numéro 17 wm

S U r |e printemps 2024

“Spectre

agazine du groupe de recherche en neurosciences de I'autisme de montréal

Quels sont les signes
autistiques qui
donnent au clinicien
un sentiment

de certitude qu'il est
en face d'un

enfant autiste?

La neurodiversité,
une meilleure paire
de lunettes pour
étudier 'autisme ?

&

L'expression
émotionnelle des
jeunes enfants
autistes differe-t-elle
des enfants
neurotypiques?
Limportance du con-

texte: la suite! \
) N

> Développement du langage
s AANS l'autisme avec hyperlexie

la qualité de vie des

enfantsautistes? | € cas de deux jumeaux identiques




Numéro 17 - PRINTEMPS 2024

page 02

Développement
du langage dans 'autisme
avec hyperlexie

Le cas de deux
jumeaux identiques

Savoirs_
partagés

RECHERCHE CIUSSS NiM

Université f'”‘l CHAIRE DE RECHERCHE MARCEL ET ROLANDE GOSSELIN
'"1 EN NEUROSCIENCES COGNITIVES FONDAMENTALES
de Montréal ET APPLIQUEES DU SPECTRE AUTISTIQUE

. 20 Pz o
205 7207 % 10 12
Quels sont les signes La neurodiversité, | Lexpression émotionnelle | Comment
autistiques qui une meilleure des jeunes enfants améliorer la qualité
donnent au clinicien un | paire de lunettes | autistes differe-t-elle des | de vie des enfants
sentiment de certitude | pour étudier enfants neurotypiques? autistes?
qu'il est en face d'un I'autisme? L'importance du contexte:
enfant autiste? la suite!



L
] Sur le
'_O s

Lspectre

‘.\'

Magazine officiel du Centre de
recherche Evaluation et Inter-
vention en Autisme (CREIA) de
Montréal.

Le CREIA, est un centre d'ex-
pertise de ['autisme, situé a
I'Hopital Riviere-des-Prairies a
Montréal. Le CREIA, en plus
d'offrir des services d'évalua-
tion et d'intervention en au-
tisme, compte 6 chercheurs
universitaires, professeurs dans
4 universités québécoises. Les
recherches menées au CREIA
vont de la compréhension des
fonctions cérébrales et de la
perception autistique a la san-
té mentale et l'intervention, en
passant par les forces et inté-
réts des personnes autistes.

Le graphisme et la traduction
sont réalisés grace au soutien
financier de la Chaire de
recherche Marcel et Rolande
Gosselin en neurosciences
cognitives fondamentales et
appliquées du spectre autistique.
La rédaction et la révision des
textes est faite de maniere
bénévole par les chercheurs,
cliniciens et étudiants du CREIA
et leurs collaborateurs.

Comité de
rédaction

Editrice en chef
Valérie Courchesne

Editeur adjoint

Alexis Lupien-Meilleur
Traduction et révision
des textes

Samantha N. Wunderlich
Alexis Lupien-Meilleur

Comité de rédaction
Allyson Bastien
Catherina Lacelle
Florence Lajeunesse
Jéréme Lichtlé
Laurent Mottron
Alexia Ostrolenk
Audrey-Rose Turgeon

Graphisme/design
Alibi Acapella Inc.

Sur le spectre:

Nous vous invitons
a nous écrire!

Clest grace a tous les auteurs bénévoles et aux membres du comité de rédaction,
qui s'impliquent gracieusement dans ce projet que Sur le spectre en est
maintenant a son 17¢ numéro. C'est également grace a leur travail minutieux
que nous pouvons vous livrer des articles de qualité portant sur les résultats
de recherches récentes dans le domaine de l'autisme.

Nous vous invitons a nous écrire si vous avez des suggestions de sujets a couvrir,
des articles que vous aimeriez lire en version vulgarisée ou toute autre sugges-
tion. C'est pour vous, nos lecteurs, que nous faisons ce travail. Nous souhaitons
donc que les articles portent sur des sujets qui vous intéressent et contribuent
a vous intéresser a la science et a la recherche.

Je tiens encore une fois & remercier nos partenaires: la Chaire de recherche
Marcel et Rolande Gosselin en neurosciences cognitives fondamentales et
appliquées du spectre autistique de I'Université de Montréal, de méme que nos
merveilleux graphistes: Alibi Acapella, qui sont derriere le magnifique visuel de
Sur le spectre.

