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Introduction

De plus en plus de fournisseurs de services et de cliniciens croient que de nombreux enfants et jeunes aux prises avec des troubles du
développement, et plus particulierement des troubles du spectre autistique, ont également des problémes importants de santé mentale. Nous
savons que jusqu'a 70 % des enfants et des jeunes aux prises avec des troubles du spectre autistique recevront un diagnostic de probleme

de santé mentale au cours de I'enfance (Weiss et coll., 2016). A titre de fournisseur de services destinés aux enfants et aux jeunes atteints
d’autisme et de problémes de santé mentale, Kinark s'engage a promouvoir importance de services intégrés et efficaces pour cette population

et a soutenir un systéme provincial mieux intégré.

Veuillez consulter 'annexe 1 pour les définitions de la déficience développementale
(DD), de la déficience intellectuelle et des troubles du spectre autistique, de la facon
dont nous les avons utilisées dans le présent document.

En fonction de notre propre expérience du nombre croissant d'enfants et de jeunes aux
prises avec des troubles du spectre autistique qui cherchent a obtenir des services de
santé mentale, nous avons commencé a nous instruire au sujet des données probantes
sur les services les plus efficaces a offrir a cette population. En plus d'entreprendre une
analyse documentaire exhaustive de la littérature publiée et grise, nous avons également
consulté des experts dans les domaines de la santé mentale, des troubles du spectre
autistique et des déficiences développementales, d'autres fournisseurs de services en
matiére de santé mentale et d'autisme auprés des enfants et des jeunes, et des familles
pour comprendre leurs expériences avec la prestation et la recherche de ces services.

Malgré les solides données probantes découlant de travaux de recherche selon
lesquelles une proportion élevée d'enfants et de jeunes aux prises avec des troubles

du spectre autistique ont ou auront des besoins en santé mentale, le systéme des
services aux enfants et aux jeunes en Ontario gére mal cette intersection. Les politiques
publiques et le financement pour les troubles du spectre autistique et les services de
santé mentale a I'intention des enfants et des jeunes sont discrets et en silos. Il n'est pas
inhabituel de découvrir qu'un diagnostic de troubles du spectre autistique est un critére
d'exclusion pour les services de santé mentale et vice versa.

Lorsqu'un nouveau gouvernement a été élu en Ontario en juin 2018, il s'est engagé a
améliorer les services dans les secteurs de la santé mentale et de 'autisme touchant les
enfants et les jeunes. Dans le cadre de cet engagement, le programme de santé mentale

Parent

Je me rends compte maintenant que les
crises que mon fils éprouvait lorsqu'il était
plus jeune étaient en réalité des crises de
panique (ou des crises sensorielles). On
me disait qu'il s'agissait simplement d’une
question de mauvaise conduite. Mais il
slagissait plutét dattaques de panique et
javais I'habitude de le réprimander, de lui
dire de se calmer et méme parfois presque
de le punir. Parce que c'est ce qu'on nous
disait de faire. Il était en neuvieme année
lorsqu'on ma parlé du sujet de I'anxiété

et je n'en savais rien. Je pensais qu'il
sagissait d'autisme. On ma dit qu'ily a
80 pédopsychiatres en Ontario, mais
qu'aucun d'entre eux n'était formé pour
traiter l'autisme. Il se peut qu'il y en ait,
mais nous (parents) n'en savons rien. Mais
vous savez, « si vous ignorez ce qu'ily a au
menu, aussi bien éviter de se présenter au
restaurant ».

alintention des enfants et des jeunes reléve maintenant du ministére de la Santé et des Soins de longue durée, tandis que 'autisme a été
réattribué au sein du ministére des Services a I'enfance et des Services sociaux et communautaires nouvellement créé.

En février 2019, le gouvernement a divulgué sa refonte du financement pour les services en autisme. Bien que 'objectif motivant le nouveau
programme consiste a s'assurer que plus d'enfants et de jeunes atteints d’autisme (particuliérement ceux sur la liste d'attente) recoivent des
services plus tot, et que les familles aient des choix accrus en matiére de services, la nouvelle approche de financement risque d'accroitre les
cloisonnements des programmes et des services pour les enfants et les jeunes aux prises avec des troubles du spectre autistique. Egalement en
février, le gouvernement de I'Ontario a annoncé son intention de transformer le systéme de santé avec l'introduction d'équipes Santé Ontario
locales. Ces équipes auront la responsabilité de fournir des services de santé dans un territoire défini tout au long de la vie, y compris dans

les domaines de la santé mentale et de la toxicomanie. Les équipes Santé Ontario ne seront pas responsables des services en autisme. Cette
période de grande transformation offre une occasion idéale d'envisager comment les secteurs de la santé mentale des enfants et des jeunes et
de l'autisme pourraient soutenir la coordination et l'intégration des services afin de mieux répondre aux besoins des enfants et des jeunes.

L'objectif du présent document est de stimuler des discussions parmi les décideurs, les fournisseurs de services et les familles qui
meneront a une plus grande intégration dans le domaine des politiques, de la planification des services et des services pour les
enfants et les jeunes ayant des besoins en matiére de troubles du spectre autistique et de santé mentale.
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Preuves d'une relation entre l'autisme et la santé mentale

Des données probantes suggerent qu'il y a des taux plus élevés de problémes de santé mentale parmi les personnes
atteintes de troubles du spectre autistique que parmi leurs pairs qui n'en ont pas. La relation causale directe ou la
corrélation entre celles-ci est largement inconnue, mais la littérature illustre clairement que la présence de troubles du
spectre autistique augmente le risque de problémes de santé mentale comorbides chez les enfants et les jeunes.

Nous savons que les personnes atteintes d’'une déficience développementale ont un risque plus élevé de développer
des problémes de santé mentale ou d’autres difficultés du comportement graves (Weiss, 2012). Les problémes de santé
mentale sont importants pour prédire la santé physique générale déficiente des personnes atteintes de déficience
développementale (Weiss, 2012) (Brookman-Frazee et coll., 2009; Weiss, 2012; Weiss, Ting et Perry, 2016).

