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La qualité de vie

des autistes adultes:
alarecherchede

ce qui compte vraiment

Quasiment toutes les études montrent que les
autistes adultes rencontrent des difficultés dans
leur vie quotidienne, qu'il leur est difficile d’accéder
al'autonomie, aux services de soin et de santé, gu'’ils
sont nombreux a étre sans emploi, et a présenter
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un excellent
temps des fétes.

Voici le sixieme numéro de notre magazine de vulgarisation scientifique Sur le
spectre, réalisé par le Groupe de recherche en neurosciences cognitives de
I'autisme de Montréal.

Nous sommes fiers de pouvoir vous présenter ce numéro juste a temps pour le
temps des fétes ! Les articles ont encore une fois été rédigés bénévolement par
des cliniciens, chercheurs et étudiants qui ont a coeur de rendre la recherche
en autisme plus accessible. Vous trouverez, comme a I'habitude les références
complétes des articles couverts dans ce numéro ou les principales références
utilisées par nos auteurs. N'hésitez pas a visiter notre site web au www.
autismresearchgroupmontreal.ca et a aimer notre page Facebook pour rester
al'affat des activités du groupe. Inscrivez-vous a notre liste d'envoi pour recevoir
chaque numéro de Sur le spectre dés sa sortie.

Dans ce numéro, vous trouverez en page centrale un résumé du processus de
recherche. Puis, un article sur la qualité de vis des adultes autistes, sur les
rigidités alimentaires, sur le réle du psychiatre en autisme et finalement Ia
vulgarisation d’'un article du groupe paru récemment et portant sur la gyrification
du cerveau autistique.

Nous tenons a remercier tout spécialement nos nouveaux partenaires, le Réseau
National d’expertise en TSA (RNETSA). Merci également a tous les participants
derecherche, essentiels al'avancement des connaissances et enfin merci a notre
plus fidele partenaire, la Fondation des Petits Trésors, sans qui Sur le spectre
n‘aurait pas vu le jour et ne pourrait se poursuivre numéro apres numéro.

Sur le spectre continue de grandir et nos lecteurs sont de plus en plus nombreux.
Grace a vous, grace a nos auteurs et grace a nos partenaires, nous pouvons
poursuivre notre mission et offrir un contenu scientifique et accessible.
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La qualité de vie
des autistes adultes:

a larecherche de ce qui compte vraiment

Par JEROME LICHTLE, PSYCHOLOGUE

Quasiment toutes les études montrent que les autistes
adultes rencontrent des difficultés dans leur vie
quotidienne, qu'il leur est difficile d’accéder al'autonomie,
aux services de soin et de santé, qu'ils sont nombreux
a étre sans emploi, et a présenter des probléemes de
santé physique et mentale. Malgré ce constat, nous
savons encore peu de choses sur la facon d’aider ces
personnes a optimiser leurs potentiels. Et pour cause:
il n'existe actuellement pas de consensus sur ce que
devraient étre les bons criteres pour évaluer les effets
d'une intervention. Par exemple: est-il important pour
une personne autiste d’avoir beaucoup d’amis? Est-il
préférable pour elle de décrocher un travail bien
rémunéré ou que son activité professionnelle soit en
lien avec ses intéréts? Il est d’autant plus difficile de
répondre aces questions que I'hétérogénéité du spectre
del'autisme est importante. Depuis une dizaine d'années,
les chercheurs se penchent sérieusement sur cette
problématique afin de répondre aune triple demande::
celle des parents défenseurs des droits de leurs enfants

devenus adultes, celle des autistes adultes qui sont
nombreux a prendre la parole pour exprimer leurs
besoins, et celle des professionnels qui ne réussissent
pas toujours aidentifier ces besoins et doncay répondre
de facon appropriée.

La qualité de vie des personnes autistes est donc une
thématique de recherche en plein essor, ce domaine
étant considéré comme particulierement important par
les autistes eux-mémes et leurs familles. Pourtant, méme
sil'on commence areconnaitre le concept de qualité de
vie comme une variable importante, son étude se
confronte a au moins 3 obstacles:

1 Les chercheurs ne s'entendent pas sur la définition
méme delaqualitédevie! Le seul consensus sur lequel
les chercheurs s'accordent a peu pres est que ce concept
est multidimensionnel et subjectif, tel qu'il est décrit
dans cette définition donnée par 'OMS: la qualité de
vie est la « perception des individus de leur position
danslavie,dansle contexte d'une culture et d'unsysteme
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La qualité de vie
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Cette
recherche de
consensus

ne pourra étre
réalisée sans
une implication
active des
personnes
autistes.