Dans ce numéro vous trouverez un article portant sur une recherche menée
par nos collaborateurs en France qui porte sur comment favoriser la qualité de
vie des jeunes autistes. Une étude portant sur des jumeaux hyperlexiques,
suivis durant plusieurs années par Alexia Ostrolenk et son équipe, une étudiante
du groupe qui a récemment terminé son doctorat, est également vulgarisée
dans ce 17¢ numéro. Vous trouverez aussi le résumé vulgarisé d'un article de
Elizabeth Pellicano et Jacquiline den Houting, deux chercheuses renommeées
qui se penchent sur ce que I'approche basée sur la neurodiversité peut amener
dans la recherche en autisme. Laurent Mottron a également vulgarisé un article
de son étudiante Eya Mist Rgdgaard portant sur les facteurs influencant la
certitude diagnostique des cliniciens. Finalement, vous trouverez un article
comparant les résultats de deux études portant sur I'expression des émotions
en autisme, le premier article étant celui de Claudine Jacques, chercheuse du
groupe et le deuxieme étant de Northrup et ses collegues, de Pittsburgh, aux
Etats-Unis.
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Valérie
Courchesne
Ph.D.

Editrice en chef
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Développement du langage
dans I'autisme avec hyperlexie

Le cas de deux jumeaux identiques

Par AUDREY-ROSE TURGEON

Qu'est-ce que I'hyperlexie?

Présente chez 6 a 21 % de la population autiste,
I'hyperlexie est caractérisée par un intérét intense et
précoce pour le matériel écrit. Un enfant hyperlexique
développera trés tot une excellente capacité a décoder
les mots, mais aura plus de difficulté a comprendre le
sens du texte. 'hyperlexie est une capacité spéciale
reliée a l'autisme: 84 % des personnes hyperlexiques
sont sur le spectre de l'autisme. Souvent percu comme
un obstacle dans le développement du langage, cet
intérét marqué pour les lettres pourrait révéler une
autre facon de développer le langage ?

Paul et Luc* sont deux jumeaux identiques autistes et
hyperlexiques qui ont été rencontrés a 16 reprises entre
l'age de 4 et 8 ans. Ainsi, leurs habiletés sociales, com-
municatives et langagieres, ainsi que leurs forces et
intéréts, ont été évaluées par des questionnaires, des
entrevues avec la mere, des tests standardisés adaptés
et des observations auprés des enfants.

Forces et intéréts

PAUL

Deés ses premiers mois, Paul montre un intérét tres mar-
qué pour les lettres. A 6 mois, il se dirigeait déja souvent
vers les jouets comprenant des lettres. A 18 mois, il écri-
vait des mots a I'endroit et a I'envers et corrigeait des
lettres de l'alphabet qui ont été inversées. Ses autres
intéréts sont principalement reliés a la perception visuelle
et auditive. Il aime aligner des petites voitures ou les
placer en forme de lettre, écrire des mots et dessiner les
personnages de son émission de télévision préférée,
classer les objets selon leur couleur ou leur forme, et
construire des structures avec des jouets afin de produire
une image avec leur ombre. Tres tot, il développe égale-
ment un grand intérét pour la musique classique. Autour
de ses 18 mois, sa mere I'a vu écrire le mot « Beethoven»
pendant qu'il fredonnait sa 9¢ symphonie.

LUC

Comme Paul, Luc montre un intérét marqué pour les
lettres et les chiffres dés 12 mois. A 18 mois, il commence
a écrire des mots, nommer des lettres en francais, anglais
et espagnol, corriger l'orthographe de mots écrits qu'il

n'a jamais utilisés a l'oral et des inversions dans l'ordre
alphabétique a I'endroit et a l'envers. Il peut chanter de
facon exacte des mélodies complexes qu'il a préalable-
ment entendues, résoudre des casse-tétes de 48 pieces
et construire des structures réalistes en Lego, comme
des voitures ou des avions, sans modele.

Habiletés langagiéres, sociales
et communicatives

Des tests standardisés ont été utilisés pour mesurer les
habiletés langagieres des deux jumeaux a 4 ans, 5 ans et
7 ans. Leurs performances sont assez irrégulieres et
sous-estiment leurs habiletés réelles. En effet, selon les
tests, a4 ans, la capacité des jumeaux a produire et com-
prendre des mots est similaire a celle d'un enfant de
16 mois. Les résultats des tests refletent plutét leur
humeur et leur coopération dujour. Les enfants ne donnent
parfois pas de réponse non pas parce qu'ils en seraient
incapables, mais parce qu'ils paraissent n'en pas avoir
envie. Plutét que de répondre a la consigne donnée, ils
se mettent alors spontanément a faire une activité qui
les intéresse, comme dessiner et écrire les noms des
personnages de leur émission de télévision préférée.

