers et du gluten, pourrait aider. Demandez
au prestataire de soins de santé de votre enfant
d’élaborer un plan de traitement complet pour votre
enfant. En janvier 2010, Autism Speaks a lancé une
campagne visant a informer les pédiatres sur le
diagnostic et le traitement des problémes gastro-
intestinaux associés a I'autisme.

Pour plus d’informations sur I’évaluation, le diagnostic et
le traitement des troubles gastro-intestinaux chez les
personnes atteintes de TSA, consultez le journal officiel
de I’Académie américaine de pédiatrie au
pediatrics.aappublications.org/cgi/content/full/125/Sup
plement_1/S1.

Problémes de sommeil

Les problémes de sommeil sont fréquents chez les
enfants et les adolescents autistes. Les problémes de
sommeil peuvent affecter la santé et le bien-étre de
toute la famille. lls peuvent également avoir un impact
sur la thérapie de votre enfant. Les problémes de
sommeil peuvent étre causés par des problémes
médicaux, comme I'apnée obstructive du sommeil ou
le reflux gastro-cesophagien. La prise en charge des
problémes médicaux peut résoudre le probléme.

Lorsqu’il n'y a pas de cause médicale, les problémes
de sommeil peuvent étre gérés par des interventions
comportementales. Celles-ci comprennent des
mesures d’hygiene du sommeil, telles que la
limitation du sommeil pendant la journée et
I'établissement de routines réguliéres a I’heure du
coucher. Si les habitudes de sommeil ne s’améliorent
pas, la thérapie cognitivo-comportementale est un
type de thérapie qui peut aider a résoudre les
problémes de sommeil.

Un supplément de mélatonine de qualité
pharmaceutique s’est également avéré sir et efficace a
court terme (jusqu’a trois mois) pour les enfants. Ne
donnez pas a votre enfant de la mélatonine ou d’autres
aides au sommeil sans en parler a son fournisseur de
soins de santé.
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Pour plus d’informations sur les problémes de
sommeil, visitez le autismspeaks.org/sleep.
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Trouble du traitement sensoriel

De nombreux enfants autistes ont des réponses
inhabituelles aux stimuli sensoriels et ils les traitent
différemment des personnes non autistes. Cela signifie
que méme si I'information est ressentie normalement,
elle peut étre pergue tres différemment. Les systemes
sensoriels qui peuvent étre affectés comprennent :

« Lavision

«  L’ouie

« Letouché

+  L'odorat

- Legolt

«  Sens du mouvement (systéme vestibulaire)

« Sensde la position
(proprioception et intéroception)

Le trouble du traitement sensoriel (TTS),
anciennement appelé dysfonctionnement de
I'intégration sensorielle (DIS), se manifeste lorsque
des sensations qui paraissent normales aux autres
sont ressenties comme douloureuses, désagréables
ou déroutantes. Bien que le TTS ne soit pas
actuellement reconnu comme un diagnostic médical
distinct, il s’agit d’'un terme couramment utilisé pour
décrire un ensemble de symptémes pouvant
impliquer de I'hypersensibilité (une tendance hors
norme a réagir négativement ou de maniére alarmante
a des stimuli sensoriels qui sont généralement
considérés comme inoffensifs ou non irritants pour
les autres ; également appelée défensive sensorielle)
ou I'hyposensibilité (absence de réponse
comportementale, ou intensité insuffisante de la
réponse, a des stimuli sensoriels considérés comme
nuisibles et irritants pour les autres). Un exemple
d’hypersensibilité est I'incapacité de porter des
vétements, d’étre touché ou de se trouver dans une
piece éclairée normalement. L’hyposensibilité peut se
manifester par une tolérance accrue de I'enfant a la
douleur ou un besoin constant de stimulation
sensorielle.

Le traitement du TTS repose généralement sur
I'ergothérapie ou la thérapie d'intégration sensorielle. La
thérapie d’intégration sensorielle aide les personnes
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atteintes de TTS en les exposant a des stimulations
sensorielles de maniére structurée et répétitive afin qu’elles
puissent apprendre a réagir de nouvelles maniéres. La
thérapie d’intégration sensorielle est souvent basée sur le
jeu et est offerte par un ergothérapeute.

Pica

Le pica est un trouble alimentaire qui consiste a manger
des choses qui ne sont pas des aliments. Les enfants
agés de 18 a 24 mois mangent souvent des objets non
comestibles, ce qui est généralement un aspect normal
du développement. Au-dela de cet age, certains enfants
atteints d’autisme ou d’autres troubles du
développement continuent de manger des objets non
comestibles, comme de la terre, de I'argile, de la craie ou
des éclats de peinture. Les enfants qui persistent a
mettre leurs doigts ou des objets, y compris des jouets,
dans leur bouche, devraient étre testés pour des taux
élevés de plomb dans le sang, surtout s’il y a un potentiel
connu d’exposition environnementale au plomb. Sile
pica vous inquiéte, contactez le prestataire de soins de
santé de votre enfant. Il pourra vous aider a déterminer si
votre enfant a besoin d’une intervention
comportementale ou s'il s’agit d’'un probléme que vous
pouvez gérer a la maison.

Téléchargez le Guide Pica pour les parents au
autismspeaks.org/tool-kit/atnair-p-pica-guide-parents.
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Troubles de santé mentale et du comportement

Certains enfants ayant recu un diagnostic de TSA
recevront un diagnostic supplémentaire lié a la santé
mentale, comme le trouble déficitaire de I’attention
avec hyperactivité (TDAH) ou le trouble anxieux. Des
études suggerent que 20 % des enfants autistes
souffrent également d’'un TDAH, et que 30 % d’entre
eux sont aux prises avec un trouble anxieux,
notamment :

. Laphobie sociale (également appelée
trouble d’anxiété sociale) : caractérisée par
une peur intense et persistante d’étre
observé et jugé par les autres.

. L'anxiété de séparation : caractérisée par
une peur extréme d’étre séparé d’'une
personne précise, comme un parent ou un
enseignant.

- Letrouble panique : caractérisé par des
attaques de panique spontanées et
apparemment inattendues, qui créent une
préoccupation avec la peur d’une attaque
récurrente.

- Les phobies spécifiques : caractérisées par
des peurs excessives et déraisonnables en
présence ou en prévision d’un objet, d’'un
lieu ou d’une situation spécifique.
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Les symptémes du TDAH comprennent des problémes
permanents :

+ D’inattention

«  D’impulsivité

+ D’hyperactivité

Cependant, ces symptomes peuvent également résulter de
I'autisme. C’est pourquoi I'évaluation du TDAH et de
I'anxiété doit étre effectuée par une personne spécialisée
dans les deux troubles. Une étude a révélé qu’a peine un
enfant sur dix souffrant d’autisme et de TDAH recevait des
meédicaments pour soulager les symptomes du TDAH.

Les enfants autistes expriment leur anxiété ou leur
nervosité de la méme maniére que les enfants au
développement normal. Mais ils peuvent avoir des
difficultés a communiquer ce gu’ils ressentent. Les signes
extérieurs sont souvent les meilleurs indices. En fait,
certains experts soupgonnent que les signes d’anxiété,
tels que la transpiration et des comportements agressifs,
peuvent étre particulierement marqués chez les
personnes atteintes de TSA. Les symptémes peuvent
inclure une accélération du rythme cardiaque, une tension
musculaire et des maux d’estomac. Il estimportant que
votre enfant soit évalué par un professionnel spécialisé
dans I'autisme et I'anxiété afin qu’ils regoivent les
meilleures options de traitement.
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Section 4

Comprendre le
comportement de
votre enfant

- Etapes de développement
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En tant que parent ou aidant d’un enfant autiste, il peut &tre
utile de se familiariser avec les étapes de développement des
bébés, des tout-petits et des jeunes enfants. Ces étapes
peuvent vous aider a mieux comprendre les forces et les défis
de votre enfant, ainsi que les domaines @ améliorer. Elles
peuvent également vous aider a voir quelles parties du
développement de votre enfant peuvent étre attribuées a son

diagnostic d’autisme.

La campagne «Learn the Signs. Act Early.» des U.S. Centers
for Disease Control and Prevention comprend des listes
complétes des étapes de développement par age.
Certaines de ces listes sont extraites ci-dessous. Les CDC
définissent les étapes de développement comme «les
choses que la plupart des enfants peuvent faire @ un

certain ge». Pour une liste plus compléte, visitez le

cdc.gov/actearly.

I % autism speaks
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Avant 6 mois

«  Reconnait les visages familiers et commence a savoir si quelqu’un est étranger
« Aime jouer avec les autres, surtout avec ses parents

- Réagit aux émotions des autres et semble souvent heureux

- Réagit aux sons en émettant des sons

- Relie les voyelles ensemble lorsqu’il babille (« ah », « eh », « oh ») et aime répondre a ses parents lorsqu'’ils font
des sons

+  Produit des sons pour montrer sa joie et son mécontentement

« Commence a dire des sons consonants (baragouine avec « m », « b »)

Avant1an

. Esttimide ou nerveux avec les étrangers

«  Pleure lorsque le parent ou la personne qui s’occupe de lui s’en va

« Ades objets et des personnes préférés

«  Montre de la peur dans certaines situations

+ Répete des sons ou des actions pour attirer I'attention

« Joue a des jeux comme la « fenétre cache-cache » ou les « Trois petits chats »
+ Répond a des demandes verbales simples

- Utilise des gestes simples, comme secouer la téte pour dire « non » ou faire un signe de la main pour dire « au
revoir »

- Dit « maman » et « papa » et des exclamations comme « oh-oh ! »

Avant 2 ans

«  Copie les autres, surtout les adultes et les enfants plus agés

- S’enthousiasme lorsqu'il est avec d’autres enfants

+  Montre de plus en plus d’'indépendance

- Joue principalement a cété des autres enfants, mais commence a inclure d’autres enfants dans certains jeux
- Ditdes phrases de deux a quatre mots

«  Suit des instructions simples

«  Joue a des jeux d’imagination simples
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Avant 3 ans

Copie les adultes et les amis

Montre de I'affection pour ses amis sans y étre invité
Comprend I'idée de «mien» et

«sien»

Montre un large éventail d’émotions

Peut étre perturbé par des changements dans sa

routine

Peut nommer la plupart des objets familiers

Comprend des mots comme « dans », « sur » et
« SOuUs »

Dit son prénom, son age et son sexe
Nomme un ami

Peut dire des mots comme « je », « moi », « Nous »
et «vous » et certains pluriels (voitures, chiens,
chats).

Avant 4 ans

Aime faire de nouvelles choses

Est de plus en plus créatif dans ses jeux
d’imagination.

Préfére jouer avec d’autres enfants plutot
que seul

Coopeére avec les autres enfants

Ne peut souvent pas distinguer ce qui est
réel de ce qui estimaginaire.

Parle de ce qu'il aime et de ce qui
I'intéresse.

Chante des chansons ou des comptines
qu'’il a mémorisées

Raconte des histoires

Peut dire son prénom et son nom de
famille

Se souvient des parties d’une histoire

Avant 5 ans

Veut faire plaisir a ses amis
Veut étre comme ses amis
Est plus susceptible d’accepter les regles
Aime chanter, danser et jouer la comédie

Peut distinguer ce qui est réel de ce qui est
imaginaire.

Parle trés clairement

Fait preuve de plus d’indépendance (par
exemple, il peut rendre visite a un voisin
tout seul [la supervision d’un adulte est
toujours nécessaire]).

Est parfois difficile et parfois trés
coopératif

Raconte des histoires simples en
utilisant des phrases complétes

I % autism speaks’
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Section 5

Comment réagir ace
diagnostic ?

- Soutenir vos autres enfants

- Quinze conseils pour les familles
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Méme avant une évaluation, certains parents ont le
sentiment que leur enfant est autiste. D’autres parents
n’en ont aucune idée, et le diagnostic peut étre trés
inattendu. Quoi qu'il en soit, lorsque votre enfant regoit
son diagnostic, vous pouvez ressentir toute une série
d’émotions. Par exemple, vous pourriez vous sentir :

+  Bouleversé

- Soulagé
+  Anxieux
«  Triste

+ Incertain

Tous vos sentiments sont valables, donc donnez-
vous le temps de les gérer. Suivre une thérapie et
trouver un réseau de soutien peut vous aider a
surmonter vos émotions.

En méme temps, n’oubliez pas que votre enfant est le
méme qu’avant le diagnostic. Vous disposez
simplement de plus d’informations sur la fagon dont il
pense, intégre et voit le monde.

Ce n’est pas parce que votre enfant peut ou ne peut
pas faire certaines choses maintenant qu'’il ne les fera
jamais. Les autistes suivent leur propre chemin et
franchissent les étapes a leur propre rythme. La
meilleure chose que vous puissiez faire est de
continuer a aimer et soutenir votre enfant. Allez a sa
rencontre et trouvez les thérapies et le soutien qui lui
permettront d’apprendre et de grandir.

I % autism speaks

Réagir au diagnostic

Quels que soient vos sentiments a I'égard du
diagnostic, de nombreux parents partagent des
préoccupations similaires :

- S’inquiéter de I'avenir de votre enfant

- Ne pas savoir a quoi s’attendre
- Ne pas savoir comment aider

Votre enfant a besoin de vous. Vous étes la
meilleure personne pour lui apporter 'aide, le
soutien et 'amour dont il a besoin. Vous n’avez
pas besoin de tout savoir sur I'autisme pour étre
la personne qui connait le mieux votre enfant.
Méme si vous ne vous sentez pas qualifié ou ne
connaissez rien a I’autisme, vous surmonterez
ces épreuves. Ce ne sera pas toujours facile,
mais il existe une communauté de parents et de
personnes autistes qui ont parcouru ce chemin.
Si vous trouvez que la tristesse interfére avec
votre vie quotidienne ou si vous présentez
d’autres symptémes de dépression, consultez
votre prestataire de soins qui pourra vous
recommander un traitement. Ces symptémes
peuventinclure :

+  Perte ou gain de poids
+ Isolement social
«  Problémes de sommeil

- Manque de confiance en soi

«  Perte d’intérét pour les activités
quotidiennes

Les émotions varient, mais certains peuvent ressentir de la
tristesse au début. La période qui suit un diagnostic
d’autisme peut étre difficile pour toutes les familles.
L’autisme est un trouble complexe. Il peut non seulement
changer la fagon dont vous regardez votre enfant, mais aussi
la fagon dont vous regardez le monde. Accepter le diagnostic
signifie simplement que vous étes prét a défendre les
intéréts de votre enfant. Les parents, les fréres et sceurs et
les autres membres de la famille peuvent tous réagir au
diagnostic de fagons et a des rythmes différents. Donnez-
vous le temps de vous adapter. Soyez patient. Il vous faudra
un certain temps pour comprendre I'autisme de votre enfant
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et les moyens de mieux 'aider.
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Les étapes de ’autisme

Le Dr Stephen Shore, professeur d'éducation spécialisée et membre du conseil d’Autism Speaks, parle des quatre
étapes de I'autisme qui ménent a des vies enrichissantes pour les personnes atteintes d’autisme. Chaque étape
comporte de nombreux stades, et chacun avance a son propre rythme.

Etape 1. Sensibilisation

Vous étes déja a cette étape puisque vous lisez
cette trousse d’outils et prenez conscience du
diagnostic de votre enfant. Pendant de
nombreuses années, les groupes de défense des
personnes autistes ont fait de grands efforts pour
sensibiliser les gens. Plus d’une décennie plus
tard, de nombreux groupes ont le sentiment
d’avoir franchi cette étape avec succésen
favorisant la sensibilisation de diverses maniéres.
En faisant mieux connaitre les troubles du
spectre autistique et leurs nombreuses
manifestations, les conversations sur le sujet se
sont multipliées. Cette prise de conscience a
permis de diagnostiquer de nombreux cas
d’autisme chez des gens sous-diagnostiqués ou
méme mal diagnostiqués au fil des ans.

Etape 2. Acceptation

De nombreuses organisations s’efforcent de
promouvoir I'acceptation de I'autisme. Cela
implique de prendre soin des personnes autistes
atravers leurs forces et leurs défis, et de ne pas
essayer de faire d’'une personne ce qu’elle n’est
pas. L'acceptation implique également un
respect des différences que I'autisme apporte
dans la vie de toutes les personnes concernées,
et ce, sur le spectre entier de I'autisme. Un aspect

important de cette etape est de travailler avec,
plutét que contre les caractéristiques de la
personne autiste.
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Etape 3. Appréciation

En travaillant sur I'appréciation, nous pouvons
nous pencher sur les dons des personnes autistes
et sur les moments qui ne seront jamais compris
par d’autres. Combien de personnes prennent
vraiment le temps d’apprécier chaque jour leurs
réseaux de soutien, leur propre ténacité et la
valeur du chemin parcouru? Nos enfants autistes
pourraient un jour aller a I'université, étre
autonomes et trouver I'emploi de leurs réves aprés
des années de travail et de soutien. Ce sont ces
moments que nous apprécions plus que les autres
ne pourront jamais comprendre. Les personnes
autistes sont appréciées pour ce qu’elles sont et
pour les contributions qu’elles apportent a la
société.

Etape 4. Action

Cette étape rassemble le travail effectué dans les
trois étapes précédentes, afin de travailler
activement avec les forces et les intéréts d’'une
personne et I'aider a vivre la vie gu’elle souhaite.
Chacun a des objectifs différents dans la vie, et les
objectifs d’'un enfant peuvent changer en
grandissant. Mettons a profit ces compétences et
ces soutiens en prenant des mesures pour
promouvoir I'autodétermination, I'autosoutien et
faire en sorte qu’une vie épanouie et productive

I'exception.
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Prendre soin de I'aidant

Fournir des soins et du soutien a un enfant autiste peut
exiger beaucoup de temps et d’efforts, mais cela peut
aussi étre incroyablement gratifiant. Pour y parvenir, vous
devez toutefois prendre soin de vous.

Prenez un moment pour vous demander :

«  D’ouviennent mon soutien et ma
force?

. Comment est-ce que je me sens vraiment?
- Ai-je besoin de pleurer? Me plaindre? Crier?

« Ai-je besoin d’aide sans savoir a qui
m’adresser?

Si vous voulez prendre soin de votre enfant de la
meilleure fagon possible, prenez d’abord soin de vous.

Les parents oublient souvent d’évaluer leurs propres
sources de force et d’émotions. Vous étes peut-étre
tellement occupé par les besoins de votre enfant que
vous ne vous accordez pas le temps de vous détendre,
de pleurer ou simplement de réfléchir. Vous pouvez

attendre jusqu’a ce que vous soyez a bout de nerfs avant

de tenir compte de vos besoins.

Atteindre ce point ne vous aide ni vous ni votre famille.
Vous avez peut-étre I'impression que votre enfant a

besoin de vous en ce moment plus que jamais. Votre liste

de choses a faire peut vous sembler interminable. Vous
pouvez vous sentir complétement dépassé et ne pas
savoir par ou commencer. |l n'y a peut-étre jamais de
moment propice pour prendre soin de vous, mais il est
essentiel de le faire au quotidien, méme si ce n’est que
cing ou dix minutes a la fois.

Chaque famille est unique et gére difféSremment les
situations stressantes. Il est important de trouver les
personnes, les activités et les routines qui fonctionnent
le mieux pour vous.

Amorcer un traitement pour votre enfant peut vous
aider a vous sentir mieux. Reconnaitre I'impact
émotionnel de I'autisme et prendre soin de vous
pendant cette période peut vous préparer pour le
chemin a parcourir. Maintenir une communication
ouverte et honnéte avec votre conjoint et votre famille,
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ainsi que discuter de vos préoccupations peut vous aider
a faire face aux nombreux changements dans votre vie.
Comme certains parents vous le diront, vous en sortirez
une meilleure personne. L’amour et I’'espoir que vous
avez pour votre enfant sont probablement plus forts que
vous ne le pensez.
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Voici quelques conseils de parents qui ont vécu ces
premiers jours de compréhension du diagnostic.