Les troubles du spectre autistique présentent souvent un nombre de comorbidités, y compris la déficience intellectuelle,
I'épilepsie, les troubles du sommeil, la paralysie cérébrale, les troubles gastroinstestinaux et les troubles de I'alimentation
(Vohra, Madhavan, Sambamoorthi ett. Peter, 2014). Les enfants et les jeunes atteints de troubles du spectre autistique
peuvent aussi éprouver des problémes de santé mentale concomitants, comme 'hyperactivité avec déficit de I'attention,
l'anxiété, la dépression, le trouble bipolaire et d’autres problémes de comportement (Dickerson, Mayes, Calhoun, Murray et
Zahid, 2011; Simonoff, Pickles, Charman, Chandler, Loucas et Baird, 2008). De plus, les études démontrent que :

e 70 % des enfants atteints de troubles du spectre autistique éprouvent également des troubles de santé mentale
comorbides, tandis que 40 % d'entre eux sont atteints de deux troubles ou plus (Fung, Lunsky et Weiss, 2015).

e Les personnes atteintes de troubles du spectre autistique sont vulnérables aux troubles liés a la dépression et a
l'anxiété, y compris les phobies et les troubles obsessifs-compulsifs, les troubles du sommeil, suivis de I'hyperactivité
avec déficit de l'attention et, dans une moindre mesure, a la schizophrénie et a la psychose (p. ex. Kim, Szatmari,
Bryson, Streiner et Wilson, 2000; Lunsky, Lake, Balogh, Weiss et Morris, 2013; Moss, Howlin, Savage, Bolton et
Rutter, 2015; Vasa et coll., 2013).

e Ladépression est I'un des troubles de santé mentale les plus communs chez les jeunes atteints de troubles du spectre
autistique, avec des taux variant de 40 a 58 %, comparativement a environ 12 % dans I'ensemble de la population de
jeunes (Fung et coll., 2015).

e Un examen systématique de 12 études cliniques a révélé que chez les enfants, les jeunes et les adultes atteints de
troubles du spectre autistique, la prévalence de tentatives de suicide variait de 7 % a 47 % et les idées suicidaires
concernaient prés de 72 % des cas (Zahid et Upthegrove, 2017). La dépression, les problémes de comportement et la
victimisation par les pairs constituent des facteurs de risque pour les idées de suicide et pour les tentatives de suicide
chez les jeunes atteints de troubles du spectre autistique (Cassidy et coll., 2014; Mayes et coll., 2013; Shtayermman,
2007). En Suéde et aux Etats-Unis, les troubles du spectre autistique ont été liés 3 un risque accru de décés par le
suicide chez les personnes de tout age (Hirvikoski et coll., 2016; Kirby et coll., 2019).

Les problémes de santé mentale persistent chez les adultes s'ils ne sont pas traités plus tét au cours de leur enfance ou de
leur adolescence (Moss et coll., 2015; Russell et coll., 2016). Kerry's Place Autism Services a remarqué que dans une récente
étude de 76 de leurs clients adultes atteints du trouble du spectre autistique, 50 % d'entre eux éprouvaient des problémes
de santé mentale, démontrant que cette vulnérabilité (ou propension) pour les comorbidités durera probablement toute la
vie. Les risques associés aux problémes de troubles du spectre autistique et de santé mentale comorbides sont importants
et ils nuisent a la vie des personnes :

e En Ontario, les jeunes adultes (4gés de 18 a 24 ans) atteints de troubles du spectre autistique sont plus susceptibles
de recevoir un diagnostic psychiatrique et de visiter un psychiatre ou une urgence psychiatrique que les autres jeunes
adultes (Weiss et coll., 2018).



e Les personnes atteintes de troubles du spectre autistique et de santé mentale ont des taux plus élevés d’hospitalisation
comparativement a celles qui n'ont pas de troubles de santé mentale (Lunsky et coll., 2013; Nayfack et coll., 2014).

e Les personnes atteintes de troubles du spectre autistique et de santé mentale font plus de visites dans les urgences
et plus de visites répétées que la population générale (Lunksy et coll., 2013).

¢ Une fois admis a I'hopital, certaines études sur les déficiences développementales ont révélé une utilisation plus
¢élevée de contraintes chimiques (Stewart, Baiden et Theall-Honey, 2012), d'interventions comportementales et
d’'isolement sécuritaire au sein des personnes atteintes d’un trouble de santé mentale par rapport aux personnes
n‘ayant pas de déficience développementale (Lunsky et coll., 2013).

e Larecherche a démontré les effets limitants de la comorbidité des troubles du spectre autistique et de santé mentale
sur l'accés aux études postsecondaires et sur la poursuite de ces derniéres (Taylor, Henninger et Mailik, 2015) ou
encore sur I'accés au marché du travail et sur le maintien au sein de celui-ci (Schochet et coll., 2016).

e Les troubles de santé mentale comorbides et les troubles du spectre autistique ou d'autres déficiences
développementales entrainent un risque plus élevé de placement a I'extérieur du domicile et de démélés avec le
systéme de justice pénale (King et Murphy, 2014; Mayes, 2003; Robertson et MacGillivray, 2015).

La prévalence de problémes de santé mentale chez les personnes atteintes de troubles du spectre autistique signifie que la
majorité des enfants et des jeunes atteints de troubles du spectre autistique peuvent nécessiter une quelconque intervention
en santé mentale au cours de leur vie. Il est impératif de comprendre les données probantes et les pratiques exemplaires

afin de comprendre, d'évaluer et de traiter efficacement leurs besoins. La section suivante décrit plusieurs considérations

au moment de déterminer les domaines nécessitant une enquéte ou un développement plus approfondi afin d'établir un
systéme de soins plus coordonné pour les personnes touchées par ce double diagnostic..

-

Considérations en matiere de prestation de services

1. Evaluation
Ombrage a I'évaluation | au diagnostic :

L'un des principaux défis pour les professionnels consiste a distinguer ce qui constitue
un comportement typique de personnes atteintes de troubles du spectre autistique
par rapport a des comportements symptomatiques d'un trouble de santé mentale. Un
phénomene clinique important est ce que I'on appelle '« ombrage diagnostic ». Cela
fait référence au préjugé négatif des cliniciens concernant les troubles concomitants
chez les personnes atteintes de troubles du spectre autistique. Les symptomes de
comportements qui peuvent étre dus a un probléme précis de santé mentale sont
plutot attribués a des troubles du spectre autistique, « sans considérer d'autres
étiologies » (Kanne, 2013). Par exemple, les symptomes des troubles de 'humeur

et de I'anxiété sont souvent attribués a la déficience développementale, ce qui, par
conséquent, « porte ombrage » ou passe a c6té de tout diagnostic psychiatrique
comorbide (Szeftel, Federico, Hakak, Szeftel et Jacobson, 2012).

Un exemple de diagnostic de santé mentale « manqué » peut étre constaté avec I'examen des tableaux cliniques de 45 personnes
ayant recu un double diagnostic. Parmi celles-ci, 68 % ont recu un diagnostic de trouble psychiatrique aprées leur examen initial
par télépsychiatrie, par rapport a 27 % des personnes qui ont recu un tel diagnostic (souvent de la part d'un médecin de soins
primaires) avant leur rendez-vous de télépsychiatrie (Szeftel et coll., 2012). De tels diagnostics « manqués » peuvent étre dus a

un manque d'instruments d'évaluation appropriés et au manque général de formation que les professionnels de la santé mentale
recoivent concernant les troubles du spectre autistique et d'autres déficiences développementales.
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Mangque d'instruments d'évaluation appropriés :

La clé pour obtenir un diagnostic précis consiste a réaliser une évaluation
approfondie. L'évaluation de la santé mentale de personnes aux

prises avec des troubles du spectre autistique ou d’autres déficiences
développementales peut présenter un défi si leurs habiletés de
communication sont limitées. La majorité des évaluations de la santé
mentale se fient a une forme quelconque d’autodéclaration des symptomes
et quand cela est affecté, la capacité d'établir un diagnostic précis de la
détresse émotionnelle est également limitée (Lunsky et coll., 2013).