PAUL

Les premiers mots significatifs de Paul, autre que «ma-
man» ou «papa», sont prononcés autour de ses
15 mois. A 16 mois, il arréte soudainement de répondre
a son prénom et ses habiletés de langage oral ne pro-
gressent plus. A 4 ans, Paul semble montrer peu
d'intérét pour les interactions sociales, ne s'engageant
pas dans des échanges réciproques et n'interagissant
pas avec d'autres enfants de son age, hormis son frere.
Toutefois, Paul est capable d’exprimer ses besoins de
base en utilisant des mots simples, en pointant ou en
dirigeant la main de la personne s'occupant de lui vers
ce qu'il veut. Il utilise plusieurs mots inventés incom-
préhensibles et n'utilise pas de phrases pour commu-
niquer. A 7 ans, ce jargon a presque disparu de son
vocabulaire et il est capable de former des phrases
simples sans erreurs, en francais et en anglais. Il est
aussi capable de nommer des objets familiers a partir
d’'une image, bien qu'il donne parfois des réponses
incorrectes, mais reliées, comme «feu, I'eau» lorsque
I'image d’'un pompier lui est montrée. Selon ses parents,
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Article original:

Ostrolenk, A., Courchesne, V.,
& Mottron, L. (2023). A lon-
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il connait plus de 500 mots, mais il ne peut pas s'en
servir pour communiquer.

LUC

Le développement du langage et des habiletés sociales
de Luc est semblable a celui de son frere. Avant 3 ans,
son langage est exclusivement constitué de lettres, qu'il
nomme des qu’elles sont présentes dans son environ-
nement. A4 et 5 ans, Luc fait des erreurs occasionnelles
dans la prononciation des sons et présente de I'échola-
lie, la répétition de mots ou phrases qui ont été enten-
dus. Contrairement a Paul, il peut faire des combinaisons
de mots et montre des compétences de communication
sociale plus avancées que son frere, comme jouer a faire
semblant. Il initie parfois les interactions avec son frere
en le joignant dans ses jeux, mais jamais avec d’autres
enfants. A7 ans, la capacité de Luc & produire des mots
est similaire a celle d'un enfant de 4 ans, alors que sa
capacité a comprendre les mots correspond a celle d'un
enfant de 5 ans. La transformation de sons a compléete-
ment disparu, et I'écholalie beaucoup diminuée. Il est
désormais capable de faire des phrases completes de
plus en plus complexes, de réciter et manipuler des
séquences de lettres et de chiffres, d’avoir des conver-
sations courtes et simples, respecte le tour de parole
et prend I'initiative de poser des questions.

Evolution et importance des intéréts

Selon leur mere, a 5 ans les deux enfants dédient environ
90% de leur temps a leurs divers intéréts intenses, prin-
cipalement liés aux mémes sources. Les intéréts des deux
enfants ont évolué et sont devenus plus complexes. Leur
intérét pour les lettres s'est mué en passion pour les
livres a l'age de 6 ans. A 8 ans, de nouveaux intéréts
associés a des situations sociales, comme jouer aux cartes,
les jeux de réles, et jouer avec d'autres enfants, ont émer-
gé, alors que les jJumeaux ne présentaient aucun intérét
pour ces activités a 6 ans. Bien que l'intérét intense pour
le matériel écrit puisse sembler envahissant et contrai-
gnant au premier abord, il peut donc au fil du temps, se
complexifier et constituer une porte d'entrée vers de

nouveaux intéréts, contribuant donc a l'acquisition de
nouvelles aptitudes plutét que de leur nuire.

Bien que l'intérét autistique pour le matériel écrit ne
semble pas avoir initialement une fonction sociale, les
intéréts communs des jumeaux leur ont permis de
développer leurs relations, car ils consacrent maintenant
la plupart de leur temps a jouer ensemble et a partager
leurs activités. Les jumeaux se sont servis de leur habi-
leté avec les lettres pour communiquer et ainsi com-
penser leur difficulté a communiquer oralement. Pour
demander quelque chose a leur mere, ils pouvaient
maintenant écrire un mot désignant ce qu'’ils voulaient.

Leurs intéréts étaient aussi associés a des propriétés
apaisantes et contribuaient a leur bien-étre. Chanter
I'alphabet pouvait aider a les calmer. Lors des tests, les
jumeaux étaient considérablement plus motivés et concen-
trés a la tache lorsque leurs intéréts étaient inclus. Ceci
illustre I'importance de prendre les intéréts des enfants
autistes en compte lorsque 'on congoit des interventions
destinées a dresser un portrait de leurs habiletés.

Hyperlexie: une voie alternative
a l'acquisition du langage ?