de valeurs au sein duquel ils vivent, et ce en relation
avec les buts, les espérances, les standards et les
préoccupations. C'est un concept tres large influencé
de maniere complexe par la santé physique du sujet,
son état psychologique, son niveau d’indépendance,
ses relations sociales ainsi que sarelation aux éléments
essentiels de son environnement. »

2 Admettons que lI'on réussisse a se mettre d’accord sur
une définition acceptable de ce que peut étre laqualité
de vie. Se pose ensuite la question de son évaluation:
comment mesurer la qualité de vie chez un individu?
Ce concept ne reléve en effet pas d'un phénomene
précis, spécifique et observable, conditionsindispensables
si 'on veut adopter une démarche scientifique pour
élaborer un outil de mesure dit «valide »,

3 La mesure de qualité de vie des autistes adultes est
probablement différente de celle des adultes au
développement typique. Ainsi, les autistes peuvent
attribuer moins de valeur a certains critéres standards,
comme ceux relevant des activités sociales pour lesquels
peu d’autistes adultes atteignent de bons niveaux de
qualité de vie. Lutilisation de mesures de la qualité de
vie validées aupres d’'une population générale risque
donc de ne pas étre appropriée. D'ailleurs, il a déja été
tenté de construire un outil de mesure de laqualité de
vie spécifique aux autistes adultes et I'exercice a
démontré que leur qualité de vie ne serait peut-étre
pas si mauvaise qu'on pourrait le penser.

Le probleme, c’est que nous n‘avons pas encore une
compréhension claire des aspects spécifiques
importants & mesurer et qui soient en lien avec la

qualité de vie des personnes autistes. La premiéere
démarche consiste donc a mieux identifier les aspects
de la vie qui comptent pour ces personnes et qui
affectent leur quotidien. Une fois atteint un consensus
sur ce qui constitue cette « bonne » qualité de vie, on
pourraalors développer plus sérieusement des outils
spécifiques dédiés a sa mesure. Et cette recherche
de consensus ne pourra étre réalisée sans une
implication active des personnes autistes.

Lapproche collaborative, une piste de solution

Donner la parole directement aux personnes autistes
est primordial si I'on veut 1) que ces personnes se
reconnaissent dans les travaux de recherche qui sont
publiés & leur propos et 2) avoir une meilleure
compréhension de leurs perspectives et de leurs
expériences afin de développer des solutions pertinentes
visant a améliorer leur qualité de vie. Pour cela, nous
devons augmenter leur participation dans les études,
en les considérant comme des contributeurs importants
au développement des connaissances. Concrétement,
cela implique d’en passer par une récolte de données
aupres des personnes autistes elles-mémes, en plus des
données recueillies aupres des familles et de 'ensemble
de lacommunauté concernée (notamment les praticiens).

Cette tendance collaborative se retrouve de plus en
plus dans les travaux de recherche. Un bon exemple,
est ce grand projet d’'une équipe de recherche en
Angleterre: Adult Autism Spectrum Cohort. Ils ont,
entre autres, élaboré et validé un module de mesure de
la qualité de vie spécifique aux autistes adultes. ’7__-;‘



Participants recherchés

Etude en imagerie par résonance
magnétique fonctionnelle (IRMf)
sur leraisonnement chezles enfants

autistesde 6 a 14 ans

e Lieu:Lesdeux
rencontres se
dérouleront a
I'Institut universitaire
de gériatrie de
Montréal (IUGM).

e Durée:Lapremiere
rencontre durera
2 heures. La
deuxiéme rencontre
durera 2 heures
15 minutes.

e Compensation: 100$

Pour plus
d’informations
ou pour
participer:

Eliane Danis

étudiante
en psychologie,
UQAM

danis.eliane@
courrier.ugam.ca
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Lintervention
psychiatrique 101

Par BAUDOUIN FORGEOT D'ARC, MD, PHD et
par PASCALE GREGOIRE, MD, FRCP (C)

Dans le précédent numéro de Sur le spectre, nous vous
avons présenté un article sur le réle du psychiatre dans
I'évaluation diagnostique. Nous vous partageons cette
fois quelques réflexions en lien avec le réle du psychiatre
dans l'intervention en autisme.