Par exemple, Stewart et coll. (2006) font valoir que les trois instruments
diagnostics les plus utilisés pour la dépression (c.-a-d., 'échelle de

dépression de Hamilton, la forme raccourcie de Children’s Depression
Inventory [Children’s Depression Inventory-Short; CDI-S] et le questionnaire
de dépression de Beck) exigent de la part des clients qu'ils évaluent
subjectivement leur humeur et la facon dont ils se sentent. Certaines
évaluations pour la dépression ciblent des changements au niveau de
l'appétit, du sommeil et du niveau d'intérét dans les activités, ce qui peut étre
interprété comme des symptomes de troubles du spectre autistique plutot
que de la dépression (Stewart et coll., 2006).

Ressources d'évaluation limitées :

Les cliniciens ont relevé qu’une évaluation multidisciplinaire approfondie
est la clé pour obtenir un diagnostic différentiel de troubles du spectre
autistique ou de santé mentale. Toutefois, la majorité des agences
communautaires de santé mentale signalent avoir des ressources limitées
pour les mesures de soutien en psychiatrie et en psychologie. Comme

nous I'avons indiqué plus tot, méme au sein de ces professions, il y a un
mangque d'utilisation d'outils diagnostics établis pour les troubles du spectre
autistique, ce qui peut contribuer a un mauvais diagnostic.

Dans un échantillon de 250 enfants et jeunes atteints de troubles du spectre
autistique accédant a des services dans le cadre d'une enquéte nationale

sur la santé de la population, 'orthophonie (93 %) était le service le plus
fréquemment recu et 65 % ont recu des services d'ergothérapie. Moins de

6 % d'entre eux ont recu des services de thérapie du comportement et

11 % des services de santé mentale (Bilaver, Cushing et Cutter, 2016, p. 564).
[l n'y a eu aucune évaluation du nombre de personnes qui ont réellement

eu recours a des services comportementaux ou de santé mentale, malgré la
sensibilisation au fait qu'il s'agit d'un besoin de cette population.

Parent

Mon fils était suicidaire pendant des années

et je ['ai amené a 'hopital ot jai dit que javais
besoin de quelqu’un connaissant les troubles

du spectre autistique. On ma répondu qu'il n’y
avait personne de spécialisé dans ce domaine.
Jai rétorqué avoir recu la méme réponse partout,
mais qu'il se trouvait ici maintenant, alors trouvez

quelqu'un, faute de quoi, vous serez responsable
de ce qui lui arrivera. Nous avons donc trouvé
un psychiatre, le chef du service de psychiatrie,
qui nous a dit : « Je serai honnéte avec vous, je
ne connais rien au sujet des troubles du spectre
autistique ». Je lui ai répondu : « Eh bien, étes-
vous prét a apprendre a ce sujet? » Nous avons
donc travaillé ensemble.

Je ne crois pas que les médecins de famille
ou les fournisseurs de soins primaires
reconnaissent nécessairement les signes
précoces de autisme. C'est probablement
assez variable.

Pédiatre

Les familles qui sont sur la liste d'attente
pour des services en autisme se font dire

de chercher des services en santé men-
tale pendant qu'ils attendent, parce que

la liste d'attente pour de tels services est
moins longue. Les cliniciens font appel a
des professionnels en matiére d'autisme et
ils ne recoivent que peu de soutien ou de
direction sur la facon d'aider les familles.

Fournisseur de services




2. Formation de clinicien

Le plus souvent, les médecins de soins primaires et les pédiatres sont le
premier point de contact de familles inquiétes au sujet du développement de
leur enfant. Au-dela de cela, en ce qui concerne les enfants agés de 0 a 6 ans,
des professionnels comme des orthophonistes fournissent souvent un signal
précoce de troubles du spectre autistique.

Ce qui compte pour améliorer les services pour ce groupe, c'est de former des
cliniciens en autisme et en santé mentale pour reconnaitre et pour traiter les
personnes qui ont des problémes de santé mentale et des troubles de spectre
autistique concomitants (Brookman-Frazee et coll., 2009). Toutefois, Lunsky et
coll. (2013) ont remarqué que la formation et les programmes d'études pour
les étudiants en psychologie, en psychiatrie, en médecine et en travail social
restent inadéquats.

Dans une enquéte aupres de 100 thérapeutes de cliniques communautaires

de santé mentale des enfants et des jeunes en Californie, Brookman-Frazee,
Drahota, Stadnick et Palinkas (2012) ont constaté que 76 % d’entre eux avaient
servi un enfant atteint de troubles du spectre autistique, et que les enfants

qui ont recu un diagnostic de troubles du spectre autistique ou chez qui on
soupconnait cette maladie représentaient environ 20,7 % de la charge de travail
actuelle des thérapeutes. Seulement 48 % des répondants ont indiqué avoir
recu une certaine formation sur les troubles du spectre autistique.

Les cliniciens dans des contextes communautaires de santé mentale des
enfants et des jeunes (p. ex. les travailleurs sociaux, les travailleurs aupres des
enfants et des jeunes, les psychothérapeutes) sont peu susceptibles d’avoir recu
une formation pour acquérir la capacité requise pour réagir a la comorbidité des
troubles du spectre autistique et de santé mentale (Norris, 2014).

Les études révélent les mentalités rébarbatives de certains cliniciens de santé
mentale en ce qui concerne le travail auprés de cette population. Celles-ci sont
souvent enracinées dans un manque de compréhension et de formation au sujet
des enfants et des jeunes atteints de troubles du spectre autistique, notamment :

o Lafrustration en raison des progrés lents de I'enfant

e La croyance que ce groupe est plus agressif et dangereux que les enfants
sans problémes de santé mentale (Stewart et coll., 2012; Weiss, 2012)

o Difficulté a établir des rapports

o Frustration avec la coordination requise des soins et d'autres services
(Brookman-Frazee et coll., 2012)

e Manque de connaissances sur les principales conclusions des recherches
dans le domaine de l'autisme (Heidergerten, Geffken, Modi et Frakey 2005)

o Croyance que les enfants peuvent se départir au fil des années des troubles
du spectre autistique (Heidergerten, Geffken, Modi et Frakey 2005)

¢ Croyance que les enfants atteints de troubles du spectre autistique sont
délibérément non conformes. (Heidergerten, Geffken, Modi et Frakey 2005)

Parent

Beaucoup de personnes de telles agences
pensent étre des experts, ce qui n'est pas le cas.