A la fin de I'étude, le développement du langage des
jumeaux présentait toujours un retard marqué par rap-
port a leur age. Sa trajectoire était caractéristique de ce
qui est généralement observé chez les enfants autistes
avec un important retard, mais une reprise tardive.
L'hyperlexie ne serait ainsi pas un frein supplémentaire
a l'acquisition du langage. Plusieurs études suggerent
que I'hyperlexie pourrait manifester le fonctionnement
supérieur de certains processus visuels autistiques,
comme la reconnaissance de formes. Ceci expliquerait
cet intérét pour les formes visuelles complexes telles
que les lettres. Cet intérét pour le matériel écrit pourrait
ensuite servir a stimuler le développement du langage
oral. Un langage courant peut en effet apparaitre de
facon soudaine a la suite du développement des capa-
cités de lecture chez les enfants hyperlexiques. é_;"
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Quels sont les signes autistiques

qui donnent au clinicien
un sentiment de certitude

qgu’il est en face d’'un enfant autiste ?

Par LAURENT MOTTRON

Introduction

Lorsqu'un clinicien diagnostique un enfant autiste, il se
base sur des instruments et des critéres acquis lors de
sa formation professionnelle. Avec le temps, son expé-
rience clinique, forgée par la rencontre de nombreux
cas similaires, enrichit sa maitrise de ces outils. Cette
expertise, bien qu'insaisissable directement, lui permet
de se forger une opinion méme en présence de présen-
tations incomplétes ou de signes manquants. L'expertise
du clinicien ne peut étre remplacée par des tests de
laboratoire, car il n'existe pas de marqueurs biologiques
pour le diagnostic de l'autisme. De méme, les instruments
diagnostics, qui visent a établir si une personne présente
suffisamment de signes pour étre considérée comme

autiste, sont basés sur des seuils et ne vont pas toujours
dans le méme sens que l'expertise clinique. Dans I'¢tude
que nous vous présentons, les chercheurs ont examiné
la relation entre les signes détectés par un instrument
trés utilisé pour le diagnostic d’autisme partout dans le
monde: TADOS (Autism Diagnostic Observation Sche-
dule), la certitude du clinicien d’étre en face d'une
personne autiste, de méme que certains autres mar-
queurs comme la circonférence de la téte.

Méthodologie

Les chercheurs ont utilisé une base de données de 1511
individus autistes agés de 4 a 18 ans et ont analysé sépa-
rément les facteurs contribuant a la certitude du clinicien.
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Résultats

Discussion

Les signes les plus reliés a la certitude du clinicien vari-
aient en fonction du profil et de I'dge de I'enfant. Chez
les enfants non verbaux, les signes les plus significatifs
incluent 'absence de démonstration ou de direction
des expressions faciales vers autrui, les intéréts répé-
titifs ou les comportements stéréotypés, I'intonation
anormale et le manque d'imitation. Lorsque les enfants
commencent a parler, I'absence de réponse a l'attention
conjointe, de joie partagée, d'ouvertures sociales et
d'expressions faciales dirigées vers autrui deviennent
les plus associées a la certitude clinique. Cependant, le
score total de l'instrument diagnostique, c'est-a-dire la
somme de tous les signes observés chez I'enfant, est
seulement modestement corrélé a la certitude du cli-
nicien. De plus, les signes associés a la certitude clinique
varient en fonction du niveau de langage de I'enfant.
Chez les enfants presque non verbaux, les symptomes
produisant cette certitude appartiennent aux domaines
social et des comportements répétitifs. Lorsque les
enfants commencent a parler et deviennent légerement
plus agés, les cing signes les plus associés a la certitude
appartiennent au domaine social et communicatif.

Une autre découverte significative dans cette recherche
est que le fait d'avoir une téte plus grosse que ce qui
serait attendu en fonction de la grandeur de I'enfant est
associé a des signes autistiques, lesquels sont a leur
tour associés a une plus grande certitude clinique. En-
fin, plus I'écart de performance entre les habiletés
non-verbales (ce qu'un enfant autiste est capable de
faire sans utiliser le langage) et verbales d’'un enfant est
grand, plus ces mémes signes sont présents et plusily
a de chances que I'enfant soit reconnu comme autiste
avec certitude par le clinicien.

['association entre la certitude clinique et le fait d'avoir
une téte plus grande que la plupart des personnes non
autistes de méme taille et du méme age a été observée
par le médecin qui a découvert l'autisme, Leo Kanner.
La raison pour laquelle le fait d'avoir une grosse téte
prédispose a l'autisme reste inconnue. Ensuite, I'étude
confirme que I'écart entre les habiletés non-verbales
et verbales est vraiment caractéristique de I'autisme
ou du moins de l'autisme reconnu avec certitude (aussi
appelé autisme prototypique).