[l n'existe pas a ce jour de traitement médical de l'autisme.
Pourtant, plus de la moitié des adolescents autistes
recevraient une médication psychotrope (les
psychostimulants et antipsychotiques sont les plus
fréquents). Quelle est donc la place du psychiatre dans
l'intervention?

Les autistes ne nécessitent pas d'emblée de suivi en
psychiatrie. Cependant, comme dans la population
générale, ils peuvent présenter des problemes de santé
mentale supplémentaires et il est alors important qu'ils
puissent recevoir les soins nécessaires. C'est dans ce
contexte que les services de base en santé mentale leur
sont offerts, par des équipes de professionnels dans les
CLSCoudansleshopitaux. Ils peuvent alors étre évalués
en psychiatrie générale et certaines équipes se
spécialisent dans ce type d'intervention.

Ainsi, les autistes consultent ou sont amenés en
consultation par leurs proches lorsqu’ils vivent des
situations difficiles pour lesquelles une explication
psychiatrique serait possible. Il est important de bien
analyser la situation afin de cibler la bonne intervention.

Chaque symptdme doit étre bien compris: il peut étre
I'exacerbation d’'un trait autistique ou plutét la
manifestation d'un diagnostic complémentaire.

La notion de symptéme dit «aggravant » est utilisée en
pratique mais ne correspond pas a un langage
psychiatrigue. Elle identifie des symptémes de l'autisme
qui deviennent tres intenses et empéchent un bon
fonctionnement quotidien. Les troubles psychiatriques
quant-aeux constituent des entités différentes, ils sont
définisenréférence au développement typique et sont
plus difficiles aidentifier chez les autistes. Par exemple,
parmiles comportements répétitifs, il peut étre difficile
de distinguer les stéréotypies de I'autisme de tics ou de
rituels obsessionnels-compulsifs. Pourtant, les options
thérapeutiques, notamment pharmacologiques, different
dans ces deux cas.

Prenons un autre exemple: une forte agitation peut
témoigner d'un diagnostic associé d’hyperactivité mais
il peut aussi s’agir d'autostimulation chez un autiste qui
manque de structure dans ses activités. Le premier cas
répondra a une médication alors que le second répondra
mieux a une programmation d’activités structurées
présentée avec support visuel. Dans le cas d’'un apparent
manque de concentration, la solution au symptéme ne
sera encore une fois pas la méme selon qu’il révele un
déficit d’attention ou bien une incompréhension de ce
qui est enseigné verbalement.



Unautre symptome pour lequel on consulte fréquemment
en psychiatrie est I'anxiété. Rappelons qu'il s'agit d'une
émotion normale et fréquente dans la population
générale, lors de situations d'imprévu ou de nouveauté.
Il est donc fréquent que ce soit aussi une émotion
normale face au contexte vécu par un autiste, ou les
incompréhensions des imprévus et des nouveautés sont
plus fréquentes. La solution ne sera donc généralement
pas trouvée atravers une pharmacologie (qui est souvent
demandée) mais plutdt a travers un systéme de
communication plus adapté.

Il est aussi important de différencier I'anxiété de
I'intolérance alafrustration. Concernant les agressions,
ilestimportant d’y voir une possibilité de communication
inadéquate qui n‘aurait pas toujours une intention
agressive. Unsupport aidant alacommunication pourra
alors étre trés indiqué.

Dans le cas ot de réels troubles psychiatriques s'ajoutent
al'autisme, il faut apporter les bons traitements selon
les standards habituels tout en adaptant le suivi au mode
de communication et aux intéréts de la personne.

C’est dans cette vision d’ensemble que I'intervention
pharmacologique se situe. Répétons-le, il n'existe pas
de médicament pour traiter I'autisme, mais des
médicaments peuvent étre utilisés pour cibler des
symptomes associés. Il convient ainsi de bien expliquer
quels sont les effets attendus et sur quels symptomes.

La pharmacomagie...

«Les médicaments,
je suis contre »

Ensomme, il est fréquent qu'on consulte en psychiatrie
dans I'espoir qu’'une médication résolve un probléme,
mais que le psychiatre ne recommande pas cette option.
A linverse, il arrive que le psychiatre propose une
médication qui soit refusée. En effet, dans un contexte
ou les connaissances sont encore aaméliorer, une autre
difficulté s’ajoute a la pharmacothérapie raisonnée: la
pharmacomagie, un ensemble de croyances répandues
quibiaise laprise de décision concernant les médicaments.
Certaines de ces croyances s'opposent ala prescription
d'un médicament, tandis que d’autres contribuent a la
surmédication (voir le tableau).