Passez a [ action. Faites en sorte que votre enfant
commence des thérapies et des activités. Vous devez
gérer de nombreux détails dans le cadre d’un
programme de traitement intensif, surtout s’il se déroule
a votre domicile. Si vous savez que votre enfant participe
a des activités constructives, vous pourrez vous
concentrer davantage sur I'avenir. Vous aurez aussi plus
de temps pour vous éduquer, défendre les intéréts de
votre enfant et prendre soin de vous. En commencgant
par des thérapies et des interventions, vous pouvez
constituer une équipe de personnes qui s'occupent de
votre enfant et qui veulent le voir réussir.

Demandez de I’aide. Demander de I'aide peut étre
difficile, surtout au début. N’hésitez pas a faire appel
au soutien dont vous disposez. Les personnes de
votre entourage peuvent vouloir vous aider, mais ne
savent peut-étre pas comment. Y a-t-il quelgu’un qui
peut :

«  Emmenez vos autres enfants
quelque part pour un aprés-midi?

«  Préparer le souper pour votre famille pour
que vous puissiez prendre le temps
d’apprendre?

«  Aller chercher quelques articles au magasin
ou faire le lavage?

- Faire savoir aux autres que vous traversez
une période de transition et que vous avez
besoin d’un coup de main?

Parlez a quelqu’un. Tout le monde a besoin de
quelqu’un a qui parler. Exprimez ce que vous vivez et
ressentez. Une oreille attentive peut étre une grande
source de force. Si vous ne pouvez pas sortir de chez
vous, appelez quelqu’un. De nombreux parents
trouvent les groupes et communautés en ligne utiles.
Vous pouvez également envisager de I'aide
professionnelle.

Pensez G vousjoindrea un groupe de soutien. || peut étre
utile d’écouter ou de parler a des personnes qui ont vécu
ou vivent une expérience similaire. Les groupes de

soutien peuvent étre d’excellentes sources d’information

% autism speaks

sur les services et les prestataires disponibles dans votre
région. Vous devrez peut-étre en essayer plusieurs pour
trouver un groupe qui vous convient. Pour de nombreux
parents comme vous, les groupes de soutien offrent espoir,
réconfort et encouragement. Vous pouvez également
envisager de faire participer votre enfant a des programmes
récréatifs locaux pour les enfants autistes. Ce peut étre un
bon moyen de rencontrer d’autres parents comme vous.
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Vous pouvez trouver des groupes de soutien par
I'intermédiaire de I’Association des parents et
enseignants en éducation spécialisée (SEPTA) de votre
district scolaire ou en ligne sur la page Facebook
d’Autism Speaks, au facebook.com/autismspeaks.

Prenez une pause. Si vous le pouvez, prenez du temps,
méme si ce n’est que quelques minutes, pour aller
marcher. Aller au cinéma, magasiner ou visiter un ami peut
faire toute la différence. Si vous vous sentez coupable de
prendre une pause, essayez de vous rappeler que cette
pause vous aidera a vous ressourcer pour les choses que
vous devez faire a votre retour. Essayez également de
vous reposer. Si vous dormez réguliérement, vous
prendrez de meilleures décisions, serez plus patient avec
votre enfant et gérerez mieux le stress.

Tenez un journal. Certains parents trouvent qu’un journal
est un outil utile pour suivre les progrés et ce qui
fonctionne et ne fonctionne pas avec leur enfant. Il peut
également étre utile de tenir un journal sur ce que vous
ressentez.

Faites confiance a votre instinct de parent. || y a beaucoup
de chemins possibles, d’options de traitement et
d’opinions. C’est vous qui connaissez le mieux votre
enfant. Travaillez avec les personnes qui I’entourent pour
trouver ce qui convient le mieux a votre enfant et a votre
famille.

Apprenez-en plus. Internet peut étre un bon outil pour se
renseigner sur I'autisme et la facon d’aider votre enfant.
Malheureusement, nous aurions besoin de plus d’une vie
pour lire tous les renseignements qui se trouvent sur le
web. Il peut également y avoir beaucoup de
désinformation. Lorsque vous recherchez des ressources,
posez-vous les questions suivantes :

«  Est-ce pertinent pour mon enfant?
«  S'agit-il de nouvelles informations?
+  Est-ce utile?

«  Est-ce une source fiable?

Partagez cette trousse avec les membres de votre famille
et vos amis. Téléchargez la trousse au
autismspeaks.org/tool-kit/100-day-kit-school-age-
children.

I % autism speaks
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Nous offrons également des trousses d’outils pour des
personnes précises dans votre vie. Visitez le
autismspeaks.org/tool-kit afin d’obtenir des ressources

pour les parents, fréres et sceurs, grands-parents et amis.
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L’annoncer aux gens

Tiré de Overcoming Autism

par Lynn Kern Koegel, Ph. D. et Claire LaZebnik, 2014.

Vous devriez, vous savez. Le dire aux gens. Vous
n’avez pas a aborder des inconnus dans la rue, mais
confiez-vous a des gens qui vous aiment. C'est I'une
des choses que nous avons bien faites : nous I'avons
tout de suite dit a nos familles et nos amis. Nous les
avons d’abord appelés, puis nous avons copié un
article détaillé que quelqu’un a écrit sur I'autisme.
Nous I'avons annoté avec des détails sur Andrew,
puis nous I'avons envoyé a tout le monde que nous
connaissions. (Vous pourriez d'ailleurs faire la méme
chose avec des sections de ce livre.)

Aucun de nos bons amis ne s’est éloigné parce
que notre enfant est atteint d’autisme. Au
contraire — nos proches se sont mobilisés de
maniére incroyable et ont encouragé les progrés
réalisés par Andrew année aprés année.
Honnétement, partager ce que nous traversions
nous a simplement facilité la vie.
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Avant, nous craignions que le comportement
parfois aberrant d’Andrew soit rebutant. Mais aprés
un diagnostic formel, les gens sont devenus
indulgents. Plutét que de se demander ce qui
n’allait pas avec nous en tant que parents, la
plupart des personnes que nous connaissions se
sont montrées trés respectueuses, sachant que
nous devions faire face a tant de choses.

Les vrais amis ne vous aiment pas davantage parce
que vous réussissez ou moins parce que vous avez
des problémes. En fait, c’est tout le contraire — nous
sommes tellement occupés que nous oublions
parfois de rester en contact avec nos amis quand
tout va bien pour eux, mais nous accourons
lorsqu’ils ont besoin de nous. C’est maintenant le
moment d’en profiter. Parlez-en a vos amis,
plaignez-vous, gémissez. Vous faites face a un
énorme défi, profitez de tous les petits plus qu’il
offre.
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Soutenir vos autres enfants

En tant que parent d'un enfant autiste, il peut sembler
qu'’il n’y a jamais assez de temps pour tout faire.
L’enfant autiste fait I'objet d’une telle attention qu'il est
fréquent que les parents aient moins de temps et
d’énergie a consacrer a leurs autres enfants.

Les fréres et sceurs d’enfants autistes sont souvent
confrontés a leurs propres défis. Les parents sont parfois
plus exigeants envers eux. lIs ont souvent besoin d’aide
pour comprendre les réactions émotionnelles qu’ils
éprouvent en raison des nombreux changements qui
surviennent dans leur vie. Ce soutien est essentiel a leur
bien-étre futur.

Stratégies pour soutenir vos autres enfants :

Aidez vos autres enfantsa comprendre I autisme et ce qui
se passe avec leur frére ou sceur. Parlez avec eux tres tot,
souvent et de maniére adaptée 2 leur age. Plusieurs livres et
ressources sont disponibles pour les aider a comprendre ce
diagnostic, comme le Guide de I'autisme pour les fréres et
sceurs d’Autism Speaks.

Aidez vos enfants a apprendre a jouer et a créer des
relations avec leur frére ou sceur autiste. De petits
gestes peuvent vous aider, comme enseigner a vos
autres enfants a attirer I'attention de leur frére ou
soeur afin de lui donner des instructions simples. II
est également important de féliciter tous vos enfants
lorsqu’ils jouent bien ensemble.

Trouvez un groupe de soutien pour les fréres et
seceurs. Les groupes de soutien peuvent aider a nouer
des amitiés et établir des liens avec d’autres
camarades qui ont un frére ou une sceur autiste.
N’hésitez pas a consulter un professionnel si vous
avez I'impression que votre enfant intériorise la
plupart de ses sentiments ou qu’il commence a avoir
des problémes de comportement. Plus t6t vous

Quinze conseils pour les

familles
par Kathryn Smerling, Ph. D., LCSW

Cing conseils pour les parents

1.

Créez une équipe pour votre enfant. Soyez le
meilleur défenseur de votre enfant. Restez informé.
Profitez des services qui sont a votre disposition,
tant au niveau local que provincial. Il existe de
nombreux professionnels qui peuvent vous aider et
vous éduquer, vous et votre famille. N'oubliez pas, il
faut tout un village pour élever un enfant!

. Prenez soin de vous. \lous allez avoir besoin de

ténacité et de ressources pour vous-méme. Ne
repoussez pas vos sentiments. Ayez de la compassion
pour vous-méme. Il n'y a pas de mal a demander I'aide
d’un professionnel pour traiter les émotions que vous
ressentez.

Trouvez de la joie. Trouvez de la joie en passant du
temps de qualité avec vos enfants et votre conjoint.
Essayez de ne pas laisser I'autisme accaparer toutes
les heures de votre vie. Cherchez la joie dans les
expériences du quotidien.

Célébrez les petites victoires. Aimez votre enfant et
soyez fier de chacune de ses réussites. Concentrez-
vous sur ce qu’il peut faire au lieu de faire des
comparaisons avec un enfant au développement
typique. Aimez-le pour ce gu’il est et non pour ce que
vous pensez qu'il devrait étre.

Créez une communauté. Impliquez-vous dans la
communauté de I'autisme. Ne sous-estimez pas le
pouvoir de cette communauté. Ces derniéres années,
la communauté de I'autisme a acquis de nombreuses
connaissances et informations pratiques qu’elle
aimerait partager avec vous.

aborderez ce probléme, mieux ce sera.

Pour en savoir plus sur le soutien a apporter a vos
autres enfants et sur d’autres défis parentaux,
consultez le Guide de I'autisme pour les parents d’Autism
Speaks.
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Vous étes peut-étre le capitaine de votre équipe, mais vous
ne pouvez pas tout faire vous-méme. Faites-vous des amis
parmi d’autres parents d’enfants autistes et soutenez-vous
mutuellement. Le fait d’entrer en contact avec d’autres
parents vous permettra de donner et de recevoir du soutien
de la part de familles qui comprennent vos défis quotidiens.
S’engager dans la défense de I'autisme est a la fois
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valorisant et productif.

«Le fait d’en savoir plus sur les besoins et les
capacités uniques de mon enfant et de chercher de
I’aide nous a permis, 8 mon mari et moi, d’étre de
meilleurs parents pour notre fils et de meilleurs
partenaires I’'un pour I’autre dans cette aventure.»

I % autism speaks
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Cing conseils pour les fréres et sceurs

1.

Vous n’étes pas seul. N'oubliez pas que vous n’étes
pas seul! Chaque famille est confrontée aux défis de
la vie... et oui, I'autisme est un défi... mais, si vous
regardez bien, presque tout le monde doit faire face
a des situations familiales difficiles.

Soyez ouvert. Soyez fier de votre frére ou sceur.

Apprenez a parler de I'autisme a vos amis. Si vous étes

al'aise avec le sujet, ils le seront aussi. Si vous étes
géné par les différences de votre frére ou sceur, vos
amis le sentiront et cela les mettra mal a I'aise.
Comme tout le monde, vous aimerez parfois votre
frére ou sceur, et parfois vous I'aimerez moins. C’est
normal de ressentir des sentiments. Et souvent, c’est
plus facile lorsque vous avez un conseiller
professionnel pour vous aider a les comprendre —
quelgu’un qui est la juste pour vous!

. Gérez vos sentiments. S'il est normal d’étre parfois

triste d’avoir un frére ou une sceur autiste, il n’est
pas utile d’étre bouleversé et en colére pendant de
longues périodes. N'oubliez pas que votre mére et
votre pére peuvent aussi éprouver ces sentiments. |l
peut étre bon de trouver une personne
professionnelle pour parler a votre famille de la fagon

J autism speaks

dont I'autisme vous affecte tous.

TROUSSE DE 100 JOURS

31



4. Passez du temps de qualité avec vos parents. Passez
du temps seul avec vos parents. C’est normal de
vouloir passer du temps seul. Un membre de la
famille atteint d’autisme demande souvent beaucoup
de temps et d’attention. Vous avez également besoin
de vous sentir important. N'oubliez pas que méme si
votre frére ou sceur n’était pas atteint d’autisme, vous
auriez besoin de temps seul avec votre mére et votre
peére.

5. Partagez avec votre frére ou sceur. Trouvez une
activité que vous pouvez faire avec votre frére ou
soeur. Vous trouverez gratifiant de tisser des liens
avec lui ou elle, méme si ce n’est que pour faire un
casse-téte ensemble. Ces activités partagées seront
quelque chose que vous pourrez tous deux attendre
avec impatience!

«Au début, je me sentais perdue et confuse a propos de
mon frére, mais maintenant que mes parents m’ont
expliqué les choses, fe peux étre une meilleure grande
sceur et aider mon frére quand il en a besoin. »
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Cinq conseils pour les membres de la famille élargie

1.

Tendez la main. Demandez comment vous pouvez
étre utile. Vos efforts seront appréciés, que ce soit en
vous occupant de I’enfant pour que les parents
puissent sortir souper, ou en collectant des fonds
pour I’école spéciale qu’il fréquente. Vous pouvez
organiser un diner, un spectacle-bénéfice, un
carnaval, un jeu de cartes ou une vente de plats
cuisinés maison. Vos efforts seront appréciés plus
que vous ne pouvez I'imaginer.

Trouver du soutien. Cherchez votre propre soutien
professionnel si vous avez du mal a accepter le fait
que votre proche est autiste. Soyez ouvert et
honnéte au sujet du diagnostic. Plus vous en
parlerez, mieux vous vous sentirez. Vos amis et votre
famille peuvent devenir votre systéme de soutien,
mais seulement si vous partagez vos pensées avec
eux.

Ne portez pas de jugement. Mettez vos jugements de
co6té. Tenez compte des sentiments de votre famille
et apportez-lui votre soutien. Respectez les
décisions qu’elle prend pour leur enfant autiste.
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4. Informez-vous. Apprenez-en davantage sur
I'autisme. La recherche est prometteuse et offre de
nombreuses possibilités pour I'avenir. Partagez ce
sentiment d’espoir avec votre famille, tout en vous
informant sur les meilleurs moyens de la soutenir.

5. Prenez le temps. Réservez du temps pour chaque
enfant. Les enfants autistes ont besoin de routines,
alors trouvez une activité structurée que vous
pouvez faire ensemble, méme s'il s’agit simplement
d’aller au parc pendant 15 minutes. Si vous allez au
méme parc chaque semaine, cette activité deviendra
probablement plus facile avec le temps. Il faut
simplement du temps et de la patience. Si vous avez
du mal a déterminer ce que vous pouvez faire,
demandez-le a votre famille. lls apprécieront
sincérement I'effort que vous faites.

«Parler a d’autres grands-parents m’a donné le
sentiment de faire partie d’une plus grande
communauté et d’en savoir plus sur ma petite-fille. Je
suis maintenant en mesure d’aider ma famille du mieux
possible et de passer du temps de qualité avec chacun
de mes petits-enfants. »
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Section 6

Comment 'autisme est-il
traité ?

- Options de traitement
- Analyse appliquée du comportement et sous-types distincts

- Traitement des maladies associées, incluant
l'orthophonie, Uergothérapie et la physiothérapie
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Chaque enfant et adulte autiste est unique, donc chaque
plan d’intervention pour I'autisme doit étre adapté pour
répondre a des besoins précis. Le traitement de I'autisme
est généralement une entreprise intensive et compléte qui
implique toute la famille de I'enfant et une équipe de
professionnels. Certains programmes peuvent se dérouler a
la maison. Ils peuvent également inclure une formation
vous permettant de servir de thérapeute a votre enfant
sous la supervision d’un professionnel. Certains
programmes sont offerts dans un centre spécialisé, une
salle de classe ou en maternelle. Il n’est pas rare qu’une
famille choisisse de combiner plus d’'une méthode de
traitement.

Les mots traitement, thérapie et intervention
ont tous la mé me signification.

Le pédiatre, le pédiatre du développement, le psychologue ou
le travailleur social de votre enfant peuvent vous faire des
suggestions ou vous aider a hiérarchiser les thérapies en
fonction des forces et défis de votre enfant identifiés lors de
leur évaluation. Une fois que vous avez réduit le nombre de
thérapies possibles, renseignez-vous sur chacune d’entre elles
pour vous aider a prendre une décision.

Pour de nombreux enfants, I'autisme est compliqué par
des problémes médicaux et des symptdmes qui ne sont

pas exclusifs a I'autisme.

Si votre enfant souffre de problémes biologiques ou
médicaux, ceux-ci devront également étre traités. En voici
quelques exemples :

« Allergies

- Intolérances alimentaires

+  Problémes gastro-intestinaux
+  Troubles du sommeil

Les programmes de traitement peuvent combiner des thérapies
a la fois pour les principaux symptOmes de I'autisme et pour les
symptOmes associés. Par exemple, si les troubles du sommeil
ne sont pas caus€s par un probléme médical, une intervention
comportementale axée sur la diminution de la résistance et de
I'anxiété au moment du coucher pourrait également &tre

utilisée pour y remédier.
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De nombreux enfants bénéficient de thérapies multiples
dispensées dans le méme format d’apprentissage.
L'intervention peut inclure :

«  Dutemps dans un programme de
développement

«  Del'orthophonie
«  De I'ergothérapie
- De laphysiothérapie

- Des séances individuelles ou en petits
groupes

- Desinterventions données par les parents

Les thérapies comprennent des outils, des
services et des mé thodes d enseignement qui
peuvent aider votre enfant a atteindre son
plein potentiel. Les experts recommandent 25
heures de thérapie structuré e par semaine
pour les enfants d’ édge pré scolaire.

Pour en savoir plus sur les thérapies, consultez le pédiatre de
votre enfant. Renseignez-vous sur les thérapies recommandées
avant que votre enfant ne commence un traitement. Parlez a des
parents expérimentés, examinez les recherches sur lesquelles
elle sappuie et assurez-vous de bien comprendre ce que cela
implique avant de commencer une thérapie pour votre enfant.

La recherche et I'expérience ont révélé un grand nombre
d’informations sur I'autisme. Mais cela reste un trouble
complexe qui affecte chaque personne différemment. De
nombreux enfants autistes font des progrés remarquables
avec la bonne combinaison de services et de soutiens. Les
difficultés de votre enfant ne peuvent étre résumées en un
seul mot et elles ne peuvent étre résolues par une seule
thérapie. Chaque défi doit &tre abordé avec une thérapie
appropriée. Il n’existe pas d’approche unique qui fonctionne
pour tous les enfants.

Pour plus d’informations sur les différentes options de
traitement, visitez le autismspeaks.org/treatments.
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Options de traitement

De nombreuses familles choisissent un type d’intervention
qui répond le mieux aux besoins de leur enfant et a leur
style parental. Tous les services que votre enfant regoit sont
alors basés sur ce type d’intervention spécifique. Ces
interventions ont été développées uniquement pour traiter
I"autisme. Elles nécessitent de nombreuses heures par
semaine et visent des objectifs comportementaux,
développementaux ou éducatifs. Au cours du traitement,
vous devrez peut-&tre réévaluer la méthode qui convient le

mieux a votre enfant.

Les thérapies ne sont pas toujours offertes
dans un format absolu. Certains prestataires
qui travaillent avec un format peuvent utiliser
des techniques d’ un autre format.
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Analyse appliquée du
comportement

L’analyse du comportement a été décrite a I'origine
par le psychologue B.F. Skinner dans les

années 1930. Les principes et les méthodes de
I’analyse du comportement ont été appliqués
efficacement dans de nombreuses circonstances
pour développer un éventail de compétences chez les
apprenants avec ou sans handicap.