Enfin, il est important de ne pas confondre la présence
de signes distinctifs avec la gravité de l'autisme. Un
clinicien expert identifiera plus facilement quelqu'un
comme autiste s'il présente des signes hautement carac-
téristiques, surtout lorsqu'ils sont combinés. Cela
suggere que de nouveaux instruments diagnostiques
devraient accorder plus de poids & certains signes ou a
leur combinaison au lieu de les mettre tous a égalité
comme c'est actuellement le cas dans les instruments
comme 'ADOS. Notre groupe de recherche collabore
d’ailleurs avec des experts des cing continents pour
déterminer précisément le poids des signes de l'autisme,
le moment ou ils deviennent visibles et celui ou ils sont
a leur maximum de clarté. Le but de cette recherche en
cours sera de développer des instruments qui tiennent
compte de I'importance de chaque signe pour le
diagnostic, mais en tenant compte des autres signes
présents (ou absents) ainsi que de 'age de I'enfant.



La neurodiversité,

une meilleure paire de lunettes pour étudier I'autisme ?

Par FLORENCE LAJEUNESSE

La recherche sur l'autisme a historiquement suivi une
approche médicale, I'étudiant comme un trouble du
développement du cerveau, un écart indésirable par
rapport a lanorme. Dans une revue de littérature parue
en 2022, Elizabeth Pellicano et Jacquiline den Houting
soulevent trois problématiques importantes concernant
la conception de l'autisme en médecine traditionnelle.

Lautisme sous I'ceil de
la médecine traditionnelle

La médecine traditionnelle concoit I'autisme
comme un handicap, c’est-a-dire comme une série

de « déficits persistants » au niveau de la commu-
nication et des interactions sociales, notamment.

1- L'accent sur les déficits

L'approche médicale conventionnelle met généralement
I'accent sur les atteintes et les déficits des personnes
autistes et détourne ainsi souvent le regard des forces
autistiques. En d’autres mots, cette stratégie souligne
ce que les personnes autistes ne peuvent pas faire et
laisse de coté ce qu’elles peuvent faire, et ce, méme si

plusieurs études démontrent que les personnes autistes
surpassent les non-autistes dans I'accomplissement de
nombreuses taches. Malheureusement, ces forces sont
encore aujourd’hui rarement recensées et tres souvent
interprétées comme des conséquences d'un déficit ou
d'une déficience. Ce type d'interprétation négative de
résultats démontrant une supériorité des personnes
autistes entraine des conséquences néfastes qui vont
au-dela de la recherche: |a stigmatisation des personnes
autistes étant la plus inquiétante.

2- Un modéle individualiste

L'approche conventionnelle, axée sur les déficits, met
I'accent sur les individus autistes, et tient trés peu compte
du contexte dans lequel les difficultés ressortent. L'in-
dividu autiste porte donc seul le poids de corriger ses
déficits. Les interventions ont ainsi été concues pour
modifier, diminuer ou moduler leurs comportements,
sans méme remettre en question I'environnement dans
lequel ces personnes se retrouvent. C'est notamment
le cas pour les comportements de stimulation, ou les
interventions persistent malgré leur fonction régulatrice
et apaisante.
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3- Des voix exclues

L'accent sur les déficits et la faible considération de
'effet de I'environnement sur les comportements
autistiques ne seraient peut-étre pas aussi communs
si les personnes autistes avaient leur mot a dire sur
la recherche faite sur leur condition. Lautisme est
principalement étudié de I'extérieur, via un regard
neurotypique reposant sur des observations externes,
et rarement de I'intérieur, questionnant I'expérience
méme des personnes autistes, de comment elles se
sentent. D'ailleurs, ces dernieres ont rarement leur
mot a dire sur ce qui fait 'objet des recherches en
autisme, que ce soit sur le «comment» ou le « pour-
quoi». La recherche en autisme se concentre ainsi
sur les questions d'identification, de traitement et
méme de prévention, a I'échelle génétique et biolo-
gique. Cette approche contraste fortement avec les
désirs de la communauté autistique, de leurs proches
et des professionnels, qui veulent une recherche
davantage axée sur des domaines présentant un
intérét pratique plus immédiat.

Changement de vision: I'espoir
de la neurodiversité

Ces trois grands inconvénients émanant de la méde-
cine traditionnelle suscitent de grandes réactions
depuis quelque temps. La réponse de la communauté
autistique et de ses alliés est sans équivoque: un
nouveau paradigme embrassant le concept de neu-
rodiversité est nécessaire et c'est ce dont discutent
les auteures dans leur article.

Diversité, et non déficits

Le terme «neurodiversité » réfere aux multiples fagcons
dont le cerveau et I'esprit humain se développent. La
neurodiversité constitue un large spectre incluant a la
fois le développement «typique » et «divergent». Deux
idées phares découlent de ce paradigme. D’abord, le
développement typique ne serait ni supérieur niinférieur
au développement neurodivergent. En effet, la neuro-
typicalité n'a pas a étre «la bonne» trajectoire de déve-
loppement et la neurodiversité, en soi, est précieuse et
contribue a la richesse d’une société. Ensuite, toute
personne mérite d'étre traitée avec dignité et respect,
peu importe I'écart vis-a-vis la norme présupposée.
Dailleurs, considérer 'autisme comme une partie inté-
grante de l'identité de la personne est d’ailleurs lié a
une meilleure santé mentale, autant chez les autistes
que chez leurs parents!