Je pense que la majorité des meres se sentent
intimidées par les médecins. Je n'en ai jamais
remis un en question. En fin de compte, cela
ne fait rien parce qu'ils ont toujours raison
(sarcasme). Vous savez comment vous pouvez
le savoir, parce qu'ils vous appellent « maman »
et non LA mére ou par votre nom.

Jaimerais ajouter que nous parlons des
médecins et des cliniciens qui n'ont pas la
formation requise; toutefois, les enseignants
n'ont pas non plus la formation nécessaire.
Combien il est décourageant pour une famille
d'étre assis a école et que personne ne sache
quoi faire ni comment aider les enseignants
d'éducation spéciale. Ils obtiennent le titre
d'enseignants d'éducation spéciale, mais quelle
formation ont-ils réellement suivie?

Ma sceur est une travailleuse sociale qui

sest spécialisée aupres des enfants atteints
dautisme et elle a dii suivre deux ateliers

pour obtenir le droit d'exercer. Elle mappelle
souvent, mais ce n'est pas moi qui suis
spécialisée. Cest alors qu'une personne devient
dangereuse, lorsque quelqu’un a un titre ou
une spécialisation, mais qu'elle n'a pas suivi
suffisamment de formation.

Profil de programme | Surrey Place

Un fournisseur de services en autisme,
Surrey Place, a établi un partenariat continu
avec I'Université de Toronto pour intégrer
une formation et de I'éducation au sujet du
travail avec des personnes aux prises avec

différentes déficiences développementales
au programme détudes des étudiants en
médecine. Surrey Place soutient aussi les
stages d'étudiants pour faire l'expérience du
travail clinique avec des personnes atteintes
dautisme ou d’une autre déficience
développementale.
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Le manque de formation sur la facon de traiter les personnes atteintes de troubles du spectre autistique contribue
aux attitudes et aux perceptions des thérapeutes au sujet du travail aupres de ces personnes (Drahota, Stadnick et
Brookman-Frazee, 2014). Reconnaissant le manque de ressources de formation adéquates, Lunsky (2017) a remarqué
que le Centre de toxicomanie et de santé mentale a congu un cours en ligne axé sur la santé mentale et sur les
déficiences développementales chez les adultes dans le cadre de son programme d'études d'éducation continue et de
perfectionnement professionnel.

Il'y a peu de programmes de formation qui ciblent les enfants et les jeunes. Le Child and Parent Resource Institute (CPRI)
compte quelques cours de perfectionnement professionnel offerts aux cliniciens qui ciblent ces comorbidités (p. ex. Anxiety in
Young People with Intellectual Disability [anxiété chez les jeunes atteints d’une déficience intellectuelle], CPRI, 2018). LHbpital
de réadaptation pour enfants Holland Bloorview collabore avec le Projet Echo afin d'établir des liens entre des experts et

des cliniciens communautaires. Ces « communautés d'apprentissage » aident les cliniciens communautaires a « acquérir les
compétences dont ils ont besoin pour diagnostiquer et traiter un état comme les troubles du spectre autistique ».

Les nouveaux programmes universitaires fournissent une formation plus précise pour travailler avec une population atteinte
de déficience développementale (ou de troubles du spectre autistique). Par exemple, outre la formation supérieure en
troubles du spectre autistique, il y a maintenant des programmes conférant des diplomes dans certains colléeges ontariens
en santé communautaire ou en psychologie comportementale.

3. Limpact de I'age et du fonctionnement

Fung et ses collégues (2015) ont noté que les symptomes de la dépression chez les enfants et les jeunes atteints de
troubles du spectre autistique ont tendance a imiter les tendances percues chez les enfants et les jeunes qui n'en ont pas -
les taux de prévalence de la dépression augmentent a I'adolescence et ils s'atténuent a I'dge adulte. Il y a plusieurs raisons
proposées par les chercheurs :

¢ Les troubles d'intériorisation ont tendance a se manifester lorsqu'il y a un certain niveau de cognition et de
sensibilisation sociale au sujet de soi. Ce niveau de conscience de soi se développe a I'adolescence, les problémes
de dépression et d’anxiété se manifestent donc alors, tant pour les jeunes qui se développent normalement (Fung et
coll., 2015) que pour ceux atteints de troubles du spectre autistique (Schochet et coll., 2016).

e Les recherches de Shochet et coll. (2016) révelent que les adolescents atteints de troubles du spectre autistique qui
bénéficient d'un niveau de fonctionnement plus élevé (54 %) sont plus a risque de dépression que ceux qui ont un
niveau de fonctionnement moins élevé (42 %). Les jeunes ayant un niveau de fonctionnement plus élevé souhaitent
davantage d'interactions sociales, peuvent avoir plus de connaissances au sujet de leurs déficiences liées aux troubles
du spectre autistique et ils sont plus au courant de leurs difficultés en matiére d'interactions sociales. lls éprouvent
plus de solitude en raison de leur manque d’amitiés et plus de détresse lorsque les tentatives d'interaction échouent.
Cela nuit a leur sentiment d'estime de soi et augmente leur risque de dépression et d'étre victime d'intimidation.

e Les jeunes atteints de troubles du spectre autistique font également tous face aux mémes problemes que leurs pairs
qui se développent normalement. Toutefois, en raison de ces troubles (difficultés de communication, régulation des
émotions et expression de soi), 'adolescence peut étre encore plus difficile. Ces défis réduisent leur capacité a acquérir
des stratégies d'adaptation pour gérer leurs humeurs ou leur stress, et ultimement la probabilité qu'ils cherchent de
I'aide (Schochet et coll., 2016). Cela les soumet a un risque plus élevé de dépression (Fung et coll., 2015).

Les constatations de Fung et coll. (2015) et de Shochet et coll. (2016) sont d'importance particuliére parce qu'elles ciblent
les personnes atteintes d'un trouble du spectre autistique avec un niveau de fonctionnement plus élevé, tandis que la
majorité de la recherche a été effectuée avec des enfants plus jeunes et avec des enfants ayant des troubles du spectre
autistique plus graves. Les jeunes au niveau de fonctionnement plus élevé peuvent étre plus disposés aux thérapies
traditionnelles comme la thérapie cognitivo-comportementale/thérapie comportementale dialectique.



4. Prévention et intervention précoce

Deux facteurs importants interreliés qui atténuent le développement ou la gravité des
symptomes dépressifs chez les adolescents ont été relevés : un sentiment d'appartenance (liens
avec le milieu scolaire) et la capacité d’autorégulation et de régulation des émotions, lorsque
confrontés a un stress (p. ex. la résilience) (Shochet et coll., 2016).