L’analyse du comportement est une approche
scientifiquement validée pour comprendre le
comportement et la fagon dont il est affecté par
I'environnement. Dans I'analyse du comportement, le
terme «comportement» fait référence aux actions et
aux compétences. «L'environnement» comprend
toute influence susceptible de changer ou d’étre
changée par le comportement d’une personne. Cela
inclut des aspects du cadre physique, tels que les
images, les sons et les odeurs, ainsi que du cadre
social, comme les personnes présentes et leur mode
de communication. L’analyse du comportement a
aidé de nombreux types d’apprenants a acquérir
différentes compétences, allant d’'un mode de vie
plus sain a I'apprentissage d’une nouvelle langue.

L’analyse du comportement se concentre sur les principes qui
expliquent comment I'apprentissage se déroule. Le
renforcement positif est I'un de ces principes. Lorsqu’un
comportement est suivi d’une sorte de récompense, il est
plus probable que ce comportement soit répété et renforcé.
Grace a des décennies de recherche, les experts ont mis au
point de nombreuses techniques permettant d’accroitre les
comportements utiles et de réduire ceux qui peuvent nuire
ou interférer avec I'apprentissage.
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L’analyse appliquée du comportement (AAC) est absence de réaction en cas de réponse
I'utilisation de ces techniques et principes pour incorrecte.

apporter des changements significatifs et positifs

dans le comportement. Depuis le début des

années 1960, des milliers de thérapeutes ont utilisé

I’AAC pour enseigner de nouvelles compétences et

réduire les comportements problématiques chez les

apprenants autistes. Voici certaines de ces

compétences :

+  Communication

« Jeu
«  Sociale
«  Scolaire

«  Soins personnels
«  Travail

« Vie en communauté

Des recherches ont démontré que I’AAC est efficace
pour améliorer les résultats des enfants, en particulier
leurs compétences fonctionnelles (compétences de
vie quotidienne), et peut également améliorer les
capacités cognitives et le langage des jeunes enfants.
Les capacités cognitives comprennent tout ce qui est
lié ala pensée et a I'apprentissage. Au cours des
derniéres décennies, différents modéles d’AAC qui
utilisent des stratégies fondées sur les travaux de
Skinner ont vu le jour.

L’AAC peut étre difficile a comprendre jusqu’a ce que
vous la voyiez en action. Il peut étre utile de
commencer par décrire ce que les différentes
méthodes d’AAC ont en commun. Toutes les
méthodes d’AAC utilisent un processus en trois
étapes pour enseigner :

1. Un antécédent : stimulus verbal ou
physique, tel qu’un ordre ou une
demande, qui peut provenir de I’enfant, de
I’environnement ou d’une autre personne.

2. Un comportement résultant : réponse ou absence
de réponse de I'enfant a I'antécédent.

Uneconséquence : selon le comportement,
la conséquence peut étre un renforcement
positif du comportement souhaité ou une
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L’AAC vise I'apprentissage de compétences et la
réduction des comportements difficiles. La plupart
des programmes d’AAC sont trés structurés. Les
compétences et les comportements ciblés sont
basés sur un programme établi. Les thérapeutes
d’AAC décomposent chaque compétence en petites
étapes et les enseignent a I'aide d’incitatifs qui sont
progressivement éliminés a mesure que les étapes
sont maitrisées. lls donnent a I’enfant des occasions
répétées d’apprendre et de pratiquer chaque étape
dans des contextes variés. Chaque fois que I’enfant
atteint le résultat souhaité, il bénéficie d’un
renforcement positif, sous forme d’éloges verbaux
ou d’un autre élément motivant. Le thérapeute
s’appuie ensuite sur ces compétences pour que
I'’enfant apprenne dans un environnement naturel.

Chez les jeunes enfants, les programmes d’AAC
incluent souvent un soutien a I’enfant dans un cadre
scolaire avec une aide individuelle. Les thérapeutes
mesurent le succes par I'observation directe, ainsi
que la collecte et I'analyse de données - tous des
éléments essentiels de I’AAC.

Une intervention d’AAC efficace pour I'autisme
n’utilise pas une approche unique pour son ensemble
de programmes et d’exercices. Au contraire, un
thérapeute compétent personnalise I'intervention en
fonction des compétences, des besoins, des intéréts,
des préférences et de la situation familiale de chaque
enfant. Ainsi, un programme d’AAC est différent pour
chaque apprenant. L’AAC évolue au fur et a mesure
que les besoins de I'apprenant changent. Les familles
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peuvent utiliser les principes de I’AAC au quotidien.
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Voici trois types distincts de thérapie d’AAC :

1. Enseignement par essais
distincts

L’enseignement par essais distincts est la technique
d’AAC la plus traditionnelle. Elle consiste a
enseigner des compétences individuelles, une par
une, en utilisant plusieurs essais d'enseignement
répétés et des renforcements qui peuvent étre liés
ou non a la compétence enseignée. L’enseignement
par essais distincts est également appelé méthode
Lovaas, du nom de son fondateur, le Dr lvar Lovaas.

Un analyste du comportement certifié par le BACB et
spécialisé dans I'autisme rédige, met en ceuvre et
supervise le programme individualisé de I'enfant. Les
thérapeutes (souvent appelés formateurs) travailleront

directement avec I'enfant au quotidien. Les formateurs
n’ont pas besoin d’étre certifiés, mais ils devraient étre

supervisés.

Les séances d’enseignement par essais distincts
durent normalement de deux a trois heures et
comprennent de courtes périodes de temps structuré
(trois a cing minutes) centrées sur une tache. De
courtes pauses sont souvent prises pendant et a la fin
des séances de thérapie. Le jeu libre et les pauses
sont utilisés pour de I’enseignement secondaire ou la
pratique de compétences dans de nouveaux
environnements. La plupart des programmes
comportent 25 heures ou plus de thérapie par
semaine.

Les principes et les technologies d’AAC peuvent
également étre appliqués de maniére naturaliste,
sous la direction de I’enfant et en utilisant des
possibilités de renforcement naturel. Le traitement
aréponse charniére et le modeéle d’intervention
précoce de Denver en sont deux exemples.

2. Traitement aréponse
charniére

Le traitement par réponse charniére a été
développé par les Drs Robert L. Koegel et Lynn
Kern Koegel de I'Université de Stanford. Jadis
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appelée paradigme du langage naturel, cette
approche est utilisée depuis les années 1970. II
s’agit d’'un modéle d’intervention
comportementale basé sur les principes de 'AAC.

Le traitement a réponse charniére est I'un des
traitements comportementaux les mieux étudiés
et validés pour I'autisme. Il est basé sur le jeu et
initié par I'enfant. Ses objectifs comprennent le
développement de la communication, du langage
et des comportements sociaux positifs, ainsi que
le soulagement des comportements
d’autostimulation perturbateurs.
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Plutdt que de cibler des comportements individuels,
le thérapeute cible des zones «charniéres» du
développement de I'enfant. Ces domaines
comprennent :

+ Lamotivation

+ Lesréactions a des signaux multiples
+ L'autogestion

+  L'initiation d’interactions sociales

En ciblant ces domaines essentiels, le traitement a
réponse charniére produit des améliorations dans
d’autres domaines tels que la sociabilité, la
communication, le comportement et le
développement des compétences scolaires.

Les stratégies de motivation constituent une partie

importante de ce traitement, en mettant ’accent sur le
renforcement «naturel». Par exemple, si un enfant fait
une tentative significative pour demander un animal en
peluche, la récompense est I'animal en peluche — et

non un bonbon ou une autre récompense sans
rapport.

Les professionnels formés précisément pour le
traitement a réponse charniére peuvent étre :

- Des psychologues

- Des enseignants spécialisés

+ Des analystes du comportement certifiés
+  Des orthophonistes

- D’autres prestataires

Chaque programme est adapté pour répondre aux
objectifs et aux besoins de I'apprenant individuel et
aux routines de I'école et de la maison. Une séance
comprend généralement six segments au cours

desquels des compétences linguistiques, ludiques et
sociales sont ciblées par des interactions structurées

et non structurées. Au fur et a mesure que I'enfant
progresse, I'objectif de chaque séance change pour
répondre a des besoins plus avancés.

Les programmes de traitement a réponse charniére
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demandent généralement 25 heures ou plus par
semaine. Les thérapeutes encouragent toutes les
personnes dans la vie de I’enfant a utiliser les
méthodes de traitement a réponse charniére de
maniére cohérente, et ce dans toutes les parties de la
vie de I'enfant. De nombreuses familles ont décrit ce
traitement comme un style de vie adopté par leur
famille.
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Se concentrer sur I'établissement de
relations positives

Enseigner pendant le jeu naturel et
les activités quotidiennes

Utiliser le jeu pour encourager
I'interaction et la communication

3. Modéle d’intervention précoce
de Denver

Modéle d’intervention précoce de Denver est une
autre forme naturaliste de I’AAC. Il s’agit d’une
approche d’intervention comportementale précoce
pour les enfants autistes agés de 12 a 48 mois. Cette
méthode utilise un programme qui définit les
compétences a enseigner et les méthodes utilisées
pour enseigner ces compétences. Des équipes de
thérapeutes ou des parents peuvent donner des
programmes de groupe ou des séances de thérapie
individuelle dans une clinique ou au domicile de
I'enfant.

Ce modele, développé par les psychologues Sally
Rogers, Ph. D., et Geraldine Dawson, Ph. D., en 2010,
permet aux parents et aux thérapeutes d’utiliser le
jeu pour établir des relations positives et amusantes.
Par le biais du jeu et d’activités communes, I'enfant
est encouragé a renforcer ses compétences
linguistiques, sociales et cognitives. Les principales
caractéristiques sont les suivantes :

Comprendre I'apprentissage et le
développement normaux des tout-
petits
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Le modéle d’intervention précoce de Denver est
efficace pour les enfants autistes ayant des styles
d’apprentissage et des capacités trés variés. Un
thérapeute du modéle d’intervention précoce de
Denver peut étre :

«  Psychologue

+  Thérapeute comportemental

«  Ergothérapeute

«  Orthophoniste

«  Spécialiste de I'intervention précoce

- Pédiatre spécialisé dans le développement

Il est important que le prestataire ait une formation
et une certification pour le modéle d’intervention
précoce de Denver. Les parents sont aussi un
élément crucial du programme. Si votre enfant
recoit une thérapie, I'instructeur peut expliquer et
modéliser les stratégies que vous et votre famille
pouvez utiliser a la maison.

Les programmes demandent généralement 20 a
25 heures ou plus par semaine de thérapie
programmeée. Le modéle d’intervention précoce de
Denver est congu pour étre trés attrayant et
agréable pour I'enfant. Les instructeurs enseignent
des compétences dans le cadre d’une interaction
naturaliste, basée sur le jeu. lls enseignent
certaines compétences au sol avec des jeux
interactifs, et d’autres ala table, en se concentrant
sur des activités plus structurées. Au fur et a
mesure que I'enfant développe ses compétences
sociales, ses pairs ou ses fréres et soeurs sont
inclus dans la séance de thérapie afin de
promouvoir les relations entre pairs.

Pour d’autres types de programmes d’intervention
précoce et d’autres modalités de traitement,
visitez le autismspeaks.org/treatments.
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Médicaments pour I'autisme

Il n’existe pas de médicament spécifique pour
traiter I'autisme, mais certains peuvent étre utilisés
pour traiter des symptémes de I'autisme. Ces
médicaments sont plus efficaces lorsqu’ils sont
utilisés avec des thérapies comportementales,
comme I’AAC. Idéalement, les médicaments sont
un complément aux autres stratégies de
traitement.

Les médicaments destinés a traiter les deux
principaux symptomes de I'autisme — la
communication/interaction sociale et les
comportements restreints et répétitifs — constituent
depuis longtemps un énorme besoin non satisfait.
Malheureusement, il n’existe aujourd’hui aucun
médicament sur le marché qui soulage efficacement
ces symptomes.

Aujourd’hui, la plupart des médicaments prescrits pour
soulager les symptomes de I'autisme sont utilisés de
facon «non indiquée sur I'étiquette», ce qui signifie que
leur approbation par la FDA concerne d’autres
problémes médicaux parfois liés a I'autisme, comme le
trouble déficitaire de I'attention avec hyperactivité
(TDAH), les troubles du sommeil ou la dépression.

Parlez au fournisseur de soins de santé de votre enfant
des médicaments qui pourraient I'aider. Le réseau de
traitement de I'autisme d’Autism Speaks a développé
deux trousses d’outils qui peuvent vous aider a en
savoir plus : L’autisme et les médicaments : Utilisation
stre et prudente et I'Aide a la décision concernant les
médicaments. Consultez-les au autismspeaks.org/tool-
kit.

Traitement des maladies
associées

Votre enfant peut avoir besoin de services pour traiter
certains problémes médicaux qui sont liés a I'autisme,
mais ne font pas partie des symptémes principaux.
Ces services sont souvent appelés «services
connexes». En voici quelques exemples :
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Orthophonie

La plupart des enfants atteints de TSA participent a de
I'orthophonie. L’orthophonie s’attaque a une série de
problémes auxquels sont souvent confrontées les
personnes autistes. Par exemple, certaines personnes
autistes ne parlent pas ou ont un langage limité.
D’autres peuvent parler pour communiquer, mais ont
des difficultés a avoir une conversation ou a utiliser ou
comprendre des nuances du langage et des signaux
non verbaux lorsqu’ils parlent avec d’autres personnes.

L’'orthophonie coordonne les mécanismes de la parole
avec le sens et I'utilisation sociale du langage. Une
évaluation par un orthophoniste des compétences
verbales de la personne (langage expressif), ainsi que de
sa capacité a comprendre la communication verbale et
non verbale des autres (langage réceptif) est d’abord
effectuée. A partir de cette évaluation, I'orthophoniste fixe
des objectifs qui peuvent inclure la maitrise du langage
parlé ou I'apprentissage de techniques de communication
non verbale, comme les signes ou les gestes.

Pour les personnes qui ont des difficultés a
communiquer par la parole, les orthophonistes
déterminent la méthode et le dispositif appropriés
pour une formation sur I'utilisation d’un dispositif de
communication assistée. Pour les personnes qui
ont plus de facilité a parler, la thérapie peut se
concentrer sur I'utilisation efficace de la
communication. Dans chaque cas, I'objectif est
d’aider la personne a communiquer de maniére plus
fonctionnelle. Les orthophonistes peuvent proposer
une thérapie individuelle, en petit groupe ou en
classe.
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Les orthophonistes peuvent apprendre a un enfant
comment communiquer grace a des stratégies ou
des dispositifs de communication améliorée et
alternative (CAA). La CAA fait référence a toutes les
formes de communication hors du discours verbal
et peutinclure :

«  Desdispositifs de génération de la parole
« Descartesillustrées

« Desordinateurs

- Destablettes

- Des applications de cellulaire

Ergothérapie

L’ergothérapie porte sur une combinaison
d’aptitudes cognitives, physiques et motrices.
Elle vise notamment a aider une personne a
accroitre son indépendance et a participer plus
pleinement a la vie.

Pour un jeune enfant autiste, I’ergothérapie se
concentre souvent sur les compétences liées :

-Aux jeux appropriés
A l'apprentissage
-Aux soins personnels

Un ergothérapeute certifié commence la thérapie
par une évaluation de la personne portant sur :

+Son niveau de développement

-Ses styles d’apprentissages connexes
-Ses capacités sociales

-Ses besoins environnementaux

+  Ses besoins familiaux
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Sur la base de cette évaluation, le thérapeute
détermine des objectifs et choisit des stratégies pour
améliorer des compétences clés. Par exemple, les
objectifs peuvent inclure :

+ L’'indépendance en matiére d’habillement
«  L'alimentation

+ Lapropreté

«  L'utilisation des toilettes

«  L’amélioration des compétences sociales
« L’amélioration de la motricité fine

+ L’amélioration de la perception visuelle

Les séances d’ergothérapie durent généralement de
trente minutes a une heure. Le nombre de séances par
semaine varie en fonction des besoins de la personne.
Les stratégies et les compétences acquises sont ensuite
mises en pratique a la maison et dans d’autres
contextes, comme al’école.
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Thérapie d’intégration
sensorielle

De nombreux enfants et adultes atteints d’autisme
sont confrontés a certains défis pour traiter des
informations sensorielles comme le mouvement, le
toucher, I'odorat, la vue et I'ouie. La thérapie
d’intégration sensorielle identifie de telles

perturbations et utilise une variété de techniques qui

améliorent la fagon dont le cerveau interpréte et
intégre ces informations. L’ergothérapie inclut
souvent I'intégration sensorielle.

Les ergothérapeutes et les physiothérapeutes
certifiés assurent la thérapie d’intégration
sensorielle. llIs commencent par une évaluation
pour déterminer les sensibilités de la personne. A

partir de ces informations, le thérapeute planifie un

programme individualisé qui associe la stimulation
sensorielle au mouvement physique. Cela peut
aider & améliorer la fagon dont le cerveau traite et
organise les informations entrantes. La thérapie
comprend souvent de I'équipement comme des
balangoires, des trampolines et des glissades.

La thérapie d’intégration sensorielle peut aider les
personnes souffrant de problémes sensoriels a
mieux gérer I'apprentissage et les interactions
sociales. Les membres de la famille et les
enseignants trouvent souvent que ces techniques
peuvent calmer un enfant ou un adulte atteint,
renforcer un comportement positif et faciliter la
transition entre les activités.

Physiothérapie

De nombreuses personnes autistes présentent des
difficultés au niveau des habiletés motrices, comme

pour s’asseoir, marcher, courir et sauter. La
physiothérapie se concentre sur les problémes de
mouvement qui causent des limitations dans la vie
réelle. Elle peut améliorer le tonus musculaire,
I'équilibre et la coordination.

Les physiothérapeutes certifiés offrent une thérapie

qui commence par une évaluation des capacités
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physiques et du niveau de développement de la
personne. lls congoivent ensuite des programmes
d’activités qui ciblent les difficultés. Les séances de
physiothérapie durent généralement de trente minutes a
une heure. Elles comprennent des mouvements assistés,
diverses formes d’exercices et I'utilisation d’équipement
orthopédique. Le nombre de séances par semaine varie
en fonction des besoins de la personne.
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Thérapie alimentaire

Les problémes d’alimentation sont fréquents chez les
enfants autistes et peuvent entrainer des probléemes
de nutrition. L’alimentation peut étre stressante pour
I’enfant et la famille. Les problémes d’alimentation
comprennent, entre autres :

«  Deladifficulté a macher

«  Deladifficulté a avaler

- De ladifficulté a essayer de nouveaux aliments
ou de nouvelles textures

« Dela détresse au moment des repas
La thérapie alimentaire peut aider les personnes a
développer des routines et des comportements
alimentaires plus efficaces. Des évaluations peuvent

déterminer les causes des problémes d’alimentation,
incluant :

«  Des probléemes médicaux
- Des défis comportementaux

« Des problémes sensoriels
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Parlez au prestataire de soins de santé de votre enfant
des avantages de la thérapie alimentaire. Surmonter les
problémes d’alimentation peut améliorer la santé
générale et réduire les comportements difficiles.

Vous trouverez plus d’informations sur la thérapie
alimentaire, comme les choses que vous pouvez faire a
la maison pour aider votre enfant a se nourrir, dans
Explorer le comportement alimentaire en autisme : Un
guide pour les parents du Réseau de traitement de
I'autisme d’Autism Speaks, au autismspeaks.org/tool-
kit.

Des chercheurs étudient les effets d’un régime sans
gluten et sans caséine sur les personnes atteintes
d’autisme. De nombreuses familles ont constaté que le
niveau de confort et le comportement de leurs enfants
s’étaient améliorés avec ce régime alimentaire. Mais il
ne fonctionne pas pour tout le monde. Bien que le
régime sans gluten et sans caséine soit utilisé dans la
communauté de I'autisme depuis quelques décennies,
I'amélioration des symptémes ou des comportements
des autistes n’a pas été démontrée dans des études de
groupe controlées. Parlez a un diététiste ou au
prestataire de soins de santé de votre enfant du régime
alimentaire sans gluten et sans caséine.

Entrainement aux habiletés sociales

Les personnes autistes ont souvent du mal a avoir des
interactions sociales. L’entrainement aux habiletés
sociales dans un cadre individuel ou en groupe de pairs
est un traitement courant. L’entrainement aux habiletés
sociales se concentre sur des compétences simples,
comme établir un contact visuel, et sur des
compétences plus difficiles, comme inviter un ami a
jouer.