Le besoin de réponses sociales

La prise en compte de la neurodiversité comme une
caractéristique inhérente de la société et non comme
un poids peut aussi aider a comprendre la nature des
obstacles que rencontrent de nombreux autistes. En
ce sens, la notion de handicap devient le résultat d’'un

environnement mal adapté aux besoins, et non une
condition anormale qui doit étre corrigée. Les envi-
ronnements dans lesquels nous vivons sont généra-
lement concus pour répondre aux besoins de la po-
pulation neurotypique. Or ces mémes environnements
sont souvent sous-optimaux, voire hostiles, pour les
personnes neurodivergentes. Il est essentiel de réi-
maginer comment adapter nos environnements conven-
tionnels pour les personnes autistes ainsi que de re-
mettre en question les facteurs sociaux qui encouragent
I'exclusion des écoles, la victimisation et le chomage,
entre autres, chez cette population.

La parole aux autistes!

Encore aujourd’hui, les personnes autistes sont peu
consultées et impliquées en recherche. Le paradigme
de la neurodiversité répond a cette constatation en
soulignant l'importance de I'autodétermination et de
I'autonomie des personnes autistes. Suivant cette
approche, les personnes autistes devraient étre im-
pliquées dans toutes les décisions susceptibles de
les affecter que ce soit, sans s’y limiter, par une plus
grande participation a un projet ou méme par la
co-construction d'un projet de recherche. L'engage-
ment communautaire en recherche a par ailleurs déja
fait ses preuves, notamment dans I'étude du VIH au
sein des communautés gaies ou avec les nombreuses
études aupres des communautés des Premiers
Peuples. Ce type de démarche augmente la pertinence
des découvertes scientifiques, notamment en les
rendant mieux adaptées a la réalité des personnes
concernées en plus d’étre en cohérences avec leurs
valeurs. Elles sont plus compliquées, oui, car, pour
bien fonctionner, ce genre d'approche nécessite une
plus grande mobilisation des chercheurs, mais aussi
des grandes institutions, comme les universités et
les organismes de financement.

Pour conclure, nous vivons une ere de changement
importante dans laquelle la vision de I'autisme est
repensée. Bien qu'il soit indéniable que la médecine
conventionnelle ait été un outil clé pour démystifier
I'autisme, force est de constater que son cadre strict
portant sur I'individu autiste et ses déficits est éga-
lement un frein a son épanouissement. Considérer
la neurodiversité signifierait a la fois changer la
facon dont nous formons la prochaine génération
de scientifiques et exiger des changements subs-
tantiels dans le monde réel, afin qu'il serve mieux
les personnes autistes. Bref, il est grand temps de
repenser le cadre avec lequel nous voulons étudier
I'autisme et plusieurs, comme Pellicano et den Hou-
ting sont d’avis que le paradigme de la neurodiver-
sité est prometteur. é;:}
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L'expression émotionnelle des
jeunes enfants autistes differe-t-elle
des enfants neurotypiques?

L'importance du contexte: la suite!

Par ALLYSON BASTIEN et CATHERINA LACELLE

Dans un numéro précédent, nous vous avons pro-
posé un article mettant en évidence I'importance du
contexte dans I'étude des expressions émotionnelles
des jeunes enfants autistes. Rappelons que dans
cette étude menée par Claudine Jacques et ses col-
legues, des enfants autistes et neurotypiques agés
de 2 4 5 ans sont exposés a la Situation de stimula-
tion de Montréal (SSM), un contexte naturel adapté
aux particularités des enfants autistes. Puis, la fré-
quence et la durée des expressions émotionnelles
des enfants ainsi que le nombre d'enfants ayant
manifesté chacune des expressions émotionnelles
sont enregistrés. Selon les résultats obtenus, il n'y

avait pas de différence entre les enfants autistes et
neurotypiques concernant I'expression d’émotions
positives, négatives et neutres, mais les enfants
autistes exprimaient plus d'émotions inconnues
(i.e. difficilement interprétables).

Deux ans plus tard, en 2024, Northrup et ses colle-
gues publient, dans le journal Autism, une étude
s'intéressant également a I'expérience émotionnelle
des jeunes enfants autistes dans un contexte naturel.
Nous vous proposons ici le résumé de cette étude
de Northrup ainsi qu'une comparaison avec l'article
de Jacques de 2022.

Comment I'étude de Northrup étudie les expressions émotionnelles chez

des jeunes enfants autistes ?