... Et quelques réflexions critiques

Donner un médicament a un enfant est une décision
sérieuse. Une discussion des avantages, des
inconvénients et des incertitudes peut aider

aune décision éclairée.

Les croyances

L «Je vais plutot essayer
«anti-pilules »

un produit naturel »

Ladjectif « naturel » ne garantit rien sur l'efficacité
et la sécurité d’'un produit.

«Cava bien, on arréte tout »

Dans certains cas, la médication permet de maintenir
une amélioration et dans d’autres, il est indiqué

de cesser (mais l'arrét doit étre discuté car peut
nécessiter des précautions).

«Cava mal, il faut ajouter ou
augmenter la médication »

Dans plusieurs cas, d’autres interventions sont a
envisager avant. Il n’existe pas de médicament pour
toutes les situations. De plus, il est fréquent que la
diminution ou l'arrét d’'une médication s’avére une
intervention efficace. Enfin, certains symptomes
(ex: agressivité, anxiété, agitation) peuvent étre
des effets secondaires de médicaments.

Les croyances

) «Cava bien, on ne change rien»
«pro-pilules »

Lefficacité de certains médicaments s’atténue avec
le temps tandis que le risque de leurs effets secon-
daires augmente. Certains symptomes peuvent aussi
s'atténuer avec le temps et les interventions. Méme
si le médicament a été utile, il convient de réévaluer
périodiquement son maintien ou son arrét.

« Pour faire des changements
de médication, il faudrait
I'hospitaliser »

La plupart des changements peuvent se faire sans
danger a condition d’y aller progressivement, mais

I’hospitalisation est a considérer au cas par cas.
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'imagerie cérébrale

pour mieux comprendre la grande variabilité du spectre

de l'autisme
PAULINE DURET

Les chercheurs en neurosciences ont longtemps tenté
de détecter des différences de structure entre les cerveaux
autistes et neurotypiques. Laccumulation de recherches
dans ce domaine apparemment prometteur n'a pourtant
jamais permis d’atteindre un consensus: les diverses
études rapportent de faibles différences, et rarement
dans les mémes régions. La tendance de ces dernieres
années dans le domaine de l'imagerie cérébrale est de
construire de grandes banques de données (plus de 21000
scans de cerveaux) pour augmenter notre capacité a
détecter des différences. Cependant, laforce de ces larges
cohortes constitue aussileur plus grande faiblesse : pour
réunir autant de participants, on mélange des groupes
d'ages, des diagnostics différents, des niveaux intellectuels
variés, etc. Trop variés? C'est possible ! Dans un article
publié cet été, nous avons montré que les différences
retrouvées entre les cerveaux dépendent du sous-
ensemble du spectre autistique auquel on s'intéresse.

Dans cette étude, des images anatomiques du cerveau
de 55 participants autistes et 37 adolescents au
développement typique ont été obtenues a l'aide de
I'imagerie par résonnance magnétique. Un logiciel de
traitement spécialisé permet de reconstruire la surface
du cortex de chaque participant, puis de mesurer
localement la gyrification* (voir encadré). Il est possible
de comparer statistiquement des groupes entre-eux,
mais aussi de modéliser I'évolution de la gyrification avec
I'age. Cette derniere analyse permet de prendre en compte
lamaturation du cerveau quialieu pendant I'adolescence.

La gyrification, un indice puissant qui lie structure et fonction:

gyrus (bosse)

sulcus (creux)

Cerveau humain

Cerveau de souris

«lissencéphale »
(lisse)

«gyrencéphale »
(replié)

Le cerveau tres développé des humains présente des plis, les circonvolutions qui
lui permettent de tenir dans le volume restreint de la boite cranienne. Bien
utiles aux chercheurs pour se repérer dans le cerveau, ces creux et bosses
suivent un pland’organisation similaire chez tous les humains, mais leur structure
fine varie d’'un individu a l'autre. Le terme gyrification désigne une mesure du
«repliement du cerveau» en un point donné. On pense qu'elle est fortement
lige aux fonctions des différentes régions du cortex car le repliement dépend
de I'épaisseur du tissu cérébral mais aussi des tensions appliquées par les fibres
neuronales quiconnectent les régions entre-elles. Par conséquent, la gyrification
change tout au long du développement du cerveau et en est un témoin.
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Ces différences
de structure
sont fines:

les cerveaux
autistes

et typiques
sonten

grande partie
similaires.