Les déficiences en habiletés sociales sont un important facteur de risque pour les problémes
de santé mentale. Une étude de Ratliffe et coll. (2015) s'est penché sur l'association entre les
habiletés sociales et la santé mentale dans un échantillon communautaire de 292 éléves (agés
de 6 a 13 ans) souffrant de troubles du spectre autistique, mais sans déficience intellectuelle.
En utilisant des mesures sur la réactivité sociale et sur les aptitudes sociales fournies par les
enseignants et par les parents, les auteurs ont constaté une corrélation entre les déficiences en
matiére de santé mentale et les difficultés de réactivité sociale ainsi que des aptitudes sociales
moins bonnes en général.

Les programmes de prévention ciblant les aptitudes sociales et la régulation des émotions
peuvent aider a prévenir les problémes de santé mentale ou le besoin d'interventions plus
importantes (Ratliffe et coll., 2015; Shochet et coll,, 2016; White et coll., 2015).

Le systéme d'éducation est un endroit idéal ot établir un réseau de soutien pour ces enfants
et ces jeunes, et pour établir des programmes de prévention et d'intervention. Les écoles sont
bien placées pour concevoir des programmes qui font la promotion des aptitudes sociales, des
liens avec le milieu scolaire et de la régulation des émotions. Il existe un corpus de recherche
croissant qui examine les programmes préventifs en matiére de santé mentale dans les
écoles, comme la thérapie comportementale dialectique, la conscience de soi et les zones de
régulation. De plus amples recherches devraient étre entreprises afin de mieux comprendre
quelles populations d'éléves profitent le mieux de ces programmes. Lunsky (2017) a soutenu
que le personnel infirmier des écoles est idéalement placé pour étre formé afin de reconnaitre
les enjeux de santé mentale rapidement, pour soutenir les éléves a risque et pour les aiguiller
vers un traitement approprié.

Il existe une foule de données probantes illustrant les avantages d'une intervention précoce
dans le traitement de la santé mentale et de I'autisme (ACSM, 2018; Horlin, 2014: Jacobson,
1998; PCMH, 2018; Synergies, 2013).

Méme si les colits initiaux d'intervention précoce des services comportementaux en autisme
peuvent étre élevés, le colit pour la société pour ceux qui ne bénéficient pas d’une intervention
précoce est estimé a environ 1 million de dollars au cours de la vie de la personne. Le codt pour
la société diminue grandement lorsque les enfants atteints de troubles du spectre autistique
sont soutenus rapidement afin de leur permettre d'acquérir une plus grande. indépendance et
d'avoir une meilleure productivité en milieu de travail (Wendy Ungar, Institut des politiques, de
la gestion et de I'évaluation de la santé, Université de Toronto, 2018).

Les programmes d'intervention précoce en matiére de santé mentale sont également certains
des investissements liés a la santé qui offrent les meilleurs résultats. Pour chaque dollar
dépensé sur l'intervention précoce par les familles, on obtient des économies estimées de 11 $
(Rupert, 2018). Au niveau provincial, pour chagque dollar dépensé sur l'intervention précoce, on
estime que 7 $ seraient économisés (Parents for Children's Mental Health, 2018).

Les analyses colits-avantages de l'intervention précoce dans les domaines de l'autisme et de
la santé mentale suggérent des économies potentielles importantes, ainsi que des avantages
semblables pour une intervention efficace auprés des personnes ayant recu un double
diagnostic.

Profil de programme | Facing
Your Fears

Facing Your Fears (FYF) est un exemple
d'intervention de groupe axée sur des
données probantes et sur la famille pour les
enfants et les jeunes atteints de troubles
du spectre autistique (autisme a niveau de
fonctionnement élevé) agés de 7 a 14 ans qui
éprouvent également de I'anxiété. FYF est
un programme cognitivo-comportemental
et il consiste en 14 séances hebdomadaires
durant chacune une heure et demie. FYF
s'appuie sur plusieurs approches de thérapie
cognitivo-comportementale soutenues
empiriquement pour traiter 'anxiété dans
la population pédiatrique générale comme
Coping Cat (Kendall et Hedtke, 2006), mais
il comporte des adaptations pour les jeunes
atteints de troubles du spectre autistique a
niveau de fonctionnement élevé (Reaven,
Blakeley-Smith, Nichols et Hepburn, 2011).
Plus de 100 familles ont participé a des
études sur l'efficacité des interventions

du programme FYF depuis sa création en
2004, y compris dans le cadre d'études
randomisées et controlées.
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5. Pratiques axées sur des données probantes

[l existe des pratiques axées sur des données probantes établies pour

les enfants et les jeunes atteints de troubles du spectre autistique

(Perry et Condillac, 2003), ainsi que pour ceux ayant des problémes

de santé mentale (p. ex. thérapies cognitivo-comportementale et
comportementale dialectique). Toutefois, il y a peu de recherches ou de
données probantes sur les programmes de traitement pour les enfants et
les jeunes ayant des troubles du spectre autistique et des problémes de
santé mentale.

Les quelques études qui ont été réalisées pour les personnes atteintes
de diagnostic comorbide de troubles du spectre autistique et de santé
mentale ciblent I'utilisation d'interventions comportementales et de
psychothérapie (Lunsky et coll., 2013), et il y a des données probantes
qui laissent croire en I'efficacité de cette combinaison particuliére de
traitements thérapeutiques.

Une considération clé de la planification pour les interventions et le
traitement est la capacité des cliniciens a mobiliser et a maintenir les
familles dans le processus de traitement. Les enjeux de santé mentale
comorbides peuvent étre un facteur de complication dans la réussite et
la poursuite du traitement.

Une étude a démontré que 67 % des familles avec des enfants

atteints de troubles du spectre autistique ont cessé leurs séances de
psychothérapie dans une clinique externe, un taux qui était de deux a
trois fois plus élevé que les enfants non atteints de troubles du spectre
autistique et leur famille (Ballard, Crane, Harper, Fawcett et Sandberg,
2016). Les raisons peuvent inclure le fait que les services ne respectent
pas les besoins d'un enfant ou les exigences associées a l'art d'étre
parent d’'un enfant ayant des troubles du spectre autistique, ce qui peut
compliquer la tiche d'assister régulierement a des rendez-vous. Une
disponibilité accrue de services a domicile pourrait permettre de mieux
soutenir les familles. Les cliniciens devraient collaborer avec les parents
et avec les aidants pour s'attaquer aux obstacles potentiels et pour
explorer de meilleures facons de s'assurer que les clients recoivent les
services dont ils ont besoin dans le peu de temps qu'ils sont en mesure
d’accorder aux services en santé mentale (Ballard et coll., 2016).