Cette étude utilise la tache Lab-TAB aupres de 17 enfants autistes et 20 enfants non-autistes agés @-e
de 2 ans (22 a 28 mois). Cette tache, composée de neuf courtes activités simulant des situations de @_.
la vie quotidienne, vise a faire émerger trois émotions: joie, frustration et malaise. Il est important de

mentionner que les taches suscitant des émotions désagréables sont suivies d’'un moment agréable. -

Les enfants sont filmés durant les situations et les vidéos sont ensuite divisées en tranche
de 10 secondes pour étre analysées. Ces intervalles sont ensuite codés manuellement par deux
assistants de recherche qui caractérisent la valence (positive, négative, neutre) et l'intensité de
I'émotion exprimée durant chaque intervalle sur une échelle de -3 a +3.

Par la suite, les émotions positives, négatives et neutres sont analysées selon trois indicateurs:

3) Etendue des émotions: distance entre I'intensité
maximale et l'intensité minimale

1) Proportion d’intervalles passés dans des affects
positifs, négatifs et neutres
2) Intensité des émotions
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Quels résultats ont-ils obtenus?

1) Proportion d’intervalles passés dans des affects
positifs, négatifs et neutres:

Emotions négatives:
autiste = non-autiste

Emotions positives:
autiste < non-autiste

Neutralité:
autiste > non-autiste

2) Intensité des émotions:

Les émotions positives sont plus intenses dans la tache
de joie et les émotions négatives sont plus intenses
dans les taches de frustration et malaise dans les deux
groupes.

Les auteurs ont révélé les résultats suivants concernant
I'intensité des émotions positives et négatives. Cepen-
dant, ces différences entre les groupes se sont avérées
non significatives.

Une différence
non significative
signifie que la

Emotions positives:
autiste < non-autiste gni
différence entre
deux groupes
n'est pas assez
grande pour étre
considérée.

Emotions négatives:
autiste > non-autiste

3) Etendue des émotions:

Emotions négatives:
autiste = non-autiste

Emotions positives:
autiste = non-autiste

Neutralité:
autiste = non-autiste

Comparons donc ces deux études!

En résumé, dans les deux études, les enfants autistes
expriment autant d’expressions négatives que le groupe
de comparaison.

Toutefois, Northrup et ses collégues constatent que
les enfants autistes expriment moins d’émotions
positives et plus d'émotions neutres que les enfants
non-autistes, alors que Jacques et ses collegues sug-
gerent que les enfants autistes expriment autant d’émo-
tions positives et neutres que les enfants neurotypiques.

Pourquoi les résultats difféerent?

La divergence dans les résultats peut étre expliquée
par une multitude de facteurs. Rappelons que les deux
études cherchent a évaluer si la valence des émotions
exprimées est différente chez des enfants autistes
comparés a des enfants neurotypiques ou non-autistes.
Bien que les deux méthodologies permettent I'expres-

sion des émotions dans un contexte naturel, la nature
de ces contextes différe. La tache utilisée par Northrup
a initialement été créée pour évaluer des enfants
neurotypiques dans un contexte structuré, alors que
la situation utilisée par Jacques a été spécialement
concue pour évaluer les comportements d’enfants
autistes dans un contexte de jeu libre.

De plus, ces deux études partagent le méme proces-
sus de codification impliquant deux observateurs hu-
mains qui interprétent les expressions émotionnelles
des enfants selon des valences positives, négatives
et neutres. Les deux méthodes se rejoignent aussi
concernant I'analyse de la durée des émotions. Néan-
moins, plusieurs différences sont soulevées et celles-
ci pourraient également contribuer a expliquer la
divergence des résultats, en voici quelques-unes:

Différences méthodologiques Northrup et al. (2024)

Limportance
de prendre en
considération
le contexte

lors de
I'interprétation
des expressions
émotionnelles

Jacques et al. (2022)

Echantillon: age des 22 328 mois 27 a 56 mois

participants

Echantillpn : groupe de Non-autistes : inquiétudes Neurotypiques

comparaison deve_Ionementales aycune inquiétude
possibles développementale

Processus de codification Intervalles de 10 secondes Continue

Processus d'analyse Intensité et étendue Fréquence

Ce que nous pouvons retenir

e Ces deux recherches mettent en évidence I'impor-
tance de recourir a des situations naturelles pour
représenter le large éventail des expressions émo-
tionnelles des jeunes enfants autistes.

o Lesrésultats des deux études soulignent la pertinence
de tenir compte du contexte pour mieux saisir les
expressions émotionnelles des enfants autistes.

e Dans les deux études, beaucoup de similarités se
retrouvent dans I'expression émotionnelle des en-
fants autistes et non-autistes. Les différences ob-
servées entre les groupes pourraient alors s'expli-
quer par le contexte plutot que par une différence
fondamentale dans I'expression des émotions.