L’entrainement aux habiletés sociales n’est pas une
forme officielle ou certifiée de thérapie. Mais les
travailleurs sociaux, les orthophonistes et les
psychologues I'incluent souvent dans le traitement des
enfants et des adultes autistes. Les parents, les
membres de la famille et les autres aidants peuvent
inclure I'entrainement aux habiletés sociales a I'intérieur
et a I'extérieur de la maison. De plus en plus d’articles,
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et de recherches en sont toujours en cours, confirment
I'efficacité de cette thérapie pour améliorer le
comportement social des personnes autistes ayant des
capacités coghnitives.

I % autism speaks

TROUSSE DE 100

44



Section7

Comment obtenir
’aide dont mon enfant
a besoin ?

- Avantages de Uintervention précoce

- Les droits de votre enfant en matiére d’intervention précoce et d’éducation spécialisée
« Choisir le bon traitement

- Obtenir des services

- L’autisme et les assurances
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Le chemin devant vous ne sera pas toujours facile.
Votre enfant grandira et vous célébrerez de
nombreuses réussites ensemble. Mais il y aura peut-
étre des moments ou les progrés s’arréteront ou
prendront un tournant inattendu. Dans ce cas,
rappelez-vous qu’il s’agit de dos d’ane et non de
barrages routiers. Prenez-les un par un.

De nombreux services sont disponibles pour traiter et
éduquer votre enfant. Aprés un diagnostic,
commencez a explorer ces services dés que possible.

Obtenir des services : les
droits de votre enfant

Services d’intervention précoce
Pour les enfants de moins de 3 ans

La Individuals with Disabilities Education Act (IDEA)
spécifie que les enfants souffrant de divers handicaps,
incluant I'autisme, ont droit & des services
d’intervention précoce (IP) et d’éducation spécialisée.
L’'IP désigne les services et les aides destinés aux
enfants de la naissance a I'dge de 3 ans qui présentent
des retards de développement et des handicaps.
L’IDEA fournit aux Etats des subventions fédérales
pour offrir des programmes d’IP.

Les services d’IP sont congus pour donner aux enfants
handicapés les compétences dont ils ont besoin pour
s’adapter et participer au monde qui les entoure. Les
services offerts a votre enfant peuvent comprendre,
entre autres, les éléments suivants :

«  Orthophonie

+  Ergothérapie

«  Kinésithérapie

- Analyse appliquée du comportement (AAC)

. Evaluation psychologique

Les services aux familles peuvent inclure des séances
de conseil et de formation pour aider les familles a
comprendre I'autisme et a apprendre des stratégies
pour soutenir leur enfant.

Les services d’IP peuvent varier considérablement
d’un Etat & I'autre et d’une région a I'autre. Cependant,
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votre enfant et ne doivent pas étre limités a ce qui est
actuellement disponible |a ou vous vivez.
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Tiré deDoes My Child Have
Autism? A Parent’s Guide to Early

plut6t que spécialisés en autisme — ont moins de
chances d'étre efficaces pour votre enfant. C’est
pourquoi, lorsque vous commencez a explorer
I'intervention précoce, vous devez garder a I'esprit
que toutes les interventions ne sont pas égales.

Detection and Interventionin
Autism Spectrum Disorders

par Wendy L. Stone, Ph. D., with
Theresa Foy DiGeronimo, M.Ed.,
2006.

Il n’y a ni débat ni doute : une intervention précoce
visant a améliorer les principaux symptomes
comportementaux de I'autisme apportera a votre
enfant — et au reste de la famille — plusieurs
avantages que vous n’obtiendrez pas si vous
attendez jusqu’a ce que votre enfant entre a I'école
al’age de 4 ou 5 ans. Un bon programme
d’intervention précoce présente au moins quatre
avantages:

1. llfournira a votre enfant un enseignement qui
s’appuie sur ses forces pour lui enseigner de
nouvelles compétences, améliorer ses
comportements et soutenir le développement
dans ses points faibles.

2. llvous fournira des informations qui vous
aideront a mieux comprendre le comportement
et les besoins de votre enfant.

3. llvous offrira des ressources, du soutien et une
formation qui vous permettront de travailler et
de jouer plus efficacement avec votre enfant.

4. Ilaméliorera les résultats de votre enfant.

Pour ces raisons, un programme d’intervention
pour votre enfant doit étre mis en place le plus tot
possible apreés le diagnostic. Mais comme vous le
savez probablement déja, il peut étre tres difficile
d’enseigner aux jeunes enfants autistes. Leur profil
unique de forces et de besoins nécessite des
services d’intervention et des approches
pédagogiques qui tiennent compte de ces besoins.
C’est pourquoi les stratégies qui ont fonctionné
pour apprendre a vos autres enfants a rester assis
atable, a jouer de fagon appropriée ou a dire des
mots ne fonctionnent tout simplement pas aussi
bien pour votre enfant autiste. De méme, les
programmes d’intervention qui sont génériques —
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dans la planification et le suivi des progres et des droits

Votre enfant doit subir une évaluation d’intervention .
légaux de votre enfant.

précoce pour déterminer s'il remplit les conditions
requises pour bénéficier des services. Aprés
I'évaluation, vous rencontrerez les prestataires de
services de votre enfant pour élaborer un plan de
services individualisés pour la famille (PSIF). Le PSIF
est un document qui énonce les besoins de votre
enfant et les services a fournir en fonction de
I’évaluation d’IP. Il décrit les niveaux de
fonctionnement actuels de votre enfant et ses
objectifs de développement. Il énumeére également les
services spécifiques qui seront fournis a votre enfant
et votre famille.

Pour trouver des services d’IP dans votre Etat, visitez
le autismspeaks.org/state-early-intervention-
information.

Services d’éducation spécialisée
Pour les enfants agés de 3 a 22 ans

L’IDEA prévoit une éducation publique pour tous les
enfants admissibles et confie aux écoles la
responsabilité de fournir les soutiens et les services
nécessaires a cette fin.

Il est important de noter qu’un diagnostic d’autisme
ne signifie pas que votre enfant aura
automatiquement droit a des services d’éducation
spécialisée. Les écoles devront procéder a une
évaluation d’éducation spécialisée pour déterminer
I'admissibilité aux services.

Si votre enfant est jugé admissible, I’école utilisera
les évaluations pour élaborer un plan basé sur les
forces et les défis de votre enfant. La loi impose aux
Etats de fournir aux enfants admissibles une
éducation publique gratuite et appropriée qui répond
a leurs besoins uniques.

L’IDEA établit une importante approche d’équipe a
I’éducation. En tant que parent, vous étes un
partenaire égal du district scolaire pour définir un
plan d’éducation répondant aux besoins individuels
de votre enfant. Cela vous permet d’étre un puissant
défenseur de votre enfant. Cela signifie également
que vous devez étre un participant informé et actif
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I'extérieur de la classe.

Le document qui décrit les besoins éducatifs de
votre enfant et la maniére dont ces besoins seront
satisfaits est le programme d’éducation
individualisé (PEI). Vous étes un membre important
de I’équipe du PEI de votre enfant. Comme le PSIF,
le PEI :

+ Décrit les forces et les défis de votre
enfant.

+  Fixe des buts et des objectifs

+  Précise comment ceux-ci peuvent étre
atteints grace a des services comme
I'orthophonie, I'ergothérapie,
I'orthopédie, ainsi que des aides
spécifiques a I’éducation spécialisée,
des conseils et de I’entrainement aux
habiletés sociales.

Le PEI se concentre uniquement sur les besoins
éducatifs de votre enfant et sur la maniére dont le
district scolaire prévoit les satisfaire. Pour plus
d’informations sur les PEI, consultez le Guide des
programmes d’éducation individualisés d’Autism
Speaks, au autismspeaks.org/tool-kit/guide-
individualized-education-programs-iep.

Un plan 504 est une autre ressource qui aidera
votre enfant a accéder aux services et aux soutiens
scolaires. Ce plan décrit les adaptations qui seront
faites pour que votre enfant puisse apprendre
selon ses capacités dans un environnement
favorable. Méme si votre enfant n’a pas besoin
d’un enseignement spécialisé tel que décrit dans
un PEI, le plan 504 décrira les services spécifiques
qui seront fournis pour I'aider a I'intérieur et a
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Comment choisir le bon
traitement?

Vous voulez faire tout ce qui est possible pour aider votre
enfant. De nombreux parents dans votre situation sont
impatients d’essayer de nouveaux traitements, méme si
leur efficacité n'a pas été prouvée. Vos espoirs pour
votre enfant peuvent vous inciter a essayer des
traitements non testés.

Chaque enfant autiste est différent, et /a
maniére dont chaque enfant reagira a un
traitement le sera aussi.

Il peut étre utile de recueillir des informations sur une
thérapie que vous souhaitez essayer. Parlez avec le
fournisseur de soins de santé de votre enfant et les
membres de votre équipe d’intervention des
risques/avantages potentiels, afin d’établir des
résultats mesurables et des données de base. Les
parents d’enfants autistes plus dgés peuvent vous
fournir un historique des thérapies et des
interventions biomédicales qu'ils ont essayées. Il se
peut que certaines d’entre elles aient été annoncées
comme des «remédes» a I'autisme au fil des ans.
Certaines d’entre elles ont pu étre utiles a un petit
nombre d’enfants. Aprés des études scientifiques
rigoureuses, il est devenu clair qu’aucune de ces
promesses de «guérison» n’était valable. En fait,
certaines méthodes non prouvées se sont avérées
néfastes, il est donc trés important de discuter de
toutes ces idées avec le fournisseur de soins de
santé de votre enfant avant de les essayer. Cherchez
des preuves scientifiquement valables, c’est-a-dire
des études publiées, soutenant les traitements qui
vous intéressent. Si vous effectuez vos propres
recherches, assurez-vous que vos sources sont
fiables, comme les sites web qui se terminent par
.gov, .edu ou .org. Si vous souhaitez amorcer un
traitement précis, vérifiez s'il existe des preuves
scientifiques démontrant son efficacité.
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Le choix d’un traitement pour votre enfant peut vous
sembler accablant. Travaillez en étroite collaboration avec

le prestataire de soins de santé de votre enfant et les
autres professionnels impliqués dans son traitement pour
explorer toutes les options. Le parcours de votre enfant
sera probablement différent de celui d’autres enfants
autistes que vous connaissez. Efforcez-vous de trouver
les services et le soutien qui conviennent a votre enfant et
votre famille.
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Comprendre le style d’apprentissage de votre enfant

Tiré deDoes My Child Have Autism? A Parent’s Guide to Early Detection and Intervention in

Autism Spectrum Disorders

par Wendy L. Stone, Ph.D., avec Theresa Foy DiGeronimo, M.Ed., 2006.

Pour trouver le bon programme d’intervention, il
faut d’abord comprendre le style
d’apprentissage de votre enfant, qui est trés
différent de celui des autres enfants. Vous vous
en rendez probablement compte, car vous avez
essayé d’amener votre enfant autiste a faire un
signe de la main en utilisant les mémes
stratégies d’enseignement que vous avez
utilisées avec vos autres enfants, c’est-a-dire en
montrant I'action, en donnant une impulsion
verbale en disant «fais un signe de la main» et
méme en bougeant sa main pour lui montrer ce
qu'il faut faire. Mais lorsque cette approche n’a
pas semblé fonctionner, vous avez
probablement commencé a penser que votre
enfant était tétu ou peu coopératif. Aprés tout,
vous enseignez des compétences simples en
utilisant des méthodes qui ont trés bien
fonctionné pour vos autres enfants.

Mais en réalité, votre enfant n’est pas mauvais;
il a simplement un style d’apprentissage
différent de celui de vos autres enfants. Cette
différence de style d’apprentissage n’est pas
seulement apparente lorsque vous essayez
d’enseigner a des enfants autistes : elle est
également évidente dans la fagon dont ils
apprennent (ou n’apprennent pas) par eux-
mémes. Il existe de nombreuses choses que les
enfants non autistes semblent apprendre sans
effort, sans qu’on leur enseigne, mais que les
enfants autistes ne comprennent pas aussi
facilement.
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Par exemple, les jeunes enfants non autistes
apprennent d’'une maniére ou d’une autre, sans
enseignement explicite, a pointer du doigt pour
vous faire savoir ce qu’ils veulent ou pour indiquer
ou ils veulent que vous regardiez. lls apprennent a
suivre votre doigt ou votre regard pour comprendre
ce que vous regardez ou ce qui vous intéresse. lls
découvrent par eux-mémes comment utiliser le
contact visuel et les expressions faciales pour
exprimer leurs sentiments, ainsi que pour
comprendre la signification de vos expressions
faciales et du ton de votre voix. Les comportements
et les compétences de communication sociale de
ce type ne sont pas aussi naturels pour les jeunes
enfants autistes et doivent souvent étre enseignés
de maniére explicite.

L’autisme est généralement un probléme médical
qui dure toute la vie, mais les enfants et les adultes
bénéficient de traitements qui permettent de
réduire les symptomes et augmenter leurs
compétences. Bien qu'’il soit préférable de
commencer le traitement le plus tét possible, ses
avantages peuvent se poursuivre tout au long de
leur vie.

L'issue a long terme pour un enfant autiste varie. Un
petit pourcentage d’enfants peut perdre son
diagnostic avec le temps. D’autres restent
gravement atteints. Beaucoup d’entre eux ont des
capacités d’apprentissage et de réflexion typiques,
mais des difficultés au niveau des compétences
sociales et linguistiques. La plupart développent la
parole et apprennent a communiquer avec les
autres. Une intervention précoce peut faire une
énorme différence dans le développement de votre
enfant. Le fonctionnement actuel de votre enfant
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peut étre trés différent de celui qu’il aura plus
tard dans sa vie.
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pour mon enfant en particulier? Les prestataires de soins

Evaluer les interventions

précoces de compétences visés par I'intervention, ainsi que les
objectifs spécifiques pour votre enfant.

de votre enfant doivent décrire clairement les domaines

par Lauren Elder, Ph. D.

Lorsque leurs enfants commencent a bénéficier d'une
intervention précoce pour I'autisme, de nombreux
parents se demandent comment évaluer ces services.
Je recois fréquemment des questions comme :
«Comment puis-je savoir si I'intervention convient a
mon enfant? Comment puis-je savoir si mon enfant fait
autant de progrés que possible?»

Il peut étre difficile de dire combien de progrés un
enfant donné «devrait» faire. N'oubliez pas que tous
les enfants apprennent a des rythmes différents et
qu'’ils peuvent traverser des périodes ou ils
apprennent plus lentement ou plus rapidement. Le
plus important est que votre enfant apprenne et que
vous puissiez voir de nouvelles compétences se
développer au fil du temps.

Cela dit, il estimportant de faire confiance a votre
instinct si vos inquiétudes persistent. Selon mon
expérience, les parents ont généralement raison
lorsqu’ils disent que leur enfant pourrait faire plus de
progres!

Pour vous assurer que votre enfant recoit un
traitement de la plus haute qualité, je vous suggére de
poser les questions suivantes :

Quelles recherches soutiennent cette intervention?
Les programmes et les techniques doivent étre
soutenus par des études scientifiques démontrant
des avantages évidents. Demandez a voir des études
publiées sur la méthode utilisée par le programme.

Quelle formation le personnel a-t-il recue? Les
intervenants devraient étre heureux de décrire leur
formation et leur parcours scolaire. SiI’équipe
comprend des auxiliaires (personnes sans diplome
d’études supérieures), renseignez-vous sur la
formation du chef d’équipe et sur le degré de
supervision qu’il exerce sur tous ceux qui travaillent
avec votre enfant.

Quels sont les objectifs de Uintervention en général et

I % autism speaks TROUSSE DE 100 53



réguliéres sur le programme et les progrés de votre enfant.

Comment l'intervention est-elle individualisée pour
mon enfant ?es prestataires doivent décrire
clairement comment I'intervention s’appuie sur les
forces et les motivations personnelles de votre enfant.

Comment évaluez-vous les progres de mon enfant? Les
prestataires devraient recueillir régulierement des
informations sur les progrés et les défis de votre
enfant. Et ils devraient utiliser régulierement ces
informations pour adapter le programme aux besoins
de votre enfant afin de garantir des progrés continus.
Ces examens réguliers devraient comprendre au moins
une évaluation normalisée du développement (test
effectué par un professionnel qualifié) des
compétences de votre enfant.

Comment allons-nous travailler en équipe? Les enfants
se portent mieux lorsque leurs parents participent
activement a leur traitement. C’est vous qui
connaissez le mieux votre enfant. Utilisez ces
connaissances pour aider I’équipe d’intervention a
comprendre comment votre enfant apprend.
Demandez également a étre formé aux stratégies
d’intervention du programme. Ainsi, vous pourrez les
appliquer a la maison pour maximiser I'apprentissage
de votre enfant. En tant que membre de I'équipe, vous
devez également vous attendre a des mises a jour
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Que faire si votre enfant ne fait pas de progrées ?

En général, les enfants ont besoin de temps pour
s’adapter a de nouveaux programmes d’intervention.
Laissez donc votre enfant s’habituer avant d'évaluer
ses progrés. Si vous ne voyez toujours pas de progres
— ou si vous pensez que votre enfant ne fait pas autant
de progrés que possible — considérez les points
suivants :

Quel est I'avis de I’équipe?En apprenant a connaitre
votre enfant, les membres de I'équipe
d’intervention peuvent vous aider a déterminer s’il
pourrait apprendre davantage. Demandez-leur des
idées pour ajuster le programme de votre enfant
afin de maximiser ses progreés. Il est méme possible
que plus d’'un modéle d’intervention précoce soit
proposé dans votre région.

Mon enfant est-il en bonne santé?Plusieurs
problémes médicaux, comme les troubles du
sommeil et les crises d’épilepsie, sont relativement
courants chez les autistes. Evidemment, ils peuvent
interférer avec I'apprentissage. Si vous étes
préoccupé par d’éventuels problémes médicaux,
consultez le médecin de votre enfant et demandez
des évaluations qui peuvent identifier des
problémes sous-jacents afin qu’ils puissent étre
traités. Le réseau de traitement de I'autisme (RTA)
d’Autism Speaks privilégie une approche «globale
de I’enfant» pour le traitement de I'autisme et des
problémes médicaux connexes.

Comment obtenir des
services pour mon enfant?

Avant que des services d’IP ou d’éducation
spécialisée puissent étre fournis, votre enfant aura
besoin d’autres évaluations. Celles-ci peuvent
inclure :

« Une observation de votre enfant en train de
jouer

« Une évaluation développementale
« Un bilan orthophonique

+ Une entrevue ou un questionnaire des
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parents

Une évaluation du comportement actuel,
incluant une observation en classe si votre
enfant est scolarisé.

Une évaluation des compétences de vie
quotidienne
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Si votre enfant a moins de 3 ans, appelez votre
agence d’IP locale. Dans la plupart des Etats, le
ministére de la Santé fournit des services d’IP.

Si votre enfant a 3 ans ou plus, contactez le bureau de
I’éducation spécialisée de votre district scolaire. Vous
devrez peut-étre demander par écrit une évaluation
pour votre enfant.

Le but de ces évaluations est de comprendre les
difficultés de votre enfant afin de déterminer les
services appropriés. Le Parent's Guide to Assessment
de I’Organization for Autism Research peut étre utile
pour expliquer les résultats et leur signification pour
votre enfant.

Attendre toutes ces évaluations peut étre frustrant. Il
peut y avoir des listes d’attente, alors commencez le
processus le plus tot possible. Ces évaluations
fournissent des informations plus approfondies sur
les symptoémes, les forces et les besoins de votre
enfant. Elles seront utiles pour accéder aux services
que vous aurez a planifier pour votre enfant.

Vous pouvez faire beaucoup de choses en attendant
les résultats, notamment :

- Parler ad’autres parents des services
qui ont été utiles a leurs enfants.

«  Etudier les thérapies décrites dans
cette trousse et sur le site internet
d’Autism Speaks.

- Apprendre comment vous pouvez
soutenir votre enfant en lisant des
livres, des blogues et d’autres
ressources en ligne.