Profil de programme | Stabilisa-
tion comportementale

En 2013, les Services d'aide aux enfants et aux
familles de Kinark ont mis en ceuvre un programme
de stabilisation comportementale et de consultation
a titre de programme de traitement intensif a
domicile. Le programme pilote de stabilisation
comportementale et de consultation offrait jusqu’a
six mois de services de consultation et d'encadrement
intensifs aux aidants des enfants de moins de 12 ans
qui étaient a risque d'un placement en établissement
ou de rupture familiale en raison d'enjeux graves

liés a des comportements. La majorité des clients
aiguillés vers ce programme avaient des antécédents
de traumatismes ou de troubles de I'attachement,
toutefois, 72 % avaient également recu un diagnostic
de troubles du spectre autistique ou d'une autre
déficience développementale (38 % de troubles du
spectre autistique seulement). Le programme de
stabilisation comportementale et de consultation

a Kinark a été mis a 'essai pendant deux ans, puis

on 'aintégré a la prestation de service réguliere. Au
moment d'évaluer les résultats des 17 participants
du programme de stabilisation comportementale

et de consultation et de leurs familles, Kinark a
trouvé que les évaluations cliniques indiquaient

des améliorations. Les enfants, les aidants et le
personnel ont également signalé des améliorations.
Une recherche plus approfondie est requise sur le
programme de stabilisation comportementale et

de consultation et sur ses bases théoriques pour
utilisation auprés d'une population comorbide
d'enfants et de jeunes atteints de troubles du spectre
autistique et de problémes de santé mentale.

Résultats pour les parents et les aidants : utilisation
accrue de stratégies comportementales de
stabilisation comportementale et de consultation;
confiance accrue a I'égard des aptitudes parentales;
engagement accru a I'égard du soutien envers leur
enfant; amélioration accrue du réle de parent;
compréhension accrue de 'enfant; et relations
familiales améliorées.

Résultats pour les enfants : stabilité de logement;
réduction des comportements problématiques;
régulation améliorée des émotions; et relations
familiales améliorées.




6. Soutien a la famille et aux aidants

La santé mentale des parents et les agents stressants de la famille sont des contributeurs importants au bien-étre mental
des enfants et des jeunes atteints de troubles du spectre autistique. Cela peut étre le résultat d'un facteur de risque direct
ou lorsque les enjeux parentaux et le comportement de I'enfant ont une incidence et une influence les uns sur les autres au

fil du temps (Fung et coll., 2015).

Santé mentale des aidants

Les études suggerent que la prestation de mesures de soutien et
d'intervention pour les familles et les aidants peut étre tout aussi importante
pour I'amélioration des résultats d'un enfant que l'intervention réelle avec
l'enfant (Weiss et coll., 2016). White et coll. (2015) ont remarqué que les
parents affichant des niveaux d’anxiété élevés suscitaient des niveaux plus
élevés d'anxiété chez leurs enfants et des résultats de traitement moins
bons. Feldman et coll. (2012) ont constaté qu'un faible soutien des parents
et une incidence élevée de problémes de santé mentale chez ces derniers
prédisaient les résultats de leur enfant.

Stress des aidants

Un comportement difficile de I'enfant est étroitement lié au stress parental
(Lunsky et coll., 2013). De par sa nature méme, I'éducation d'enfants atteints

Parent

Nous lisons beaucoup de matériel au sujet
du soutien a accorder aux aidants. Ce qui
me soutiendra a titre d'aidant, ce sont des
professionnels qui savent ce qu'ils font.

Je n'ai pas besoin de suivre un cours de

yoga nhi de méditer. La conscience de soi
et le yoga ne régleront pas mes probléemes
d'inquiétude parce que nous n‘avons pas
l'argent pour les traitements, et que je vais
mourir et que mon enfant sera seul sans
le soutien dont il a besoin, j'ai besoin de
services qui n'existent pas.

de troubles du spectre autistique et de problémes de santé mentale est stressante pour les familles (Weiss, 2012).

Le fait de s'attaquer aux besoins des parents et des aidants au moyen de plus
de soins de reléve, de formation parentale et de soutien peut améliorer la vie

des enfants, notamment :

e réductions des hospitalisations et d'autres résultats négatifs pour
I'enfant (Mandell, Xie, Morales, Lawler, McCarthy et Marcus, 2012;
Weiss 2012)

e fonctionnement familial amélioré et mieux-étre parental (Samadi,
McConkey et Kelly, 2013)

e stratégies parentales plus efficaces et réduction des problémes
comportementaux de I'enfant (Webster-Stratton et Hammond, 1988)

e utilisation améliorée de services pour le parent et pour I'enfant (Olfson

et coll., 2003; Weissman et coll. 2006).

¢ mieux-étre psychologique pour I'enfant et le parent (Bitsika et
Sharpley, 2000; Weiss, 2012).
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Interaction avec les services de protection de I'enfance

Dans un groupe de dix parents d'enfants tous atteints de troubles du spectre autistique et de problémes de santé mentale,
tous ont fait état d'une forme quelconque d'interaction avec les services de protection de I'enfance. Dans une étude
réalisée par un centre de traitement d'enfants de I'Ontario, 70 % des aiguillages provenant de la protection de I'enfance
pour des services complexes liés a des besoins spéciaux étaient atteints d'autisme. Certaines familles ont indiqué que des
fournisseurs leur ont suggéré que l'intervention des services de protection de I'enfance était la facon la plus appropriée
d’'aborder les difficultés qu'ils rencontraient :

Lorsque nos enfants grandissaient, j'ignorais tout du syndrome d’Asperger. On ne pensait méme pas qu'il s'agissait d'autisme. Mon
fils a recu un diagnostic de schizophrénie. On m'a dit de remettre mon enfant a la Société d'aide a I'enfance et c'est ce que jai fait.
Je savais dans mon for intérieur que javais tort. Cela a été le pire moment de ma vie.

Pour d'autres, les services de protection de I'enfance sont intervenus a la suite de la divulgation par les parents de leur
propre santé mentale ou de leur stress. Cela a entrainé de la crainte et de la réticence de la part des parents a divulguer
comment ils se sentent :

On ma dit de venir chercher mon fils et de I'amener a I'hépital. Lorsque je leur ai demandé « pourquoi » puisque nous savions tous
que I'hopital nallait pas pouvoir faire quoi que ce soit pour lui... Il y a toujours une menace sous-jacente que la Société daide a
I'enfance nous les enléve a tout jamais si nous ne nous rendons pas a I'hdpital. Il s'agit d’'une perte de temps totale.

A titre daidant, j'ai eu une dépression psychiatrique et le médecin a insinué que je ne pouvais pas prendre soin de mes enfants.
Jétais terrifié a l'idée de divulguer a qui que ce soit comment je me sentais, de crainte qu'on ne menléve mes enfants...

Finalement, d’autres ont souligné qu'il est impératif pour les travailleurs en santé mentale des enfants et des jeunes

de comprendre la nature de l'autisme et la facon dont les comportements peuvent se manifester. Lorsque les familles
percoivent qu'elles sont considérées comme étant « incapables de s'adapter » a leur enfant, cela peut créer un fossé entre
elles et les fournisseurs des services dont leur enfant a besoin.



