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'autisme en .

Par LAURENT MOTTRON ET VALERIE COURCHESNE

Notre compréhension de I'autisme suit des tendances
qui peuvent s'inverser au cours du temps — comme un
retour de balancier. Le grand public aussi bien que les
professionnels, peut se trouver perdu entre ces positions
contradictoires. Pour dix notions fondamentales sur
I'autisme, nous vous présenterons ici les idées qui pré-
valaient au début de la recherche sur cette condition,
puis comment latendance s'est inversée — le retour du
balancier et, finalement, I'état actuel des connaissances.

1/200 personnes est autiste dans le monde.

Depuis les premiers cas
identifiés d’autisme dans les années 1940, il y aune
croissance continuelle dans le nombre de cas
d’autisme. Aux Etats-Unis, par exemple, les chiffres
officiels étaient de 4 cas par 10 000 personnes dans
les années soixante-dix. Les
organismes de surveillance de 'autisme aux Etats
Unis ont récemment avancé des chiffres dépassant
1/50. Le Québec ne va pas jusque-la, mais annonce
cependant 1%, et méme 2 % pour des régions comme
ERYleniicae(N Etat actuel des connaissances: [@Ssd
constante augmentation est peut-étre factice. En
effet, le nombre de cas d’autisme identifiés est calculé
apartir des classes dans lesquelles ils sont scolarisés,
etdont le diagnostic n'est pas vérifié. Les travaux qui
utilisent une méthodologie sérieuse mettent en doute
que l'autisme ait véritablement augmenté ces vingt

chiffres

derniéres années. lls rapportent qu’'environ une
personne sur deux cents est autiste dans le monde.

Moins de 10 % des cas d’autisme ont une ano-
malie génétique identifiée.

Nous savons depuis cinquante
ans que l'autisme est de nature génétique, a cause
de l'augmentation des chances d'étre autiste au sein
d’'une famille ayant déja un enfant autiste, et de la
plus grande concordance pour I'autisme entre
jumeaux identiques qu'entre jumeaux non identiques.
ETITTEEE RS dans la période « triomphante »
de la génétique de I'autisme, certains auteurs ont
affirmé que I'on pouvait identifier la cause de l'autisme
RENFCOEL 03 Ye=S Etat actuel des connaissances: |
on peut identifier une maladie génétique chez moins
d’'une personne autiste sur dix. Ces personnes,
nommés autistes «syndromiques» ont une
présentation bien distincte de celles pour lesquels
onn'arrive pas aidentifier une cause, et ont presque
tous une déficience intellectuelle. Pour les autres,
on sait que c'est d'origine génétique, mais on
n'identifie pas la mutation.

Trois fois plus des garcons que des filles sont
autistes.

Historiquement, on retrouvait
4 garcons pour unefille autiste. 3l e SR E el



Cette proportion a été remise en questionily a
une quinzaine d’années. La communauté scientifique
asoulevé lapossibilité que plusieurs filles autistes
n'étaient en fait pas diagnostiquées, qu’elles
passaient «sous le radar ». Les critéres diagnostiques
utilisés seraient en effet plus appropriés pour les
garcons et les filles feraient plus de « camouflage »
deleurs symptomes. Certains affirmaient que dans
un monde ou nous serions en mesure d’'évaluer
aussi bienles filles que les garcons, il y aurait autant

de filles que de garcons autistes. [AElaelail = e =

malgré les efforts pour identifier
plus de filles autistes, les études récentes rapportent

un ratio de 3 garcons pour 1 fille - pas si différent
du ratio initial rapporté de ce qu'on disait il y a un
demi-siecle.

1/6 des fréres et sceurs d’un enfant autiste le
sont aussi

Autout début des recherches

sur l'autisme, nous ne savions pas que I'autisme était
une condition génétique. Sil'on trouvait que les parents
présentaient des particularités psychologiques, on
pensait que ceux-ci causaient I'autisme de leur enfant.
Clest latrop fameuse théorie de lamere réfrigérateur
de Bruno Bettelheim. [FE G e AR ERE 0 lorsque
les indices se sont accumulés en faveur d'une cause
génétique, les scientifiques se sont mis a chercher,
le «géne de l'autisme» , et a promettre gu'ils le
trouveraient rapidement.
[T de nombreux génes sont impliqués
dans I'autisme, mais ils interagissent entre eux, de
méme qu'avec des facteurs environnementaux de
nature encore inconnue, pour causer l'autisme.

[‘autisme n'est pas une condition génétique comme
I'némophilie par exemple, ou on peut calculer
rigoureusement le risque pour les enfants d'avoir la
méme condition que leurs parents. D'ailleurs, le fait
d’'avoir déja un enfant autiste augmente de vingt fois
environ d’'en avoir un deuxiéme a chague nouvelle
naissance, mais n'est pas du tout informatif sur la
sévérité des symptdmes que ce 2¢ enfant présentera
s'il est autiste, ni sur son niveau intellectuel. Les
particularités de certains parents ne causent pas
I'autisme de leur enfant, ils sont le reflet du méme
mécanisme génétique.

La proportion des personnes autistes présentant
également une déficience intellectuelle dépend
de comment et chez qui on la mesure.

DIV ETR L R VR Pendant plusieurs dizaines
d’'années, on a écrit que I'autisme était accompagné
trois fois sur quatre de déficience intellectuelle.
linclusion dans le spectre
autistique de plus en plus de personnes de moins
enmoins différentes de la population générale a pu
ramener ce chiffre aenviron 1/10 sur I'ensemble du
spectre. Nos propres travaux ont contribué a
remettre en question la facon de mesurer
I'intelligence en autisme, quitend a sous-estimer les
capacités intellectuelles des autistes en mesurant
leur capacité a compléter un test plutdt que leurs
habiletés de raisonnement réelles. [TEIEla i ]
la majorité des autistes ont une
limitation intellectuelle apparente plus ou moins
marquée. En revanche, lorsque I'intelligence est
mesurée correctement chez les autistes non
syndromiques, la proportion d’entre eux présentant
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une déficience intellectuelle est plus proche de celle
retrouvée dans la population générale. Donner un
chiffre pour I'ensemble de 'autisme n'a donc pas
grand sens.