|l faut considérer que l'analyse et l'interprétation des
expressions émotionnelles ont été réalisées par des
personnes neurotypiques, ce qui peut également
avoir un impact sur les résultats. Il est possible, par
exemple, que les enfants autistes expriment les émo-
tions positives de maniere différente et que cela soit
moins bien capté par des observateurs neurotypiques.

e Bien que les deux études se concentrent uniquement
sur 'exploration des expressions faciales, les auteurs
soulignent l'intérét de considérer d’autres modalités
d’expression émotionnelle telles que les mouvements
du corps, le ton de la voix, les expressions verbales et
les comportements dans les recherches futures. fé‘

Article original:
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Le bien-étre
de I'enfant
autiste est

intimement

lié aux
compétences
de gestion
de stress

du parent.
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Comment améliorer la qualité de vie

des enfants autistes?

Par JEROME LICHTLE

Contribuer a la qualité de vie (QdV) des enfants autistes
est le but de nos interventions cliniques. L'évaluation
de la QdV est complexe, car elle est & la fois subjective
et multidimensionnelle. De plus, la QdV d'un enfant
autiste dépend de facteurs qui ne sont pas forcément
les mémes que pour ceux d'un enfant typique. Enfin,
obtenir le jugement d'un enfant autiste sur sa QdV
représente un défi comparativement a celui d’'un adulte,
du fait de son age et qu'il ne parle souvent pas ou peu.

Dans une étude publiée en 2023, une équipe de cher-
cheurs a relevé ce défi en construisant un questionnaire
d'évaluation de la QdV du jeune enfant autiste. Les cher-
cheurs ont ensuite demandé & des parents d'enfants
autistes d’'évaluer la QdV de leur enfant a l'aide de ce
questionnaire, tout en recueillant des informations plus
larges comme son tempérament, I'état de santé du parent,
et la présence d'autres enfants autistes dans la fratrie.
L'objectif des chercheurs était de mieux comprendre ce
qui pouvait influencer la QdV des enfants autistes.

Les résultats de cette recherche ont montré que plus
'enfant présentait des difficultés émotionnelles, moins
bonne était sa QdV. Aussi, la QdV de I'enfant augmentait
en méme temps que la flexibilité psychologique de son
parent. La flexibilité psychologique est la capacité du
parent a accueillir ses émotions «ici et maintenant»
pour mieux s'en affranchir, si c’est dans l'intérét de I'en-
fant. Certains parents d’enfants autistes peuvent par
exemple s'interdire de sortir au parc par peur du regard
des autres si leur enfant présente des comportements
inappropriés. Un parent flexible ne s'empéchera pas de
sortir au parc, alors méme qu'il éprouve de la peur. Le
parent flexible ne cherche donc plus a se cacher de ses
émotions au bénéfice du bien-étre de son enfant. Un
autre exemple de flexibilité est celui-ci: face a une

demande incessante de l'enfant, le parent peut soit
capituler, soit refuser la demande de I'enfant en se
fachant. Ces deux attitudes n‘aident pas I'enfant a
apprendre a réguler ses propres émotions.

L'enjeu pour le parent serait donc d’apprendre a moins
sur-réagir a ses propres émotions. Il devra se comporter
d’'une facon qui lui semble la plus juste pour son enfant
et pour lui-méme. Il se concentrera en priorité sur ses
propres comportements avant de chercher a modifier
les comportements de son enfant, et contribuera ainsi
a améliorer son sentiment de compétence parentale.

Pour aider les parents a 'y parvenir, on offrira donc aux
parents une psychoéducation portant sur le fonction-
nement autistique, et les critéres de bien-étre spécifiques
a son enfant. Pour développer sa flexibilité psychologique,
on aura recours a un type particulier de thérapie cogni-
tive comportementale, la thérapie d’'acceptation et
d'engagement, ou la méditation de pleine conscience.
Les auteurs de cette étude ont non seulement consta-
té une relation entre la méditation de pleine conscience
et une diminution du stress des parents, mais également
une diminution des troubles du comportement de leur
enfant liés a des émotions incontrélables.

La clinique ainsi que les données de recherche avaient
déjaidentifié que le bien-étre de I'enfant autiste était
intimement lié aux compétences de gestion de stress
du parent. Ces nouvelles données viennent compléter
ces résultats, et suggerent également que le parent
pourrait contribuer a 'amélioration du bien-étre de son
enfant en l'aidant a réguler ses émotions. Léo Kanner
en revoyant 30 ans plus tard les 11 enfants qu'il avait
diagnostiqués en 1943, avait déja remarqué que les
personnes les plus épanouies étaient celles dont les
parents avaient été « gentiment fermes». 2