7. Disponibilité de services intégrés

Les enfants et les jeunes atteints de quelque déficience développementale
que ce soit, y compris les troubles du spectre autistique, font face a des
obstacles encore plus grands a I'accés a des soins de santé de qualité que
ceux n'ayant pas de tels enjeux développementaux. C'est particulierement
vrai pour ceux qui ont recu un diagnostic de santé mentale comorbide
(Stewart et coll., 2012). Ces personnes ont des contacts fréquents avec

de nombreux fournisseurs, éprouvent des problémes de santé qui restent
souvent non diagnostiqués et elles recoivent des services non coordonnés
(Bradley et coll. 2001). Les aidants de ce groupe font état de niveaux plus
¢élevés de besoins non satisfaits, de problémes avec l'accés aux services

et d'insatisfaction avec la qualité des soins, en comparaison des aidants
d'enfants n'ayant pas de troubles du spectre autistique (Vohra et coll.,
2014).

Les familles ont également parlé des défis d'avoir a trouver et a coordonner
leurs propres équipes multidisciplinaires afin d’avoir accés aux services dont
leur enfant a besoin ou de ne tout simplement pas avoir une telle capacité
de coordination.

Léquipe de mon fils était composée d'un psychiatre, d'un psychologue, d'un
neurologue, d’un ergothérapeute, d’'un orthophoniste et d'un pédiatre du
développement (ayant une permission spéciale de continuer de voir mon enfant,

Profil de programme | CPRI

Un fournisseur provincial, le Child and
Parent Resource Institute (CPRI), fournit
plus de services spécialisés pour les
enfants et les jeunes a double diagnostic,
et il recoit certains des clients les plus
complexes aiguillés par d’autres agences
(un fournisseur de services en autisme
aiguillera un client chez qui il soupconne
un probléme de santé mentale étant
donné que les services en autisme axés
sur des données probantes ne sont pas
efficaces; K. Johnston, communication
personnelle, 2017). Souvent, les enfants
et les jeunes arrivent au CPRI avec de
six a dix diagnostics différents, 'un d'eux
pouvant étre des troubles du spectre
autistique, ainsi qu'avec des prescriptions
pour plusieurs médicaments.

peu importe son dge). Nous avons également eu acces a Surrey Place, Sick Kids. On ma dit d'obtenir le plus de connaissances
possible parce que les parents qui en savent plus vont obtenir plus de services. Puis, jai été en mesure d'avoir acces a davantage
daide. Cependant, j'ai dii payer pour cette équipe. J'avais une belle grande équipe que jai payée 125000 $ par année et il y a des
familles qui ne peuvent méme pas se permettre de payer leurs billets d'autobus pour se rendre ici.

Les membres de mon équipe [les autres parents] sont presque tous logés a cette enseigne.

Je n'ai pas une grande famille. Je suis I'équipe.
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Possibilites dans le cadre des transformations actuelles en Ontario

L'ancien gouvernement de I'Ontario avait lancé plusieurs initiatives de transformation pour les enfants et les jeunes ayant
recu un diagnostic de troubles du spectre autistique ou de probléme de santé mentale, ou ayant d'autres besoins spéciaux.
Depuis juin 2018, le nouveau gouvernement provincial s'est engagé a améliorer I'acces aux services, plus particuliérement
dans les secteurs de la santé mentale des enfants et des jeunes et de I'autisme. Toutefois, les secteurs de programmes
restent distincts les uns des autres, ce qui perpétue un systéme de soins cloisonné.

La cible du gouvernement et des fournisseurs de service dans cette région pourrait fournir des possibilités d'améliorer les services
pour cette population. Le tableau ci-dessous décrit les objectifs du gouvernement dans les secteurs de transformation connexes.

; : Planification coordonnée
Services en autisme ;
des services

La planification coordonnée des services
vise a s'assurer que les familles et les
enfants/jeunes avec des besoins multiples
ou complexes bénéficient de ce qui suit :

Le Programme ontarien des services
en matiére d'autisme (POSA)
récemment annoncé va:

fournir a plus d’enfants des

services d'intervention critique
plus rapidement;

créer des budgets pour les
services aux enfants afin de
fournir a plus de familles I'accés
a une vaste gamme de services;

doubler le financement pour
cing poles de diagnostic de
['autisme;

établir une agence d’admission
indépendante axée sur la famille;

chercher des mécanismes
pour définir et pour soutenir la
complexité des besoins.

Un point de contact clair pour la
planification coordonnée des services;

Un coordonnateur de la planification
des services responsable de

développer et de surveiller la
planification coordonnée des services
pour leurs enfants/jeunes;

Ne pas avoir a répéter leurs histoires
et leurs objectifs aupres de plusieurs
fournisseurs;

Une seule planification coordonnée
des services qui implique tous les
membres de I'équipe et qui répond
aux objectifs, aux forces et aux
besoins des enfants/jeunes;

Faire 'expérience d'un processus
centré sur la famille.

Recommandations

Le présent rapport a cerné certains des principaux enjeux associés au manque de prestation de services coordonnés,
efficaces et efficients pour les enfants et les jeunes atteints d’autisme et de problemes de santé mentale comorbides. La
nature complexe de ce travail signifie qu'une approche a multiples facettes est requise par les fournisseurs de services et
par le gouvernement.

Les fournisseurs et d'autres intervenants des secteurs de I'autisme et de la santé mentale des enfants et des jeunes ont
élaboré quatre recommandations générales a des fins de considération. Notre objectif consiste a concevoir un systéme qui
soutiendra les enfants, les jeunes et les familles a accéder a un traitement et a des mesures de soutien plus efficaces qui
réduiront leur dépendance sur le recours répété et coliteux a des ressources hospitalieres a court terme.



Recommandations pour l'action

1. Améliorer la coordination des services et la planification intégrée des programmes.

2. Batir une base de données probantes afin d’assurer une conception plus efficace des politiques et des

programmes.

3. Renforcer la pratique interprofessionnelle par la sensibilisation, I'éducation et des modeéles de services intégrés.

4. Renforcer tous les soutiens pour les enfants et les jeunes en fournissant des mesures de soutien et des

services aux familles.

Stratégies particulieres pour le gouvernement et pour les fournisseurs

Gouvernement

¢ Concevoir des cadres politiques et de financement afin
de s'assurer que les services pour les enfants et les jeunes
atteints de troubles du spectre autistique et de problémes
de santé mentale soient mieux intégrés, y compris le
partage de l'information et la planification intégrée aux
niveaux interministériel et provincial.

e Etablir des subventions de recherche pour les partenariats
de fournisseurs de services/universitaires en vue de
promouvoir la recherche et I'évaluation dans ce domaine.