«  Lire des livres ou des blogues écrits par

des personnes autistes pour connaitre
leurs expériences.
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L’autisme et les assurances

Bien qu'il existe des thérapies efficaces pour
I'autisme, ces services ne sont pas toujours
couverts par I'assurance maladie. Le temps et
I’énergie nécessaires pour s’assurer que les
services et les soutiens prescrits sont couverts
peuvent compliquer ce qui est peut-étre déja une
période stressante pour votre famille.

Depuis 2007, Autism Speaks cherche a améliorer la
couverture par I'assurance maladie des traitements
médicalement nécessaires comme I'analyse appliquée
du comportement (AAC). Depuis aoiit 2019, les 50
Etats américains exigent une couverture significative
des thérapies de I'autisme, incluant I’AAC, dans le
cadre des régimes d’assurance maladie réglementés
par I'Etat. Malheureusement, tous les régimes ne sont
pas tenus de se conformer aux mandats des Etats. De
plus, de nombreux mandats excluent certains types de
régimes ou imposent des plafonds qui peuvent affecter
votre couverture.

Votre type de régime d’assurance maladie a une incidence
sur la maniére dont vous plaidez en faveur d’'une
maodification des prestations, ainsi que sur la maniére dont
vous faites appel des refus de couverture et les personnes
auprées desquelles vous déposez des plaintes si vous
n’étes pas satisfait de la mise en ceuvre des prestations.
Par exemple, si vous étes couvert par un régime
autofinancé ou patronal, vous plaiderez au niveau de votre
employeur, alors que dans le cadre d’un régime
entiérement assuré, tel que Medicaid, il est généralement
nécessaire de plaider pour un changement par le biais de
la Iégislation ou de la réglementation de I'Etat.

Renseignez-vous sur ce que couvre votre assurance
maladie et sur la meilleure fagon de défendre les
prestations pour I'autisme. Si vous ne savez pas encore
quel type d’assurance maladie vous avez, consultez
notre Guide des prestations de maladie. Cliquez sur le
lien correspondant a votre type de régime pour trouver
des ressources en ligne qui peuvent vous aider a
découvrir ce que votre régime couvre pour les
traitements et thérapies de I'autisme. Vous trouverez
ces ressources au autismspeaks.org/health-insurance-
coverage-autism.
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Les familles qui sont couvertes par un plan Medicaid
doivent connaitre la prestation EPSDT (Early and
Periodic Screening, Diagnostic, and Treatment). Cette
prestation signifie essentiellement que si votre enfant
est 4gé de moins de 21 ans, il a le droit de recevoir tous
les services de soins de santé qui sont médicalement
nécessaires, incluant les services médicalement
nécessaires pour I'autisme. Si un enfant est suspecté
d’étre atteint d’autisme ou d’'un autre trouble
neurodéveloppemental, son plan Medicaid doit couvrir
tous les services d’évaluation et de traitement
nécessaires. Pour plus d’informations, envoyez un
courriel au advocacy@autismspeaks.org.
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Section 8

Vivre avec l'autisme

- Créer votre équipe
- Gérer votre équipe
- Technologie

- Sécurité
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Elever un enfant autiste nécessite le soutien des
membres de la famille, des amis et des professionnels. Il
peut étre utile de constituer une «équipe» de personnes
qui travaillent ensemble pour s’assurer que les besoins
de votre enfant sont satisfaits et qu'il progresse vers ses
objectifs. L’équipe doit unir ses efforts pour aider votre
enfant a surmonter ses difficultés et tirer parti de ses
forces et habiletés.

Créer votre équipe

L’équipe de votre enfant sera composée de plusieurs
membres qui se concentreront sur différents domaines
de la vie de votre enfant. lls peuvent vous aider a prendre
des décisions concernant le traitement, I'éducation et la
santé de votre enfant.

Equipe médicale

Le principal prestataire de soins de votre enfant est
probablement un pédiatre qui comprend I'autisme et les
problémes de développement. En fonction des besoins de
votre enfant, les autres membres de I'équipe médicale
pourraient inclure un :

- Neurologue

+ Généticien

. Pédiatre du développement
- Gastro-entérologue

«  Psychiatre

+  Nutritionniste

Equipe d’intervention comportementale

Les thérapeutes comportementaux qui assurent I’AAC
et d’autres interventions jouent un rdle essentiel dans
le traitement et le développement de votre enfant.
Selon I'intensité de I'intervention principale, un
responsable peut aussi structurer les séances de
traitement dispensées par d’autres thérapeutes. Les
programmes d’intervention intensive commencent
souvent par une formation d’un ou deux jours au cours
de laquelle les thérapeutes individuels sont formés par
le responsable de I'intervention principale.
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Equipe de services connexes

Des thérapeutes et autres professionnels fournissant des
services connexes a votre enfant doivent également faire
partie de votre équipe. Les services connexes que votre
enfant pourrait recevoir comprennent :

«  L’orthophonie

« L’ergothérapie

« Laphysiothérapie

. Lathérapie d’intégration sensorielle

+  L’enseignement des habiletés sociales

Tous les thérapeutes travaillant avec votre enfant doivent
communiquer fréquemment et utiliser une méthode
d’enseignement cohérente.

Gérer votre équipe

Votre participation a I'équipe de soutien de votre enfant est
essentielle. Comprendre le traitement de votre enfant peut
vous aider a utiliser les interventions a la maison.
Comprendre les objectifs du traitement peut vous aider a
suivre les progrés de votre enfant et évaluer les membres de
I'équipe.

Communication au sein de I'équipe

Une communication ouverte entre I’équipe de votre
enfant et votre famille est importante. Elle permet de
s’assurer que tout le monde est sur la méme longueur
d’onde concernant les objectifs et les progrés de votre
enfant. Voici quelques moyens de maintenir une
communication cohérente :

Carnet de notes ou documents en ligne partagés. De
nombreuses familles utilisent un carnet de notes
commun pour favoriser la communication au sein de
I’équipe. Chaque thérapeute note les informations aprés
sa séance avec votre enfant. Les autres thérapeutes
peuvent ensuite lire ces notes avant leurs propres
séances. Les parents peuvent également ajouter des
informations, afin que tous les membres de I’'équipe
soient informés.

Réunions d’équipe. Un autre moyen de maintenir la
communication est de tenir des réunions d’équipe
réguliéres. Celles-ci peuvent avoir lieu a votre domicile,
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surtout si les services de votre enfant sont basés a
domicile. Ces réunions doivent inclure autant de
membres de I'équipe que possible. Vous pourrez ainsi
vous assurer que les thérapeutes de votre enfant sont
au courant de tous les aspects du traitement et qu’ils
travaillent avec votre enfant de maniére cohérente.
Lors des réunions d’équipe, vous pouvez discuter de
ce qui fonctionne ou non, et apporter des
modifications au programme de votre enfant, si
nécessaire.

I % autism speaks
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Faire fonctionner les
thérapies pour toute la
famille

Tiré de Overcoming Autism
par Lynn Kern Koegel, Ph. D. et
Claire LaZebnik, Ph. D., 2014.

Assurez-vous de toujours choisir des intervenants qui
considéreront la famille comme des coéquipiers et
vous feront participer a la détermination des objectifs
cibles — votre enfant doit acquérir des compétences
qui aideront la famille a fonctionner, s’adapteront a
votre mode de vie et seront compatibles avec vos
valeurs culturelles et religieuses. Par exemple, un
clinicien peut estimer qu’il est important d’apprendre a
répondre au téléphone, alors que la famille peut
estimer que I'apprentissage de la propreté est un
objectif beaucoup plus urgent. Les deux objectifs
peuvent étre valables, mais la famille doit pouvoir
choisir leur priorisation.

De méme, des études ont démontré que les familles qui
doivent mettre en ceuvre des interventions aux
exercices stricts sont plus stressées que lorsque des
interventions moins rigides sont intégrées aux routines
familiales quotidiennes. Le bon fonctionnement de la
famille dans son ensemble est tout aussi important que
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La technologie et I’autisme

La technologie est un outil précieux dans la vie
quotidienne et le traitement des personnes autistes.
Ordinateurs, tablettes et téléphones intelligents sont
tous utiles dans des domaines comme le suivi du
comportement, la planification et la communication.

De nombreuses personnes autistes utilisent la
technologie pour faciliter la communication. Certains
parents craignent que I'utilisation d’un appareil d’aide a
la parole ou a la communication empéche le
développement de la parole de leur enfant. En fait, c’est
le contraire : des recherches ont démontré que
I'utilisation de la technologie comme aide a la
communication permet a certains enfants d’améliorer
leurs capacités d’élocution.

Discutez avec I'équipe de traitement de votre enfant sur la
maniére d’utiliser la technologie dans son traitement. Elle
peut vous aider a évaluer la méthode qui convient le mieux a
votre enfant.

Autism Speaks a élaboré une feuille de route sur les
technologies d’assistance a la communication pour
vous aider a comprendre les différentes méthodes
permettant d’obtenir des technologies d’assistance
pour votre enfant. Cet outil peut étre consulté au
autismspeaks.org/worksheet/assistive-technology-
communication-roadmap.

L’autisme et I’errance

Une étude réalisée en 2012 par le Interactive Autism
Network a confirmé que prés de la moitié des enfants
autistes ont tenté de s’éloigner d’un endroit sécuritaire
et supervisé. La sécurité est un élément essentiel ala
maison et dans la communauté. Etre conscient de son
environnement et prendre des précautions pour rester
en sécurité est encore plus important pour les
personnes autistes et leurs familles. Travaillez avec
I’équipe de traitement de votre enfant afin de créer un
plan de sécurité pour votre enfant.

L’errance, ou le fait de quitter seul un endroit sir, est

une préoccupation majeure dans la communauté de

TROUSSE DE 100 54

In1inbe


http://autismspeaks.org/worksheet/assistive-technology-communication-roadmap
http://autismspeaks.org/worksheet/assistive-technology-communication-roadmap
http://autismspeaks.org/worksheet/assistive-technology-communication-roadmap

I'autisme. Pour plus d’informations sur la sécurité et
I'errance, visitez le autismspeaks.org/safety.
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Conseils pour prévenir ’errance

L’information ci-dessous est adaptée de la Autism Wandering Awareness Alerts

Response and Education Coalition (AWAARE).

Sécurisez votre maison.

Contactez un serrurier professionnel, une entreprise
de sécurité ou un professionnel en rénovation
résidentielle pour vous aider a sécuriser votre maison
et prévenir I'errance. Renseignez-vous sur I'utilisation
de divers outils de sécurité, tels que :

Des serrures a péne sécurisées qui
nécessitent des clés des deux cotés.

Un systeme d’alarme pour la sécurité de la
maison

Des alarmes abordables fonctionnant a
piles sur les portes.

Des serrures a crochets sur toutes les
portes au-dessus de la portée de votre
enfant.

Une cléture autour de votre cour

Des panneaux d’arrét imprimables sur les
portes, fenétres et autres sorties

Utilisez un dispositif de localisation.

Vérifiez aupres des autorités policieres locales si elles
offrent des programmes de sécurité ou des ressources
pour les enfants et les adultes enclins a I'errance,
comme le projet Lifesaver. Ces dispositifs de
localisation se portent au poignet ou a la cheville et
permettent de retrouver une personne par
radiofréquence. Des systemes de repérage par
systéme de positionnement global (GPS) sont
également disponibles.

Faites portera votre enfant un bracelet
didentification.

Un bracelet d’identification médicale peut inclure
votre nom et votre numéro de téléphone, ainsi que
des informations médicales, comme le fait que votre
enfant est autiste et non verbal. Si votre enfant ne
veut pas porter de bracelet ou de collier, pensez a
utiliser un tatouage temporaire avec vos
coordonnées.

I % autism speaks

Apprenez a votre enfant a nager.

La principale cause de décés chez les autistes qui
errent est la noyade. Il est essentiel d’apprendre a
votre enfant a nager et a comprendre I'importance de
la sécurité aquatique. De nombreuses organisations
communautaires, comme les YMCA, proposent des
cours de natation aux enfants ayant des besoins
particuliers. La derniére legon devrait se faire avec des
vétements. Apprendre a nager a votre enfant ne
signifie pas qu'il est en sécurité dans I'eau. Si vous
possédez une piscine, mettez une cléture autour.
Retirez tous les jouets ou objets d’intérét de la piscine
lorsqu’elle n’est pas utilisée. Si vos voisins ont une
piscine, parlez-leur de la tendance de votre enfant a
errer et demandez-leur de prendre des mesures de
sécurité similaires pour assurer la sécurité de votre
enfant.

Autism Speaks offre des subventions aux
organisations qui proposent des cours de natation et
de sécurité aquatique aux personnes autistes qui
n’ont pas forcément les moyens de les payer. Pour en
savoir plus, consultez le autismspeaks.org/grants-
service-providers.

Dites-lea vos voisins.

S’assurer que vos voisins connaissent votre enfant peut
contribuer a réduire les risques liés a I'errance. Présentez
votre enfant a vos voisins. Ou montrez-leur une photo de
votre enfant. Créez une fiche d’information sur votre
enfant et partagez-la avec vos voisins, ainsi qu’avec
votre famille, vos amis et vos collegues de travail.

Alertez les premiers intervenants de votre région.
Fournir des informations sur votre enfant aux premiers
intervenants avant qu’un incident ne se produise peut
améliorer les résultats d’une intervention. Partagez la
fiche d'information de votre enfant avec les premiers
intervenants locaux.

Collaborez toujours avec I'équipe de votre enfant pour
lui faire part de vos préoccupations en matiere de
sécurité, afin que vous puissiez élaborer ensemble le
plan de sécurité adapté a votre enfant. Pour plus
d’'informations, consultez le awaare.org ou téléchargez la
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trousse d’outils Big Red Safety de la National Autism
Association.
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Conclusion

Le diagnostic de votre enfant peut vous faire vivre de
nombreuses émotions, mais rappelez-vous toujours que vous
n’étes pas seul. D’autres ont traversé cette épreuve avant vous.
Vous étes plus fort que vous ne le pensez. Vous pouvez
apprendre a surmonter les défis et a répondre aux besoins de
votre enfant pour 'aider a vivre aussi pleinement et
indépendamment que possible.

Vous commencerez peut-&tre a voir le monde d’une nouvelle
maniére. Vos priorités peuvent changer, et vous rencontrerez
des personnes incroyables qui se consacrent a la réussite des
personnes autistes. De nombreuses études portant sur des
traitements et des interventions aménent chaque jour des
progrés dans le domaine de la recherche sur I'autisme.

Par-dessus tout, votre enfant vous étonnera par ses progres,
petits et grands. Vous et votre enfant serez peut-étre
confrontés a des défis, mais vous vivrez également des
moments de grande joie.

Vous apprendrez a célébrer les perspectives, les forces et
les intéréts uniques de votre enfant, et vous aurez le
privilége de guider la croissance de cet humain merveilleux
et extraordinaire.

Nous proposons un certain nombre de ressources et de
trousse d’outils sur notre site web qui vous aideront a
parcourir ce chemin avec votre enfant.

Cette Trousse de 100 jours n’est qu’un début. L'équipe
d’intervention en autisme est préte a répondre a vos
questions et @ vous guider vers des ressources.

Appelez au 888 288-4762 (en espagnol au 888 772-
9050) ou envoyez un courriel au
help@autismspeaks.org. Un membre de notre
équipe sera heureux de vous aider a chaque étape du
processus.
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Un plan semaine par
semaine pour les 100
prochains jours

S’organiser

Vous avez peut-étre déja beaucoup d’informations sur
votre enfant et sur I'autisme en général. Organiser la
paperasse et les dossiers de votre enfant peut vous
aider a gérer ses soins et ses progres. Utilisez un
systéme simple, comme un cartable et des
intercalaires, pour conserver toutes les informations
au méme endroit. Pour commencer, vous devrez
peut-étre vous procurer du matériel, comme :

« Uncartable
- Des intercalaires
«  Du papier

- Desstylos

Votre cartable

Si vous utilisez un cartable, nous vous
recommandons d’organiser toutes les feuilles et les
informations par année et par matiére. Voici
quelques sujets que vous pourriez vouloir inclure :

Contacts. De I'information sur la maniére de
contacter les prestataires de services et les aidants
de votre enfant. Vous pouvez les ajouter aux
contacts de votre cellulaire. Les informations
peuvent comprendre leurs :

« Adresses

« Numéros de téléphone

«  Courriels
Horaires. De I'information sur les dates et heures a
retenir. Vous pouvez les ajouter au calendrier de

votre cellulaire. Les informations peuvent
comprendre des :

«  Thérapies et autres rendez-vous
« Dates de début et de fin de programme

«  Dates limites

I o autism speaks’

Diagnostic. Cette section comprend des documents
médicaux et des informations sur les prescriptions, si
votre enfant prend des médicaments pour des
symptdmes de I'autisme ou d’autres problémes de
santé physique ou mentale.
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Thérapie. Cette section peut inclure des
informations sur les thérapies que votre enfant
regoit. Vous pouvez avoir une section distincte pour
chacune d’entre elles, par exemple :

AAC
Orthophonie
Ergothérapie

Intégration sensorielle

Plan de services individualisés pour la famille (PSIF).
Cette section est réservée aux documents relatifs
au PSIF de votre enfant (pour les enfants de moins
de trois ans).

Programme d’éducation individualisé (PEIl). Cette
section comprend les documents relatifs au PEIl de
votre enfant (pour les enfants de trois ans et plus).

Nous avons inclus dans cette trousse un exemple de
liste de contacts, de registre téléphonique et
d’agenda hebdomadaire pour que vous puissiez les
copier et les utiliser selon vos besoins. Vous pouvez
également résumer les progrés de votre enfant en
thérapie et a I'école a I'aide de pages de couverture
dans chaque section.

Agenda hebdomadaire

Les semaines et les actions inscrites dans cet
agenda peuvent différer des soins réels de votre
enfant. Ce n’est pas grave. Chaque enfant est
différent. Vos plans dépendent d’éléments tels que :

L’age de votre enfant
Les symptémes de votre enfant
«  Votre lieu de résidence

Le temps nécessaire pour obtenir
des évaluations et des services

Vous pouvez adapter votre agenda, si nécessaire, pour
répondre aux besoins de votre enfant. Suivez les
étapes indiquées pour chaque semaine. Vous pouvez
également ajouter vos propres étapes et notes en
cours de route.
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Commencez maintenant.

Semainel .
Complétez les évaluations.

- Sivotre enfant n’a pas fait I'objet d’une évaluation
compléte, planifiez-en une pour en savoir le plus
possible sur ses forces, ses défis et ses besoins dans
divers domaines. Commencez tout de suite. Il peuty
avoir une liste d’'attente pour les évaluations et les
services. Vous pouvez inscrire le nom de votre enfant
sur plusieurs listes et prendre le premier rendez-vous.

Obtenez des services d’intervention
précoce.

- Sivotre enfant a moins de trois ans : Contactez le
département de la santé de votre province pour
vous renseigner sur les services d'IP.

- Sivotre enfant a trois ans ou plus : Contactez votre
district scolaire local au sujet de I'lP ou des
services d’éducation spécialisée. Il se peut que I'lP
ou le district scolaire veuillent procéder a leurs
propres évaluations, distinctes des évaluations
médicales, a leurs frais, afin de déterminer
I'admissibilité de votre enfant aux services. Ce
processus peut étre long et fastidieux, mais peut
s’avérer utile pour déterminer les services dont
votre enfant a besoin.

Gardez un registre des appels
téléphoniques.

- Prévoyez un peu de temps chaque jour pour faire des
appels afin d’organiser des évaluations et commencer
des services.

- Notez vos appels, ainsi que le jour et I’heure a laquelle
vous les faites.

+ Notez quand vous devrez faire un appel de suivi.

Faites des enregistrements vidéo.

- Enregistrer des vidéos de votre enfant qui montrent un
éventail de comportements dans différents contextes,
comme ala maison, al'école et en thérapie.

- Notezles bons et les moins bons comportements. Plus
tard, vous pourrez examiner le comportement de votre
enfant au fil du temps.

I % autism speaks

Faites de nouveaux enregistrements tous les trois mois.
Utilisez ces vidéos pour suivre les progrés de votre enfant
et savoir quelles thérapies fonctionnent ou non pour votre
enfant.
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Semaine 2

Obtenez du soutien.