10 % d’autistes demeurent non-verbaux apreés
I'age scolaire.

T R ener |y a de cela quelques décennies,
en plus de penser que 75% des autistes étaient
déficients intellectuels, nous pensions qu'une majorité
d’entre eux ne développerait jamais le langage oral.

comme pour les capacités
intellectuelles, en incluant de plus en plus de gens
dans le spectre de I'autisme, dont plusieurs qui
n'avaient pas de problemes langagiers, cette proportion
alargement diminué au tournant dussiecle. [EE Il
le langage oral peut se
développer beaucoup plus tard que ce que I'on pensait
au départ. La grande majorité des autistes n'ayant
pas de déficience intellectuelle associée finissent par
développer le langage oral, mais une petite proportion
d’entre eux, autour de 1/10, ne le développent pas,
quoi qu’'on fasse. Toutefois, pour les autistes
«syndromiques », le pronostic est plus sombre, mais
toujours imprédictible.

De 1/10 4 1/2 des autistes ont aussi un trouble
de santé mentale, selon la nature de celui-ci.

['autisme alongtemps été défini
dans sa forme «pure » chez des enfants, c’'est-a-dire
sans autres maladies associées.

Lorsgu’on s’est mis a chercher d’autres conditions
psychiatriques « comorbides » chez les personnes
autistes adultes, les chercheurs ont alors avancé que
plusde 75 % d’'entre eux présentaient aussi un trouble
de santé mentale.
ondistingue les conditions psychiatriques (anxiété,
dépression, TOC, etc.) associées a I'autisme des
symptémes que 'on dit « aggravants » cette condition.
Ces derniers sont des symptdmes qui font partie du
tableau clinique d’autisme, mais qui sont plus
importants chez une personne particuliere que chez
la plupart des autistes. Les cliniciens vont donc par
exemple distinguer les difficultés sociales retrouvées
chezl'ensemble des personnes autistes, d’'un trouble
d’'anxiété sociale ajouté a l'autisme. Dans ce dernier
cas, les symptomes observés dépassent ce qui peut
étre expliqué par 'autisme.

60 % des autistes présentent des habiletés
relatives dans un domaine spécifique

Lautisme ad’abord été décrit
comme une condition n'apportant que des handicaps,
méme si la bonne mémoire de certains d’'entre eux
avait été remarquée tres tot.

Dans les années 1970 et 80, une étude rapportait
gu’environ 10% des autistes avaient un talent
exceptionnel. Des personnages comme Rain man,
créés a partir de la combinaison de cas réels, mais

exceptionnels, ont laissé croire que tous les autistes
présentaient de tels talents. JREidEle = e
S EIEEE NS e fait d’étre meilleur dans un

domaine comparativement a un autre -sans
nécessairement dépasser la population générale-
caractérise la plupart des autistes. Les talents
autistiques supérieurs ala population générale sont
réels, mais relativement rares. Par exemple, le calcul
de calendrier (trouver le jour correspondant a une
date donnée), se retrouve presque seulement chez
des personnes autistes, mais n'a été décrit que
chez quelques centaines d’entre eux dans le monde
acejour.

Moins d’UN adulte autiste sur deUX vit de
maniére indépendante.

Les études longitudinales des

premieres cohortes d’adultes autistes peignaient un
portrait plutét sombre de leur avenir. Mener une vie
adulte indépendante était alors considéré comme
impossible pour la majorité d’entre eux.

par la suite, nous avons assisté a la
croyance inverse. La mode était alors a trouver des
emplois en informatique pour toutes les personnes
autistes, puisqu’il s’agit d’'une force présente chez
plusieurs d’entre eux. Beaucoup de pression était
alors mise pour favoriser le développement d’habiletés
sociales, avec la croyance que cela puisse mener a
I'intégration de tous les autistes dans des milieux de
travail et de vie «typiques ».
méme si l'égalité des droits et 'acces
al'emplois'améliorent dans plusieurs pays, la majorité
des adultes autistes adultes vivent des défis
particuliers, que ce soit li¢ a I'employabilité ou a la
discrimination. Un soutien plus ou moins important
tout au long de leur vie est souvent nécessaire. Ce
soutien est rare, voire inexistant, et les services sont
encore largement monopolisés par le support aux
enfants autistes et leur famille. Beaucoup reste donc
afaire dans ce domaine.

50% des références au programme de pédopsy-
chiatrie de I'Hopital Riviére-des-Prairies sont
pour rechercher I'autisme!

Lautisme était sous-
diagnostiqué au Québec et partout dans le monde
jusgu’au tournant du siecle. Cette situation était
encore plus grave chez les adultes et les femmes.

C'est 'autre extréme:l'autisme
est surdiagnostiqué, et de nombreuses personnes
quin‘ont que trés peu de signes d’autisme ou qui ont
des signesliés a une autre problématique recoivent
un diagnostic d’autisme, et surtout des femmes.
Etat actuel des connaissances: JRIERRVehelelle
revenir vers quelque chose de plus équilibré. Pour
cefaireil faut toutefois changer lafagon d'organiser
les services pour gu'ils soient octroyés en fonction
du besoin de chaque personne et non de I'étiquette
diagnostique posée.