¢ Songer a normaliser la portée de la pratique et des
compétences des professionnels travaillant avec cette
cohorte afin d'établir une norme de qualité. Cela pourrait
comprendre réglementer les BCBA a I'échelle de la
province.

o Le MSSLDO et le MSESC devraient collaborer avec le
ministére de la Formation et des Colleéges et Universités
(MFCU) pour s'assurer que les programmes d'études et de
formation pertinents (y compris les facultés de médecine)
recueillent des connaissances au sujet de la santé
mentale et de l'autisme, y compris les possibilités pour les
apprenants de rencontrer des enfants atteints de troubles
du spectre autistique.

Gouvernement et fournisseurs

Fournisseurs

Les fournisseurs de services en santé mentale des enfants et
des jeunes devraient passer en revue leurs programmes lorsque
des troubles du spectre autistique sont explicitement ou
implicitement un critére d'exclusion afin de créer des possibilités
de servir cette population.

Coimplanter des services et favoriser les possibilités de les offrir
en collaboration au moyen de partenariats par lintermédiaire
d'une table de planification organisationnelle ou locale.

Recueillir des données sur les enfants et les jeunes cherchant a
obtenir des services pour des troubles du spectre autistique et de
santé mentale, et mesurer leur satisfaction avec ces services.

Etablir un parcours de services clair pour les enfants et les jeunes
atteints de troubles du spectre autistique et de problémes de santé
mentale, en distinguant entre ceux qui ont besoin de mesures de
soutien en santé mentale et ceux qui ont besoin de traitements.

Favoriser les possibilités d'‘éducation continue pour les
fournisseurs des secteurs de la santé mentale et des troubles
du spectre autistique, en tirant parti de cours existants le cas
échéant ou en en concevant au besoin.

Etablir des partenariats avec les services en autisme et en santé
mentale pour adultes afin de mieux soutenir les parents aux
prises avec leurs propres problémes de santé mentale ou de
troubles du spectre autistique.

o Soutenir jusqu'a cing sites pour mettre a I'essai la prestation de services intégrés et améliorés aux enfants et aux jeunes atteints de
troubles du spectre autistique et de problémes de santé mentale - y compris la détermination ou la conception d'interventions axées sur
des données probantes pour soutenir un meilleur diagnostic, un meilleur traitement et une meilleure évaluation.

o Soutenir un forum provincial pour les décideurs et pour les fournisseurs de services en matiére de santé mentale et d'autisme afin
d'explorer les données probantes et de promouvoir un plan d'action pour de meilleurs résultats pour cette cohorte d'enfants et de jeunes.

o Tenir compte des possibilités de tirer parti de services coordonnés pour cette cohorte ou de les renforcer.
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Conclusion:

A une certaine époque, I'« autisme » était un simple diagnostic. Puis, la recherche a démonté que 'autisme se trouvait sur
un spectre avec différents degrés d'incapacité développementale et fonctionnelle. Maintenant, la recherche indique que
I'autisme est souvent jumelé a un probléme de santé mentale. Il est clair qu'une intervention précoce est critique pour
permettre de meilleurs résultats tout au long de la vie des personnes aux prises avec 'autisme et avec des problémes de
santé mentale. Le gouvernement travaille a la refonte des systémes pour I'autisme et pour la santé mentale afin de mieux
desservir les enfants et les jeunes. Nous avons I'occasion durant cette période de transformation de faire une différence,
d'influencer la facon dont le systéme se transforme, de répondre aux besoins uniques de la majorité des enfants et des
jeunes aux prises avec l'autisme qui ont également des besoins en matiére de santé mentale. Faire des enfants et des jeunes
une priorité.
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Cathy Paul | Présidente et chef de la direction www.kinark.on.ca
www.kinark.on.ca/
500 Hood Road, bureau 200

Markham (Ontario) L3R 9Z3
1800 230-8533



Annexe 1| Définitions

Ce qui suit constitue une courte description de trois termes clés de la déficience développementale (DD), des troubles du
spectre autistique (TSA) et de la déficience intellectuelle (DI). Il s'agit des trois déficiences comorbides avec la santé mentale
les plus fréquemment citées et étudiées dans la littérature. Méme si le présent document est axé sur l'intersection entre les
TSA et la santé mentale, dans la littérature, la DD, les TSA et la DI sont souvent inclus ensemble dans les échantillons de
recherche, il devient alors difficile de distinguer les besoins distincts des personnes atteintes de TSA.

Déficience développementale : La déficience développementale (DD) est un terme parapluie utilisé pour définir les
incapacités chroniques de toute une vie attribuables a des limitations cognitives ou physiques importantes (AIDD,
2017). Les déficiences développementales causent des limitations fonctionnelles dans trois des domaines suivants ou
plus : soins personnels, langage réceptif et expressif, apprentissage, mobilité, autodétermination, capacité pour la vie
indépendante et autosuffisance économique.

Déficience intellectuelle : La déficience intellectuelle (DI) est définie comme étant d'importantes incapacités
fonctionnelles intellectuelles, typiquement deux écarts standards sous le QI moyen de 70 (American Psychiatric
Association, 2013). La DI peut comprendre des limitations importantes des aptitudes conceptuelles et sociales et dans le
domaine pratique (gestion des soins personnels, responsabilités liées a 'emploi, etc.). Les déficiences intellectuelles sont
chroniques, elles se manifestent avant I'age de 18 ans et elles sont souvent concomitantes avec la dépression, le trouble
de I'hyperactivité avec déficit de I'attention ou fréquemment, les troubles du spectre autistique (Centre for Disease
Control and Prevention, 2014).

Troubles du spectre autistique : Dans le vaste spectre de la déficience développementale, les troubles du spectre
autistique (TSA) constituent un désordre neurodéveloppemental de toute la vie qui se distingue par des déficits en
communication sociale et en interaction sociale, et par des modéles de comportement, d'intéréts ou d'activités restreints
et répétitifs (American Psychiatric Association, 2013). Méme si les taux de prévalence des TSA connaissent une hausse
dramatique, les statistiques sur la prévalence réelle des TSA varient :

¢ Labase de données épidémiologiques nationale pour I'étude de l'autisme au Canada a estimé qu'un enfant sur 94 a
recu un diagnostic de TSA (base de données épidémiologiques nationale pour I'étude de I'autisme au Canada, 2012).

e Autism Speaks Canada (2016) estime que les taux de prévalence au Canada correspondent a ceux aux Etats-Unis,
soit un enfant sur 68.

e En Ontario, les statistiques les plus récentes estiment qu'il y a environ 40000 enfants et jeunes atteints de TSA
(ministére des Services a I'enfance et a la jeunesse, 2017).

e Peut-étre en raison des changements dans les pratiques de diagnostic de l'autisme, les taux du CDC ont augmenté
de 78 % au cours de la derniére décennie (1 enfant sur 150 [CDC, 2002]; 1 sur 110 [CDC, 2006]; 1 sur 88 [CDC,
2008]; 1 sur 68 [CDC, 2014].
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