Vous pouvez obtenir du soutien aupres :
D’un groupe de soutien aux parents
D’un parent mentor

D’une Association des parents et enseignants en
éducation spécialisée (SEPTA) qui pourrait proposer
des réunions d’information et des activités de
sensibilisation pour les parents

Obtenez des services.

Demandez de nouveaux services ou assurez le
suivi des services que vous avez déja demandés.

Vérifiez ou se trouve votre enfant sur les listes
d’attente et quels programmes sont disponibles.

Notez vos appels téléphoniques et le moment ou
vous devrez effectuer un appel de suivi.

Renseignez-vous sur les options de
traitement.

Obtenez des informations en ligne auprés de
sources fiables, comme les sites web se terminant
par .gov, .org ou .edu. Assurez-vous que
I'information s’appuie sur des preuves.

Parlez aux prestataires de soins de votre enfant. En
savoir plus sur le traitement de votre enfant peut
vous aider a prendre des décisions éclairées pour
votre enfant et votre famille.

Joignez-vous a des groupes en ligne et posez des
questions. Le partage d’expériences peut vous
mettre en confiance quant au traitement et aux
progres de votre enfant.

- Contactez I'équipe d’intervention en autisme
d’Autism Speaks. Notre personnel qualifié
répondra a vos questions et vous aidera a trouver
des ressources locales.

Téléphone :1888-AUTISM2 (1 888 288-4762)
En espagnol : 1888-772-9050
Courriel : help@autismspeaks.org

I % autism speaks
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Semaine 3
Obtenez des services.

- Demandez de nouveaux services ou assurez le
suivi des services que vous avez déja demandés.

- Vérifiez ou se trouve votre enfant sur les listes
d’attente et quels programmes sont disponibles.

» Notez vos appels téléphoniques et le moment ou vous
devrez effectuer un appel de suivi.

Jouez avec votre enfant.

Le jeu est un élément important du développement de
tout enfant. Pour un enfant autiste, il s’agit d’une partie
essentielle de I'apprentissage des habiletés sociales et
de l'interaction avec les autres.

Passez du temps avec vos autres enfants.

L’autisme affecte toute votre famille, y compris vos
autres enfants. Passez du temps seul avec eux pour :

+ Leur demander comment ils se sentent.

- Soutenir leurs intéréts, leurs activités et connaitre leurs
amis.

Semaine4
Batissez votre équipe.

Continuez a ajouter des membres a I'équipe de soins de
votre enfant, comme des :

- Prestataires de soins de santé
- Thérapeutes et autres prestataires de services
- Enseignants

Observez les séances de thérapie de votre enfant pour
identifier les nouveaux membres de I'équipe.

Parlez a d’autres parents pour vous aider a trouver des
thérapeutes et d’autres prestataires.

Commencez la thérapie de votre enfant méme si tous
les membres de I'’équipe ne sont pas encore en place.

Consultez notre Guide des ressources pour trouver
des ressources et des services dans votre région.

I s autism speaks

Créez un plan de sécurité.
«+ Lisez la section de cette trousse sur la sécurité.

« Regardez autour de votre maison pour détecter
d’éventuels risques de sécurité.

« Identifiez les éléments déclencheurs qui pourraient
amener votre enfant a errer ou a adopter un autre
comportement dangereux. Développez des
stratégies pour éliminer ces déclencheurs si vous le
pouvez.

- Contactez les services de police et d’incendie
locaux pour leur faire part des besoins de votre
enfant afin d’assurer sa sécurité.

Visitez autismspeaks.org/safety pour plus de ressources.

Prévoyez un peu de temps libre.

Il n’y a pas de mal a passer un peu de temps loin de votre
enfant. Vous aiderez mieux votre famille si vous prenez soin
de vous. Méme s'il ne s’agit que d’'une promenade rapide,
faire une pause peut vous aider a faire le plein d’énergie
pour le reste de la journée.

Semaine 5

Continuez a batir votre équipe.

Voir semaine 4.

Renseignez-vous sur votre assurance.

+ Contactez votre fournisseur d’assurance
maladie pour savoir quelles thérapies sont
couvertes. Votre assurance maladie peut couvrir
des thérapies ou des services non couverts par
le PEI de votre enfant.

- Notez vos réclamations. Vous pouvez créer un
cartable séparé pour conserver les formulaires
d’assurance et les documents administratifs.

Apprenez les droits de votre enfant.
Familiarisez-vous avec les droits de votre enfant. Il existe
une multitude d’informations disponibles, notamment sur le
site web d’Autism Speaks. Apprenez vos droits en matiére
de services d’éducation spécialisée. Vous découvrirez peut-
étre que votre enfant a droit a des services dont vous
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ignoriez I'existence ou que vous n’aviez pas pris en
compte. Comprendre vos droits permettra a votre enfant
de bénéficier de tous les services auxquels il a droit.

I % autism speaks
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Faites quelque chose pour vous.

Soyez fier de ce que vous avez fait au cours du
premier mois qui a suivi le diagnostic de votre
enfant. Ce fut peut-étre I'un des mois les plus
difficiles de votre vie, mais vous I'avez fait!

Prenez soin de vous. Faites une activité que vous aimez,

comme vous le faisiez avant le diagnostic de votre enfant.

Demandez I'aide de votre famille et vos amis. lis
veulent peut-étre vous aider, mais ne savent pas
trop quoi faire. Soyez direct et dites-leur
exactement ce dont vous avez besoin.

Semaine 6

Continuez a vous renseigner sur les options
de traitement.

Cherchez des informations en ligne.
Parlez au prestataire de soins de votre enfant.

Participez a un atelier ou a une conférence sur
I'autisme dans votre région.

Contactez notre équipe d’intervention en autisme.

Tissez des liens avec d’autres parents.

Joignez-vous a un groupe de soutien, en personne
ou en ligne. Le fait d’étre avec des personnes qui
savent ce que vous vivez vous aidera a rester fort.
Les histoires des autres peuvent aussi vous en
apprendre beaucoup.

Passez du temps avec un parent qui a vécu des
expériences comme la votre. Les prestataires de
soins de santé ou les thérapeutes de votre enfant
peuvent vous mettre en contact avec d’autres
parents qui vivent des situations similaires.

Trouvez un service de garde d’enfants.

Trouvez un service de garde d’enfants qui a de
I'expérience avec les enfants autistes. Demandez aux
parents, aux membres de votre groupe de soutien et
au prestataire de soins de santé de votre enfant de
vous aider a trouver quelqu’un.

Faites un essai. Lorsque vous aurez trouvé le bon
service de garde, prévoyez une petite sortie pour

% autism speaks

vous-méme.

Si vous avez déja un gardien, invitez-le a passer du
temps avec vous et votre enfant afin qu'il puisse
apprendre a s’occuper de votre enfant.
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Continuez a batir votre équipe.

Continuer a assurer le suivi des services et a chercher
de nouveaux fournisseurs potentiels.

Organisez une réunion d’équipe.

- Organisez une réunion avec les thérapeutes et les
aidants de votre enfant. Si vous ne pouvez pas
vous rencontrer en personne, demandez-leur de
vous aider a organiser une conférence
téléphonique. Lors de la réunion :

Etablissez des lignes de communication, comme

des chaines de courriels ou de textos. Encouragez-

les 3 communiquer entre eux au besoin.

Etablissez un calendrier de communication, afin de

toujours étre sur la méme longueur d’onde en ce
qui concerne les progres de votre enfant.

Fixez des objectifs mesurables pour votre enfant,

et déterminez comment et 3 quelle fréquence vous

ferez le point sur ceux-ci.

Semaine 7

Apprenez a utiliser les méthodes de
thérapie de votre enfant.
« Utilisez les méthodes de thérapie de votre enfant

ala maison. Cela peut aider votre enfant a
progresser méme entre ses séances de thérapie.

- Suivez une formation pour les parents. Les thérapeutes
forment souvent les parents sur la maniére de pratiquer
les thérapies a la maison. Demandez aux prestataires de
soins de votre enfant des conseils sur la meilleure fagon

d'intégrer leurs stratégies dans la vie quotidienne de
votre enfant.

Créez un calendrier hebdomadaire.

Ecrivez sur un calendrier les rendez-vous de votre

enfant. Cela vous aidera a rester organisé et a éviter les

retards. Cela peut également vous aider a planifier les
rendez-vous des autres membres de votre famille.

- Gardez le calendrier dans votre cartable ou votre
téléphone.

Continuez a vous renseigner sur les

I % autism speaks

traitements et les services

Consultez le site web d’Autism Speaks pour trouver des
contacts dans votre région.

Restez organisé.

- Passez du temps sur votre cartable.

- Ajouter des documents et de nouveaux onglets, au
besoin.

- Jetezles choses dont vous n’avez pas besoin.
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Semaine 8

Vérifiez votre progres.

Révisez votre plan. Y a-t-il quelque chose que vous avez
commencé et qui doit étre suivi?

Trouvez des activités récréatives pour votre
enfant.

- Renseignez-vous sur les activités récréatives dans
votre communauté, comme la gymnastique ou la
natation. Etre actif en dehors de la maison et de I'école
peut élargir le développement de votre enfant.
Certaines organisations proposent des programmes
réservés aux personnes autistes.

- Demandez a d’autres parents quels sont les
programmes que leurs enfants ont aimés.

« Utilisez notre Guide de ressources et notre calendrier
d’événements adaptés aux sensibilités sensorielles
pour trouver des programmes dans votre région.

Prévoyez du temps avec vos autres enfants.

Vos autres enfants apprendront beaucoup en ayant un frére ou
une sceur autiste. Maintenir une vie aussi normale que possible
les aidera également a atteindre leur potentiel. Aidez-les a
apprendre que, méme si leur sceur ou leur frére est différent, ils
peuvent quand méme avoir une relation formidable, bien que
différente. Essayez de leur fournir des stratégies pour y parvenir.

Restez en contact avec vos amis et votre
famille.

- Restez en contact avec vos amis, vos voisins et
votre famille. Parlez-leur souvent et planifiez des
rencontres.

- Maintenez votre vie sociale du mieux que vous le
pouvez.

+ Participez a des événements communautaires.
Sortir et s'impliquer peut vous aider a vous sentir
moins isolé.

Passez du temps seul avec votre conjoint.

- Prévoyez une activité relaxante et amusante avec votre
conjoint.

« Célébrez votre progrés apres ce deuxiéme mois!
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Semaine 9

Continuez a batir I’équipe de soins de votre
enfant.

Continuer a évaluer les prestataires de services et les
thérapeutes.

Utilisez I'internet.

« Trouvez des ressources en ligne qui vous sont
utiles. Ajoutez des sites utiles et de confiance aux
favoris de votre navigateur web.

« Abonnez-vous a des infolettres, des listes de
diffusion et des communautés en ligne ou parents
et professionnels partagent des renseignements.

Continuez a tisser des liens avec d’autres
parents.

+ Rencontrez et passez du temps avec d’autres
parents d’enfants autistes. Le fait de cotoyer
d’autres adultes qui partagent vos expériences
vous aidera a rester confiant et fort.

- Restez actif dans un groupe de soutien, en
personne ou en ligne.

Vérifiez les séances de votre enfant.

Continuez d’observer les séances de thérapie de votre
enfant. Votre enfant devrait maintenant s’habituer a sa
routine thérapeutique.

Jouez avec votre enfant.

Continuez a utiliser les stratégies que vous avez apprises
grace aux séances de formation de parents et a d’autres
ressources.

Semaine10

Organisez une réunion d’équipe.

« Organisez une réunion pour discuter des progrés et des

stratégies.

+ Restez impliqué dans I'équipe. Assistez aux séances
de thérapie aussi souvent que vous le pouvez. Cela
vous permettra d’étre mieux informé des besoins de
votre enfant, afin de fixer des objectifs lors des
réunions de I'équipe.

TROUSSE DE 100 JOURS



« Encouragez votre équipe. Faites-leur savoir que
vous appréciez tout ce qu'ils font pour votre
enfant.
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Restez actif dans vos groupes de soutien. Les parents
sont des ressources extraordinaires qui peuvent vous

Planifiez une sortie en famille.

- Planifiez une activité que tous les membres de votre apporter un soutien émotionnel quotidien.
famille peuvent faire.

- Utilisez les stratégies que vous avez apprises de
votre équipe pour aider votre enfant a participer.

- Demandez aux thérapeutes de votre enfant de vous
aider a choisir I'activité et a planifier les stratégies
qui permettront d’en faire un succes.

Apprenez-en davantage sur la loi.

Continuez a vous informer sur les droits de votre
enfant en matiére de services.

Semaineil

Vérifiez les progrés de votre enfant.

- Notez depuis combien de temps votre enfant est en
traitement. Il est possible qu'il ait déja fait son premier
mois maintenant.

+ Passez enrevue votre cartable et vos
vidéos pour trouver des améliorations.

+ Continuez a assister aux séances de thérapie. Prenez
des notes sur ce que vous voyez. Conservez-les dans
votre cartable et apportez-les a votre prochaine
réunion d’équipe.

Approfondissez vos connaissances sur les

options de traitement.

- Réservez du temps pour en savoir plus sur les
traitements et les thérapies.

« Prenez des notes et incluez-les dans votre cartable.

Semaine12

Renouez avec votre conjoint.
- Passez un peu de temps ensemble, sans les enfants.

- Sivous avez du mal a communiquer I'un avec I'autre,
consultez un conseiller. Il peut vous aider a partager
vos sentiments et a garder votre relation saine.

Continuez a tisser des liens avec d’autres
parents.
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Si un groupe ne vous convient pas ou si vous avez
besoin d’un autre type de soutien, cherchez un autre
groupe. Il est normal d’en avoir plusieurs ou de se sentir
plus al'aise avec un groupe qu’avec un autre.

Inscrivez-vous a une formation pour les
parents.

L’utilisation des méthodes que vous apprenez des
thérapeutes de votre enfant vous aidera a créer un
environnement productif a la maison, afin que votre
enfant ait les meilleures chances d’atteindre ses
objectifs.

Semaine13

Organisez une réunion d’équipe.
- Organisez une réunion d’équipe pour vérifier les
progrés de votre enfant. Vous devriez constater

des progres aprés six semaines de thérapie
constante.

- Sivous avez constaté peu ou pas de progres,
discutez avec I'équipe des ajustements a apporter
aux thérapies et aux routines de votre enfant.

Continuez a vous informer sur I'autisme et sur
ce qui fonctionne pour votre enfant.

Continuez a vous informer sur I'autisme. Livres,
séminaires, films, sites web — différentes ressources
peuvent vous aider a approfondir votre compréhension
de I'autisme et de votre enfant. Consultez la section
Ressources de cette trousse pour trouver des idées.

Semaine 14

Faites quelque chose pour vous.

Prenez du temps pour vous et faites quelque chose pour
vous récompenser. Célébrez votre réussite de 100 jours!
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Comparaison des méthodes de traitement et des prestataires
de services

Adapté de Does My Child Have Autism? par Wendy L. Stone, Ph. D. avec Theresa Foy DiGeronimo, 2006.

A propos du programme

Nom du programme/prestataire

Méthode

Lieu

Numéro de téléphone

Courriel

Site internet

Heures par semaine

Colt

Rembourseme

Recommandé par

Contenu du programme

Quels sont les domaines de
développement visés ? (Langage,
communication, jeu avec les
pairs, interactions sociales,
comportements, compétences
préscolaires, formation des
parents, etc.)

Quelle est la précision des
objectifs identifiés pour
chaque enfant ?

Comment les
comportements et les
compétences sont-ils
priorisés ?

Quel type d’enseignement est
utilisé ?

Comment les comportements sont-ils
gérés ?
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Mesurer les progres

Comment vais-je savoir si mon
enfant fait des progres ?

Combien de temps faudra-t-il
pour voir des changements ?

A quels types d’améliorations

dois-je attendre ?

A quelle fréquence allez-vous
évaluer les progres et comment
seront-ils mesurés ?

Que se passera-t-il si mon
enfant ne fait pas de progres
avec ce traitement ?

Qualifications du thérapeute

Avec combien d’enfants autistes
avez-vous travaillé ? Quel 4ge
avaient-ils ?

Offrez-vous des services
aux enfants de plus de trois
ans?

Quelles sont vos
qualifications ? Quel type de
formation avez-vous ?

Avez-vous un dipléme ou un
certificat professionnel ?

(Demandez des précisions)

Etes-vous affili¢ a une
organisation
professionnelle ?
(Demandez des précisions.)

Quelle est, selon vous, votre
plus grande compétence dans
le travail avec les enfants
autistes ?

Y a-t-il des situations ou des
problémes que vous considérez
comme extérieur a votre
domaine d’expertise ?
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Preuves scientifiques d’efficacité

Existe-t-il des recherches qui
soutiennent |'efficacité de ce type
de traitement ? (Demandez des
détails ainsi que des copies des
articles publiés.)

Des recherches ont-elles
démontré que ce traitement
est meilleur que d’autres types
de traitement ?

Implication personnelle

Qui assurera l'intervention
directe auprées de mon
enfant ?

Quel type de formation
cette personne a-t-elle ?

Qui supervisera cette
personne et comment ?

Combien de fois verrez-vous
mon enfant
personnellement ?

Participation des parents

Est-ce que je pourrai participer
au traitement ?

M’apprendrez-vous a travailler
avec mon enfant ? Comment ?

Quelles compétences allez-vous
m’enseigner ? (Demandez des
exemples.)

Compatibilité avec d’autres traitements

De combien d’heures de traitement
par semaine mon enfant aura-t-il
besoin ?

Votre traitement est-il
compatible avec les autres

interventions auxquelles mon
enfant participe ?

Comment collaborez-vous avec les
autres prestataires de soins de
I’équipe de mon enfant ?
(Demandez des exemples.)

I % autism speaks

TROUSSE DE 100

65



S)eads wispne ;

00T 3d 3SSNoYL

G9

Planificateur de services

Agence
et
contact

N° de téléphone

Date de I'appel

Services
demandé
s

Nombrede
séances
demandées
etdurée

Disponibilité

Statut

Autres
informations
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Planificateur de services

Agence
et
contact

Ne° de téléphone

Date de I'appel

Services
demandé
s

Nombrede
séances
demandées
etdurée

Disponibilité

Statut

Autres
informations




Contacts : Médical

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web
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Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web
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Contacts : Thérapie

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web
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Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web
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Contacts : Soutien

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web
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Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

TROUSSE DE 100

69




Contacts : Autre

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web
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Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web

Spécialité

Nom du contact

Nom du cabinet

Numeéro de téléphone

Adresse

Courriel/Site web
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Registre téléphonique

Nom du contact

Numéro de téléphone

Date et heure

Résumé

a.m. p.m.

Suivi nécessaire

Date et heure

Résumé

a.m. p.m.

Suivi nécessaire

Date et heure

Résumé

Suivi nécessaire

Date et heure

Résumé

Suivi nécessaire

Date et heure

Résumé

Suivi nécessaire
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Registre téléphonique

Nom du contact

Numéro de téléphone

Date et heure

Résumé

a.m. p.m.

Suivi nécessaire

Date et heure

Résumé

a.m. p.m.

Suivi nécessaire

Date et heure

Résumé

Suivi nécessaire

Date et heure

Résumé

Suivi nécessaire

Date et heure

Résumé

Suivi nécessaire
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Registre téléphonique

Nom du contact

Numéro de téléphone

Date et heure

Résumé

a.m. p.m.

Suivi nécessaire

Date et heure

Résumé

a.m. p.m.

Suivi nécessaire

Date et heure

Résumé

Suivi nécessaire

Date et heure

Résumé

Suivi nécessaire

Date et heure

Résumé

Suivi nécessaire

I % autism speaks

TROUSSE DE 100

73



Ss)eads wisnne ;

007 30 3SSNOYL

L

Suivi des évaluations Typede thérapie _

Test
administré

Changement Changement
dans le score dans
normalisé I'équivalent

A’soa

Evaluateur Score normalisé Equivalent d’age




Ss)eads wisnne ;

00T 30 3SSNOYL

GL

Suivi des évaluations Typede thérapie _

Test
administré

Changement Changement
dans le score dans
normalisé I'équivalent

A’soa

Evaluateur Score normalisé Equivalent d’age




syeads wisiine X

00T 30 3SSNOYL

9L

Suivi des objectifs : objectifs du PSIF

Objectifs qui
progressent

Commentaires Objectifs maitrisés

Obijectifs qui viennent Objectifs non
de commencer commencés
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Registre de sécurité

Dans le tableau ci-dessous, inscrivez les incidents, tentatives ou interactions d’errance qui ont mis votre enfant en
danger. Notez ce qui s’est passé avant, pendant et apreés I'incident pour essayer de déterminer les antécédents, les
éléments déclencheurs et les méthodes de prévention possibles. Demandez a I'équipe comportementale de votre
enfant, a ses enseignants et aux autres aidants de remplir le journal, si nécessaire.

Prochaines
étapes

Description Déclencheurs possibles [ Changements
nécessaires suggérées




Glossaire

A

Adaptations
Changements ou ajustements qui permettent de répondre aux besoins individuels d’une personne.

Allergie
Réaction du systéeme immunitaire a quelque chose qui ne dérange pas la plupart des autres personnes, comme
certains aliments, le pollen ou les animaux.

Americans with Disabilities Act (ADA)
Loi américaine qui garantit les droits des personnes handicapées en matiére d’emploi et dans d’autres domaines.

Analyse appliquée du comportement (AAC)

Style d’enseignement utilisant une série d’essais pour fagonner une réaction ou un comportement souhaité. Les
compétences sont décomposées en petites composantes et enseignées a I'individu a I'aide d’un systéme de
renforcement.

Analyste du comportement certifié par le BACB
Professionnel spécialisé dans I'autisme, certifié et formé pour rédiger, mettre en ceuvre et superviser le
programme individualisé d’AAC d’un enfant.

Anomalie chromosomique (monogénique)
Anomalie causée par un seul géne. Par exemple, le syndrome de I'X fragile, la mucoviscidose et la dystrophie
musculaire.

Anomalies cérébrales

Différences dans les caractéristiques typiques du cerveau, telles que la structure ou le fonctionnement.
Antécédent

Stimulus verbal ou physique, tel qu’un ordre ou une demande. La premiére des trois étapes du processus utilisé
dans I'analyse appliquée du comportement (AAC).

Anticonvulsivant

Type de médicament utilisé pour prévenir ou arréter les crises ou les convulsions; également appelé antiépileptique.
Forts sentiments d’inquiétude ou de peur face aux activités quotidiennes. Le trouble anxieux touche environ 30 %
des personnes autistes.

Anxiété de séparation
Peur ou inquiétude excessive a I'idée d’étre séparé de la maison ou d’une figure d’attachement, comme un parent
ou un enseignant.

Apnée obstructive du sommeil

Trouble respiratoire interrompant la respiration pendant le sommeil si le flux d’air n’arrive pas a passer par le nez
ou la bouche, bien que des efforts pour respirer. L’affaissement de la gorge pendant le sommeil cause des
ronflements et une respiration haletante. Peut causer de la somnolence diurne et accroitre le risque
d’hypertension et de problémes cardiaques.
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Appareil de synthése vocale
Unité de technologie qui permet a une personne de communiquer en générant une voix électronique.

Aptitudes cognitives
Toutes les aptitudes mentales qui sont utilisées dans le processus d’acquisition des connaissances; ces aptitudes
comprennent le raisonnement, la perception et le jugement.

Association américaine de psychiatrie
Organisation de psychiatres travaillant ensemble pour assurer des soins humains et un traitement efficace a
toutes les personnes atteintes de maladies mentales.

Association des parents et enseignants en éducation spécialisée (SEPTA)
Organisation de parents et d’enseignants au sein d’un district scolaire qui rassemble des personnes intéressées par
I’éducation spécialisée et les enfants ayant des besoins particuliers.

Assurance maladie
Egalement appelé couverture ou régime de soins de santé. Aide a payer les services médicaux pour vous et votre
famille.

Attention conjointe

Processus de partage de I’'expérience de I'observation d’un objet ou d’'un événement, en suivant un regard ou des
gestes de pointage. La déficience de I'attention conjointe est un des principaux déficits des TSA.

Attitude sensorielle défensive
Tendance, hors de la norme, a réagir négativement ou de maniére alarmante a des stimuli sensoriels qui sont
généralement considérés comme inoffensifs ou non irritants pour les autres. Egalement appelée hypersensibilité.

Auto-régulation
Fait référence aux processus conscients et inconscients qui ont un impact sur la maitrise de soi.

Audiologiste
Professionnel qui diagnostique et traite les personnes souffrant de perte d’audition ou de problémes d’équilibre.

Autiste
Terme adopté par de nombreuses personnes qui répondent aux critéres des TSA pour décrire leurs différences.

Autisme de Kanner
Terme qui fait référence a Leo Kanner, le premier psychiatre a avoir décrit I'autisme.

Babillage
L'un des premiers moyens de communication d’un bébé, en enchainant des voyelles et des consonnes comme
«bababa» ou «dadada».

Bracelet d’identification médicale

Bracelet qui contient des informations médicales pertinentes, souvent porté par des personnes qui ne sont pas en
mesure de communiquer leurs besoins médicaux et les réponses requises si elles ont besoin d’une attention
médicale.
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Caséine
Protéine présente dans le lait, utilisée pour former la base du fromage et comme additif alimentaire.
Centres américains pour le contrdle et la prévention des maladies (CDC)

Agence gouvernementale qui protége les citoyens américains contre les maladies et les menaces pour la santé.
L’agence compile les données et publie les chiffres sur la prévalence de I'autisme et d’autres chiffres de ce type.

Chromosome
Ensemble organisé d’ADN se trouvant dans le noyau de la cellule. Les chromosomes sont le support physique des
génes.

Compétences motrices
Capacité de bouger et de contrdler les mouvements.

Comportement auto-apaisant
(Voir auto-stimulation)

Comportement auto-stimulant
(Voir auto-stimulation)

Comportement agressif
Comportement hostile ou violent, comme frapper les autres, détruire des biens ou faire des crises. L’agressivité est
I'un des problémes les plus fréquemment signalés par les parents d’enfants et d’adolescents autistes.

Comportement d'automutilation
Type de comportement répétitif qui entraine des blessures physiques sur le propre corps d’une personne, souvent
utilisé pour s’auto-stimuler ou s’apaiser.

Comportement restrictif et répétitif

Un des deux premiers critéres diagnostiques des TSA. Comprend des mouvements moteurs stéréotypés ou
répétitifs, I'insistance sur I'uniformité ou I'adhésion inflexible a des routines, des intéréts trés restreints et fixes, et
une hyper- ou hypo-réactivité aux stimuli sensoriels.

Comportements stéréotypés
Répétition anormale ou excessive d’une action effectuée de la méme maniére dans le temps. Peut inclure des
postures ou des mouvements répétitifs avec le corps ou des objets.

Comportement verbal
Méthode d’analyse appliquée du comportement (AAC) pour enseigner aux enfants autistes, basée sur la description du systéme
du langage de B.F. Skinner.

Communication non verbale
Ce que les gens font pour transmettre des informations ou exprimer des émotions sans paroles, notamment les
regards, les expressions faciales, les postures corporelles et les gestes.

Constipation chronique
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Etat permanent consistant & avoir moins de trois selles par semaine.

Colite
Inflammation du gros intestin.

Communication améliorée et alternative (CAA)
Méthodes de communication pour les personnes qui ne peuvent pas utiliser la parole pour communiquer; par
exemple, le langage des signes et Iutilisation d’un ordinateur pour parler.

Communication sociale
Langage utilisé pour interagir avec les gens.

Compétences de vie quotidienne
Egalement appelées compétences de vie ou compétences de vie autonome. Compétences nécessaires a la vie
quotidienne, comme les soins personnels et domestiques, la cuisine, et la gestion de I'argent et du temps.

Compulsions
Comportements répétitifs délibérés qui suivent des régles précises, comme pour le nettoyage, la vérification ou le
comptage. Chez les jeunes enfants, des centres d’intérét restreint peuvent étre un signe précoce de compulsions.

Conséquence

Résultat ou effet d’une action ou d’une condition. Les conséquences sont utilisées dans la thérapie
comportementale et peuvent inclure le renforcement positif du comportement souhaité ou I'absence de réaction
pour les réactions incorrectes.

Convulsions

Secousses de tout le corps qui peuvent parfois étre causées par I'épilepsie ou un trouble épileptique.

Crise d'épilepsie

Activité électrique incontrolée dans le cerveau, qui peut produire des convulsions physiques, des signes physiques
mineurs, des troubles de la pensée ou une combinaison de symptémes.

Crise d’absence

Crise qui prend la forme d’un regard fixe, la personne semblant soudain «absente» et ayant une bréve perte de
conscience. Elle peut étre accompagnée de clignements des yeux ou de mouvements de la bouche. Les crises
d’absence ont un aspect trés caractéristique sur I'EEG. Egalement appelée petit mal.

Crise atonique
Crise marquée par la perte de tonus et de force musculaire d’une personne et, a moins d’étre soutenue, par sa
chute. Atonique signifie manque de tonus et de force musculaire.

Crise infraclinique (crise électrographique)
Visible sur I'EEG, mais le patient ne présente pas de symptdmes cliniques. L'électroencéphalographie détecte
souvent des crises infracliniques pendant le sommeil.

Crise tonico-clonique
Comprend deux phases : la phase tonique, ol le corps devient rigide, et la phase clonique, caractérisée par des
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secousses incontrolées. Elle peut étre précédée d’une aura et est souvent suivie de maux de téte, de confusion et de
sommeil. Peut durer quelques secondes ou se poursuivre pendant plusieurs minutes. Egalement appelée crise de
grand mal.

D

Dépression

Probléme de santé mentale qui touche environ 7 % des enfants et 26 % des adultes autistes. Les signes peuvent
inclure une perte d’intérét pour des activités autrefois préférées, une détérioration notable de I’hygiéne, des
sentiments chroniques de tristesse, de désespoir, de dévalorisation et d'irritabilité.

Déficience intellectuelle
Terme utilisé lorsqu’une personne est limitée dans sa capacité a apprendre a un niveau attendu et a fonctionner
dans la vie quotidienne. On estime que 31 % des enfants atteints de TSA présentent une déficience intellectuelle.

Déficit cognitif
Terme inclusif pour décrire toute caractéristique qui agit comme un obstacle aux compétences mentales,
comme I'acquisition d’informations et de connaissances.

Dispositif de communication assistée
Outil qui aide a communiquer avec les autres, comme les cartes illustrées et les tablettes électroniques qui
prononcent les mots que vous tapez.

Dispositif de localisation
Outil technologique utilisé pour suivre les mouvements d’une personne ou identifier son emplacement. Certains
parents et aidants de personnes autistes sujettes a I’errance utilisent ces outils pour assurer leur sécurité.

Diagnostic
Pour savoir si une personne est atteinte ou non d’un certain probléme médical.

Diarrhée
Selles molles et aqueuses (évacuation des selles).

Données de base
Mesure d’'un comportement avant le début d’une intervention. Les progrés sont mesurés en comparant le
comportement actuel aux données de base.

Early and Periodic Screening, Diagnostic and Treatment (EPSDT)
Prestation qui fournit des services de soins de santé complets et préventifs aux enfants de moins de 21 ans
inscrits a Medicaid.

Electroencéphalogramme (EEG)
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Test utilisant des électrodes sur le cuir chevelu pour enregistrer I'activité électrique du cerveau, notamment pour
diagnostiquer des troubles épileptiques ou des schémas anormaux d’ondes cérébrales.

Enseignement public gratuit et approprié
Signifie que I'enseignement doit &tre offert a tous les enfants agés de 3 a 21 ans aux frais de I'Etat.

Enseignement par essais distincts

Technique d’AAC qui consiste a enseigner des compétences individuelles une par une en utilisant plusieurs
essais d’enseignement répétés et des renforcements qui peuvent ou non étre liés a la compétence enseignée.
L’enseignement par essais distincts est la technique d’AAC la plus traditionnelle.

Entrevue ou questionnaires des parents
Partie d'une évaluation diagnostique qui consiste a parler aux parents ou a leur poser des questions sur leur
enfant, leurs préoccupations concernant son développement et les signes potentiels d’autisme.

Environnement le moins restrictif

Education d’éléves handicapés dans un environnement partagé avec des éléves non handicapés (également
connu sous le nom d’intégration), donnée aussi longtemps que possible avec des services supplémentaires pour
la réussite scolaire.

Epilepsie (trouble convulsif)

Schéma de crises répétées, dont les causes comprennent un traumatisme cranien, une tumeur cérébrale, un
empoisonnement au plomb, ou des maladies génétiques et infectieuses. La cause est inconnue dans 50 % des
cas.

Equipe multidisciplinaire

Equipe de professionnels souvent impliqués dans le diagnostic ou le traitement d’une personne autiste dans
diverses spécialités, comme un neurologue, un psychiatre, un pédiatre spécialisé dans le développement et un
travailleur social.

Ergothérapeute

Personne qui aide les gens a apprendre a faire des activités de la vie quotidienne. Les ergothérapeutes peuvent
également fournir une thérapie d’intégration sensorielle pour aider les personnes a traiter les sensations afin de
mieux y réagir.

Ergothérapie

Aide le développement de la motricité fine pour faciliter la vie quotidienne, en se concentrant sur les
problémes sensoriels, la coordination des mouvements, I’équilibre et les aptitudes d’autonomie, comme
s’habiller, manger avec une fourchette, faire sa toilette, etc. Peut aussi traiter la perception visuelle et la
coordination main-ceil.

Errance
Quitter seul un lieu sir; également appelé fugue.

Etapes de développement
Compétences ou comportements que la plupart des enfants peuvent faire a un certain age et qui permettent de
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suivre leur apprentissage, leur comportement et leur développement.

Evaluation d'intervention précoce
Lorsqu’un spécialiste de I'intervention précoce examine les compétences et le développement d’un enfant pour
déterminer s'il est admissible aux services d’intervention précoce.

Evaluation du développement
Evaluation approfondie des probléemes de développement actuels. Souvent la premiére étape du processus de diagnostic de
I'autisme

Facteur métabolique
Tout ce qui influence le métabolisme d’une personne; le processus par lequel le corps tire de I'énergie des
aliments et des boissons.

Facteur environnemental
Toute influence non génétique. Le role des facteurs environnementaux dans le développement de I'autisme est un
domaine d’étude crucial.

Formation des parents

Programmes qui responsabilisent les parents et leur fournissent des stratégies pour favoriser le développement
de leur enfant en augmentant les comportements positifs et en limitant les comportements difficiles. Des
recherches ont prouvé que la formation des parents est une intervention efficace pour les symptomes de
I'autisme.

Gastrite
Inflammation de I'estomac.

Gastro-entérologue
Médecin spécialisé dans le diagnostic et le traitement des troubles du tube digestif, notamment I'cesophage,
I’estomac, I'intestin gréle, le gros intestin, le pancréas, le foie, la vésicule biliaire et le systéme biliaire.

Gastro-intestinal
Relatif a I'appareil digestif, comprenant la bouche, la gorge, I'cesophage, I'estomac, I'intestin gréle, le gros
intestin et le rectum.

Génes arisque pour l'autisme
Geénes spécifiques qui augmentent le risque d’autisme.

Génétique
Relatif aux génes ou a I'hérédité. Nous savons que la génétique influence fortement le risque de développer
I'autisme. Toutefois, la génétique ne suffit pas a expliquer tous les cas d’autisme.
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Généticien
Médecin qui se spécialise dans les problémes génétiques. Les génes sont I'unité du chromosome qui contient le
plan de transmission des caractéristiques héréditaires.

Gestes

Mouvements des mains et de la téte utilisés pour envoyer un signal a quelqu’un d’autre, comme tendre la main,
faire un signe, montrer du doigt ou secouer la téte. Ils transmettent des informations ou expriment des émotions
sans utiliser de mots.

Gluten
Protéine présente dans le blé, le seigle et I'orge.

Grand mal
(Voir les crises)

Hémogramme
Test de laboratoire indiquant le nombre de globules blancs, de globules rouges, de plaquettes, d’hémoglobine,
d’hématocrite et d’autres valeurs reflétant la santé globale du sang.

Habiletés de communication sociale

Habiletés nécessaires pour communiquer avec les gens. Par exemple, étre capable d’avoir une conversation,
d’utiliser la communication non verbale, comme le langage corporel, et d'utiliser le langage pour différentes raisons,
comme pour donner des informations ou poser des questions.

Habiletés sociales
Habiletés nécessaires pour communiquer et interagir avec les gens; ces habiletés peuvent étre verbales (parler) et
non verbales (gestes, langage corporel et apparence).

Hygiéne du sommeil

Ensemble de pratiques, d’habitudes et de facteurs environnementaux d’une importance capitale pour un bon
sommeil, comme réduire au minimum le bruit, la lumiére et les extrémes de température, et éviter les siestes et la
caféine.

Horaire visuel
Support qui utilise des images pour montrer les étapes nécessaires a la réalisation d’une tache.

Hyperactivité
Caractérisé par une augmentation constante des actions et mouvements impulsifs.

Hyperlexie

Capacité a lire a un age précoce. Pour étre hyperlexique, un enfant n’a pas besoin de comprendre ce qu'il lit.

Hyper-réactivité (hypersensibilité)
Tendance, hors de la norme, a réagir négativement ou de maniére alarmante a des stimuli sensoriels qui sont
généralement considérés comme inoffensifs ou non irritants pour les autres.

Hypo-réactivité (hyposensibilité)
Absence de réaction comportementale ou intensité insuffisante de la réaction aux stimuli sensoriels considérés
comme nuisibles et irritants pour les autres.
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Imagerie par résonance magnétique (IRM)
Technique de diagnostic utilisant de puissants électro-aimants, des ondes de radiofréquence et un
ordinateur pour produire des images bien définies des structures internes du corps.

Impulsivité
Tendance a agir sans tenir compte des conséquences, ou presque. Symptéme caractéristique du TDAH.

Inattention
Manque d’attention ou difficulté a rester concentré. Symptéme caractéristique du TDAH.

Incitatif
En thérapie comportementale, signal ou indice pour inciter une personne a adopter un comportement souhaité.

Inclusion

Education de tous les enfants dans des classes ordinaires, quel que soit le degré ou la gravité de leur handicap.
Une inclusion efficace s’effectue grace a un systéme planifié de formation et de soutien; elle implique la
collaboration d’une équipe multidisciplinaire, comprenant des éducateurs ordinaires et spécialisés.

Individuals with Disabilities Education Act (IDEA)
Loi américaine qui garantit que les éléves handicapés regoivent un enseignement gratuit, approprié et répondant a
leurs besoins individuels dans les écoles publiques.

Intégration

Quand les éléves sont censés participer aux classes ordinaires existantes, attendu que dans un programme
inclusif les classes sont congues pour tous les éleves. Il peut s’agir d’un processus progressif, partiel ou a temps
partiel (p. ex., I'éléve peut suivre des cours séparés dans le cadre de I’école ordinaire ou ne participer qu’'a
I’éducation physique ou a I’heure du diner ordinaire).

Intégration sensorielle
Fagon dont le cerveau traite une stimulation sensorielle ou une sensation corporelle, puis traduit cette information
en une activité motrice précise, planifiée et coordonnée.

Intervention comportementale
Intervention axée sur I'augmentation des comportements positifs et la limitation des comportements difficiles,
comme I'analyse appliquée du comportement.

Interventions biomédicales

Gamme de méthodes de traitement qui abordent des problémes médicaux et des processus biologiques sous-
jacents, comme le systéme gastro-intestinal, le régime alimentaire et la nutrition, la fonction immunitaire et le
sommeil.

Intervention diététique

Modification du régime alimentaire d'une personne a des fins de santé, comme la suppression des produits
laitiers ou I'ajout de suppléments. Certaines données suggerent que les problémes gastro-intestinaux peuvent
étre résolus par une intervention diététique.

Intolérance alimentaire
Réactivité alimentaire qui se produit lorsqu’une personne a des difficultés a digérer un aliment particulier.
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Langage expressif
Communication d’intentions, de désirs ou d’idées a d’autres personnes, par la parole ou par des mots imprimés,
incluant les gestes, la signalisation, les tableaux de communication et d’autres formes d’expression.

Langage centré sur la personne
Terminologie qui met I'accent sur I'individu, comme «personne atteinte d’autisme». Certaines personnes atteintes
de TSA préférent ce type de langage.

Langage centré sur I'identité
Terminologie qui met I'accent sur une partie précise de I'identité d'une personne, comme «adulte autiste».
Certaines personnes atteintes de TSA préferent ce type de langage.

Langage corporel
Communication non verbale par des mouvements physiques et des gestes.

Langage réceptif

Capacité de comprendre des mots et des phrases, qui commence dés la naissance et augmente a chaque étape
du développement. Ces compétences apparaissent généralement un peu avant les compétences de langage
expressif.

Langue des signes
Langage naturel complet qui posséde les mémes propriétés linguistiques que les langues parlées, exprimé par des
mouvements des mains et du visage.

Langue parlée

Utilisation du comportement verbal ou de la parole, pour communiquer des pensées, des idées et des sentiments
avec d’autres personnes. Implique I'apprentissage de plusieurs niveaux de régles : combiner les sons pour former
des mots, utiliser la signification conventionnelle des mots, agencer les mots en phrases, et utiliser les mots et les
phrases en suivant les régles de conversation.

Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux de I’Association américaine de psychiatrie (DSM-5)
Systéme officiel de classification des troubles psychologiques et psychiatriques publié par I'’Association
américaine de psychiatrie en 2013 qui, entre autres changements, a établi de nouveaux critéres pour le diagnostic
d’autisme, éliminé les sous-catégories du spectre de I'autisme, comme le syndrome d’Asperger, les TEDNS, le
trouble désintégratif de I'enfance et le trouble autistique, et ajouté une nouvelle catégorie appelée trouble de la
communication sociale (TCS).

Medicaid
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Programme du gouvernement américain qui fournit une couverture médicale a de nombreux Américains, incluant
les adultes, les enfants, les femmes enceintes, les personnes agées et les personnes handicapées a faible revenu
admissibles. Medicaid est géré par chaque Etat et chacun d’entre eux fixe les lignes directrices de son
programme.

Mélatonine

Hormone impliquée dans la régulation des cycles de sommeil et d'éveil. Parfois utilisée en cas d'insomnie
chronique. Consultez le médecin de votre enfant avant de lui donner de la mélatonine : elle n’est pas
recommandée pour tous les patients souffrant de troubles du sommeil.

Microbiome
Bactéries et autres organismes qui vivent sur notre peau et a l'intérieur de notre tube digestif.

Modéle d'intervention précoce de Denver

Approche comportementale d’intervention précoce pour les enfants autistes agés de 12 a 48 mois, qui utilise un
programme de développement pour définir les compétences a enseigner a tout moment et un ensemble de
procédures d’enseignement pour transmettre ce contenu.

Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT)
Outil de dépistage qui identifie les jeunes enfants pouvant étre référés a des spécialistes pour une évaluation et un
possible diagnostic des troubles du spectre de I'autisme plus poussés.

Motivation
Le fait de vouloir faire quelque chose.

National Institute of Mental Health (NIMH)
La plus grande organisation scientifique au monde dédiée a la recherche sur la compréhension, le traitement et la
prévention des troubles mentaux et la promotion de la santé mentale.

Neurologue
Médecin qui traite les enfants et les adultes qui ont des problémes avec leur systéme nerveux. Le systéme
nerveux comprend le cerveau, la colonne vertébrale, les nerfs et les muscles.

Neurone
Cellule spécialisée transmettant des influx nerveux; cellule nerveuse.

o

Obsession
Pensées répétitives, persistantes et intrusives. Des préoccupations concernant des types d’actions ou d'objets
précis peuvent étre un signe précoce d’obsessions.
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(Esophagite
Inflammation de I'cesophage, la partie du tube digestif qui relie le pharynx a I'’estomac.

Orthophoniste
Professionnel qualifié qui aide les personnes a améliorer leur communication, leur langage et leurs compétences
sociales. Il peut effectuer des évaluations et fournir un traitement.

Orthophonie
Thérapie dont le but est d’améliorer la capacité d’un individu 8 communiquer. Cela inclut la communication
verbale et non verbale. Le traitement est spécifique aux besoins de I'individu.

Pédiatre du développement
Médecin qui traite les enfants ayant des problémes d’apprentissage, de développement et de
comportement.

Persévération
Mouvements ou discours répétitifs, ou attachement a une idée ou une tache qui ont un caractére compulsif.

Petit mal (absence) épileptique
(Voir les crises)

Phobie
Type de trouble anxieux caractérisé par une forte peur irrationnelle d’'une chose qui ne présente que peu ou pas de
danger réel.

Phobie sociale
Etat de santé mentale caractérisé par une peur intense et persistante d’étre jugé par les autres. Egalement appelé
trouble de I'anxiété sociale.

Physiothérapie

Type de thérapie qui utilise des exercices et de I'équipement spécialement congus pour aider les patients a
retrouver ou améliorer leurs capacités physiques.

Pica

Manger ou porter a la bouche des substances non nutritives de fagon persistante pendant au moins un mois,
lorsque ce comportement est inapproprié d’un point de vue développemental (plus de 18-24 mois). Les substances
peuvent inclure: argile, terre, sable, cailloux, cheveux, excréments, plomb, amidon de blanchisserie, bois,
plastique, etc.

Plan 504

Plan qui identifie les adaptations (changements ou ajustements) dont un éléve handicapé a besoin pour réussir a
I'école. Les éléves ayant un plan 504 ne bénéficient généralement pas d’un PEI ou de services d’éducation
spécialisée. Les éléves qui n’ont pas droit a un PEI peuvent avoir droit a un plan 504.

Plan de services individualisés pour la famille (PSIF)
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Plan élaboré par une équipe multidisciplinaire dont la famille est le principal participant. Décrit le niveau de
développement de I'enfant dans tous les domaines, les ressources, les priorités et les préoccupations de la
famille, les services a recevoir ainsi que la fréquence, I'intensité et la méthode de prestation. Doit indiquer les
environnements naturels dans lesquels les services seront fournis.

Pragmatique

Regles sociales pour I'utilisation d’un langage parlé fonctionnel dans un contexte ou une conversation significative.
Les défis de pragmatique sont une caractéristique commune des difficultés du langage parlé chez les enfants
atteints de TSA.

Prédisposition
Une prédisposition génétique est une probabilité ou un risque accru de développer une maladie particuliére en
raison de la présence d’une ou plusieurs mutations génétiques ou d’antécédents familiaux.

Préoccupation
Intérét absorbant ou quasi obsessionnel pour un sujet.

Prévalence

Nombre actuel de personnes dans une population donnée qui ont un diagnostic spécifique a un moment précis. En
mars 2020, les centres américains de controle et de prévention des maladies ont estimé la prévalence de I'autisme
a1enfant sur 54, dont 1 garcon sur 34 et 1 fille sur 144.

Programme d’enseignement individualisé (PEI)
Plan qui identifie les programmes, les objectifs, les services et les soutiens pour assurer que I'éléve handicapé
recoit une éducation libre et appropriée a I'école.

Psychiatre
Médecin qui aide les enfants et les adultes souffrant de problémes de santé mentale, comme des problémes avec la
pensée, les sentiments et le comportement.

Réaction de défense face a une sensation tactile
Forte réaction négative face a une sensation qui ne serait normalement pas dérangeante, comme toucher quelque
chose de collant ou gluant, ou la sensation d’aliments mous dans la bouche. Spécifique au toucher.

Réciprocité sociale
Va-et-vient de l'interaction sociale. Comment le comportement d’une personne influence et est influencé par le
comportement d’une autre personne et vice versa.

Réciprocité socio-émotionnelle
Va-et-vient de la communication sociale.

Reflux gastro-oesophagien
Retour du contenu de I'estomac dans I'cesophage, ce qui provoque fréquemment des brilures d’estomac dues a
I'irritation de I'cesophage par I'acide gastrique.

Régime sans gluten et sans caséine
Invention diététique qui consiste a supprimer le gluten et la caséine du régime alimentaire d’une personne. De
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nombreuses familles ont constaté que le niveau de confort et le comportement de leurs enfants s’étaient
améliorés grace a ce régime alimentaire, bien qu’il existe peu de preuves scientifiques démontrant qu’il améliore
directement les symptémes de I'autisme.

Régression

Toute perte de la parole ou des habiletés sociales.

Renforcement naturel

Renforcement qui se produit directement a la suite d’un comportement. Les principes de I'AAC peuvent étre
appliqués en utilisant les possibilités de renforcement naturel.

Renforcement positif
Introduction d’un élément positif, tel qu’un éloge ou une récompense, qui motive I'individu a réaliser une tache ou un
comportement assigné. Partie intégrante de la plupart des programmes de thérapie comportementale.

Réseau de traitement de 'autisme (RTA) d’Autism Speaks
Collaboration entre Autism Speaks et certains des meilleurs hdpitaux pour enfants et établissements universitaires
d’Amérique du Nord, spécialisés dans les soins médicaux multidisciplinaires pour les enfants autistes.

Résultats mesurables
Résultats spécifiques qui peuvent étre clairement évalués a I'aide de données et d’observations pour évaluer les
progrés d’une personne vers ses objectifs.

Retard global du développement
Diagnostic chez les enfants de moins de 5 ans, caractérisé par un retard dans deux ou plusieurs domaines du
développement.

Services d’éducation spécialisée
Enseignement destiné aux enfants handicapés. Les services peuvent comprendre des conseils et des séances
d’orthophonie, de physiothérapie et d’ergothérapie.

Services d'intervention précoce

Services et soutiens pour les enfants jusqu’a I’age de 3 ans qui présentent des retards de développement et
des handicaps. Les services d’intervention précoce peuvent aider les enfants a acquérir des compétences
importantes pour I'école et la vie quotidienne. lls peuvent inclure des programmes pour aider I’enfant a acquérir
des compétences physiques et d’auto-assistance, a communiquer et a interagir avec les autres.

Sclérose tubéreuse de Boumneville
Maladie génétique qui provoque des tumeurs ou excroissances dans le cerveau et d’autres organes.
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Signe non verbal
(Voir communication non verbale)

Signal social
Message verbal ou non verbal communiqué par des moyens comme le langage corporel, les expressions verbales
ou les mimiques, et qui peut étre difficile a interpréter pour les personnes autistes.

Soins de répit

Soins temporaires et de courte durée offerts aux personnes handicapées. lls sont fournis a la maison pour quelques
heures ou dans d’autres établissements agréés pour une période de temps prolongée. Les soins de reléve
permettent aux aidants de prendre une pause afin de prévenir le stress et la fatigue.

Stimulation (comportements d’auto-stimulation).
Mouvements ou postures du corps stéréotypés ou répétitifs qui stimulent les sens. Certaines stimulations
peuvent avoir une fonction régulatrice (calmer, augmenter la concentration ou faire taire un son assourdissant).

Stimuli sensoriels (stimulation sensorielle)

Action ou condition, interne (rythme cardiaque, température, etc.) ou externe (vue, sons, goiits, odeurs, toucher,
équilibre, etc.) qui suscite une réaction physiologique ou psychologique. La réaction dépend de la capacité a
réguler et comprendre les stimuli et a adapter les émotions aux exigences de I'environnement.

Syndrome d’Angelman

Maladie génétique entrainant des retards de développement et des problémes neurologiques, souvent
accompagnés de crises d’épilepsie. Les enfants atteints présentent souvent de I’hyperactivité, une téte de petite
taille, des troubles du sommeil, et des troubles du mouvement et de I'équilibre.

Syndrome d’Asperger

Trouble neurodéveloppemental du spectre de I'autisme qui n’est plus utilisé dans le DSM-5, défini par des
déficiences de la communication et du développement social, et par des intéréts et des comportements
répétitifs, sans retard important du langage et du développement cognitif. Le DSM-5 indique que les personnes
présentant un «diagnostic bien établi» de ce trouble «devraient recevoir un diagnostic de trouble du spectre de
I'autisme».

Syndrome de duplication du chromosome 15
Anomalie chromosomique qui se produit lorsqu’une copie supplémentaire (duplication) du matériel génétique
situé dans le chromosome 15 est présente dans chaque cellule.

Syndrome de I'’X fragile
Trouble génétique qui partage de nombreuses caractéristiques avec I'autisme. Les personnes peuvent étre
testées pour le syndrome de I'X fragile.

Syndrome de Rett

Trouble trés rare ou les patients présentent des symptémes associés aux TED ainsi que des problémes de
développement physique. lIs perdent généralement de nombreuses aptitudes motrices ou de mouvement,
comme la marche et I'utilisation des mains, et développent une mauvaise coordination. Cette maladie est liée a un
défaut du chromosome X et, par conséquent, affecte presque toujours les filles.

Systéme de communication par échange d’images (PECS)
Outil qui aide les gens a communiquer avec des images.
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Systéme immunitaire
Systéeme complexe du corps humain qui prévient ou limite les infections. Les chercheurs étudient le role du
systéme immunitaire dans I'augmentation du risque d’autisme.

Tableau de récompenses

Tableau qui répertorie les objectifs et les progres faits pour les atteindre. Lorsqu’un objectif est atteint, une
récompense est attribuée. Par exemple, si I'objectif de votre enfant est de terminer ses devoirs chaque jour
pendant une semaine, il obtiendra un autocollant ou un crochet sur le tableau chaque jour ou il aura terminé ses
devoirs. S'il obtient un autocollant ou un crochet chaque jour, il recevra une récompense a la fin de la semaine.

Thérapie alimentaire
Intervention qui permet aux personnes ayant des problémes d’alimentation d’apprendre comment manger ou a
mieux manger. Ce type de thérapie est généralement donné par un ergothérapeute ou un orthophoniste qualifié.

Thérapie cognitivo-comportementale
Forme de thérapie qui cherche a modifier les pensées et perceptions des situations par un changement de la
cognition ou de la fagon dont la pensée est traitée.

Théorie de I'esprit
Capacité d’une personne a comprendre et a identifier les pensées, les sentiments et les intentions des autres.

Thérapie d’intégration sensorielle
Programme de thérapie utilisé pour améliorer la capacité a utiliser des informations sensorielles de maniére
appropriée et encourager la tolérance a une variété de stimuli sensoriels.

Tomographie axiale commandée par ordinateur
Test médical qui examine les organes a I'aide de rayons X en utilisant un ordinateur pour construire des séries de
balayage en coupe. Appelée TACO.

Traitement a réponse charniére
Méthode d’enseignement thérapeutique utilisant des occasions d’enseignement fortuites pour cibler et modifier
des comportements clés liés a la communication, au comportement et aux compétences sociales.

Travailleur social
Spécialiste formé pour répondre aux besoins sociaux, émotionnels et financiers des familles et des patients. Les
travailleurs sociaux aident souvent les familles et les patients a obtenir les services qui leur ont été prescrits.

Troubles concomitants
Différents problémes médicaux qui se produisent chez la méme personne.

Trouble déficitaire de I'attention avec hyperactivité (TDAH)
Trouble qui touche environ un enfant autiste sur cing. Les symptémes comprennent des problémes chroniques
d’inattention, d’impulsivité et d’hyperactivité.

Trouble de la communication sociale
Nouvelle catégorie de diagnostic établie dans le DSM-5 qui s’applique aux personnes présentant des déficits dans
I'utilisation sociale du langage, mais ne présentant pas les intéréts restreints ou les comportements répétitifs que
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I’on observe chez les personnes atteintes de troubles du spectre de I'autisme.

Trouble de I'intégration sensorielle

Trouble neurologique qui entraine des difficultés de traitement des informations provenant des cing sens
classiques (vue, ouie, toucher, odorat et goit), du sens du mouvement (systéme vestibulaire) et du sens de la
position (proprioception). Les informations sensorielles sont ressenties normalement, mais percues
anormalement. Actuellement, le trouble de I'intégration sensorielle n’est pas un diagnostic médical.

Trouble désintégratif de 'enfance

Trouble d’abord caractérisé par un développement normal dans les sphéres physiques et mentales, suivi d’'une
perte des compétences déja développées entre I'dge de 2 et 10 ans. L'enfant peut perdre des compétences
sociales et linguistiques, ainsi que d’autres fonctions, comme le contrdle de la vessie et des intestins. Le diagnostic
n’est plus utilisé dans le DSM5, mais le DSM-5 indique que les personnes présentant un «diagnostic bien établi» de
ce trouble «devraient recevoir un diagnostic de trouble du spectre de I'autisme».

Troubles du sommeil
Tout trouble affectant le sommeil, comme I'apnée du sommeil, I'insomnie ou la narcolepsie.

Trouble du spectre de I'autisme (TSA)
Egalement appelé autisme. Un état caractérisé par un large éventail de difficultés en matiére de compétences
sociales, de comportements répétitifs et de communication verbale et non verbale.

Troubles envahissants du développement (TED)

Groupe de problémes médicaux impliquant des retards dans le développement de nombreuses aptitudes de base,
comme la capacité de socialiser avec les autres, de communiquer et d’utiliser I'imagination. Comprend I'autisme, le
syndrome d’Asperger, le trouble désintégratif de I'enfance, le syndrome de Rett et le trouble envahissant du
développement non spécifié.

Trouble épileptique
(Voir épilepsie)

Trouble envahissant du développement non spécifié (TEDNS)

Catégorie de TED se référant aux enfants ayant d'importants problémes de communication, ainsi que des
difficultés a interagir et jouer avec les autres, mais qui sont trop sociaux pour un diagnostic d’autisme. Le
diagnostic n’est plus utilisé dans le DSM5, mais le DSM-5 indique que les personnes présentant un «diagnostic
bien établi» de ce trouble «devraient recevoir un diagnostic de trouble du spectre de I'autisme».

Trouble neurodéveloppemental

Désigne plusieurs troubles qui affectent le développement normal. Peut affecter un seul secteur du
développement (troubles spécifiques du développement) ou plusieurs secteurs (troubles envahissant du
développement).

Trouble panique
Type de trouble anxieux qui provoque des attaques de panique, c’est-a-dire des sentiments soudains de terreur
alors qu’il n’y a pas de danger réel.

Tube digestif
Groupe d’organes que traversent les aliments et les liquides lorsqu’ils sont avalés, digérés et absorbés, avant de
quitter le corps sous forme de matiéres fécales.
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Trousses d’outils Autism

Speaks

Autism Speaks a développé une multitude de ressources sur divers sujets pour vous aider, vous et votre

famille, a chaque étape de la vie. Voici les trousses spécifiquement destinées aux familles d’enfants d’age

scolaire :

. Trousse d’outils sur la défense des droits
. Guide des organisations de jeunesse adaptés a I'autisme

. Trousse d’outils pour les comportements difficiles

. Guide dentaire

. Guides de soutien aux familles (pour parents, fréres et soeurs, grands-parents et amis)

. Guide des programmes d’éducation individualisés (PEI)
. Guide de formation pour couper les cheveux

. Trousse d’outils pour la communauté scolaire

. Trousse d’outils pour la planification financiére des besoins spéciaux

Le réseau de traitement de I'autisme d’Autism Speaks a également collaboré avec des professionnels de la santé

grace a son partenariat avec le Autism Intervention Research Network for Physical Health (AIR-P), afin de créer des

guides sur divers sujets, comme :
. L’analyse appliquée du
comportement

. Les traitements de santé
comportementale

. Les prélévements sanguins

. Les électroencéphalogrammes
(EEG)

. Le comportement alimentaire

. La gestion de la constipation chez
les enfants

. L’aide a la décision concernant les
médicaments

I % autism speaks

La mélatonine et le sommeil

Le pica

L'utilisation sdre et prudente des médicaments

Les stratégies de sommeil
L’apprentissage de la propreté
Les examens de la vue

Les supports visuels
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Retrouvez tous ces guides et d’autres pour différentes tranches d’age, au autismspeaks.org/tool-kit.

I * autism speaks’ TROUSSE DE 100 JOURS 97






autism
speaks

Nous sommes la pour vous aider.
1888-AUTISM2 | Enespagnol (888)772-9050 | help@autismspeaks.org

Pour trouver des ressources, participer @ une marche de collecte de fonds ou faire un don, consultez le
autismspeaks.org.
Restez en contact grace au @autismspeaks.

© 2020 Autism Speaks Inc.
Autism Speaks et Autism Speaks Design sont des marques déposées appartenant a Autism Speaks Inc. Tous droits réservés.