Lorsque I'on compare directement le groupe des autistes
avec le groupe typique, on ne trouve aucune différence
de gyrification. Ce résultat pourrait en soit constituer
une conclusion, mais nous avons choisi d'aller plus loin
etde séparer les jeunes autistes en deux groupes: ceux
qui avaient eu un retard de langage dans l'enfance, et

ceuxdont le développement de la parole n'avait présenté
aucune anomalie. Mis a part leur historique de
développement du langage, ces deux groupes ne
présentaient aucune différence dans leurs symptdmes
ou leur niveau moyen d'intelligence : au moment de
I'étude, ils semblaient tout a fait similaires.

Pourquoi le retard de langage ? Cette distinction était a la base du diagnostic de syndrome d’Asperger
(absence de retard) qui n'est a ce jour plus utilisé dans la catégorisation officielle. Cependant, des spécialistes
continuent de penser que cette grande différence lors du développement de I'enfant, et donc certainement
dans la construction de son cerveau, n'est pas anodine. Notre équipe a montré a plusieurs reprises que ces
deux groupes présentent des domaines d’aptitudes et d’intéréts trés différents: le langage pour les ex-As-

perger et la perception (auditive et visuelle notamment) pour les autres. Dans notre étude, cela se traduit
par ce que |'on appelle des pics cognitifs: le groupe avec retard de langage présente une performance
statistiquement meilleure que les autres groupes au test « Blocs », qui est basé sur la perception, alors que
le groupe sans retard de langage, lui, est meilleur dans les tests évaluant les aptitudes verbales. Ces résul-
tats confirment ceux de précédentes études (voir Sur Le Spectre 1).

Lorsque le groupe autiste est séparé selon I'historique
d’acquisition de la parole, on constate non seulement
des différences directes de gyrification entre les deux
groupes autistes et le groupe typiques, mais aussi des
différences dans les changements de gyrification avec
I'dge. Lamaturation du cerveau suit donc une trajectoire
unique dans chaque groupe. Ces différences de
structure sont fines : les cerveaux autistes et typiques

Exemple: larégion du fusiforme gauche

sont en grande partie similaires. Il est néanmoins
particulierement intéressant de constater lalocalisation
des différences de gyrification: dans le groupe avec
retard de langage il s’agit d’'une région impliquée dans
la perception visuelle (le fusiforme) et dans le groupe
sans retard, il s’agit d’'une aire qui appartient au réseau
dulangage et traite spécifiguement la voix (le temporal
médian).

32

24

Sur cette vue inférieure de
I’'hémisphére gauche du cerveau,
on voit en rouge la zone ayant une
plus grande gyrification chez les
AS-SOD que chezles neurotypiques
et les AS-noSOD.

Nous avons donc trouvé des ré-
gions cérébrales en lien avec les
pics d’habileté spécifiques de deux
groupes d’autistes (le langage et
la perception) dont la structure
évolue de maniére singuliere. Bien
entendu, ces résultats ne per-
mettent pas de lier directement
les aptitudes des autistes a la
structure et au développement
deleur cerveau, maisils devraient

Dans cette zone, on voit que la
gyrification diminue au cours
de l'adolescence chez les
neurotypiques et les AS-noSOD
mais pas chez les AS-SOD.
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2 23 25 27 el 3l

Age (years)

encourager davantage de cher-
cheurs a s’intéresser aux ques-
tions d’hétérogénéité dans le
spectre de 'autisme qui dissi-
mulent des réalités neurologiques
différentes. Larecherche devrait
prendre en compte les particula-
rités des sous-groupes et des
individus plutét que de les noyer
dans la masse afin d’adapter les
interventions au développement
de chacun. 7_;"



BOITE A OUTILS POUR LES PARENTS

Par CAROLANE TREMBLAY, ERGOTHERAPEUTE et GHITZA THERMIDOR, PSYCHOEDUCATRICE

Mythe ou réalité: La sélectivité alimentaire de mon
enfant est-elle due a ses particularités sensorielles?

Les parents quinous consultent pour lasélectivité alimentaire
de leur enfant pensent souvent que ses besoins sensoriels
sont les seuls responsables de son faible répertoire
alimentaire. Cette croyance est un mythe et voici pourquoi.

Qu’est-ce que la sélectivité alimentaire?

Il Nexiste actuellement pas de consensus dans la
littérature sur la définition de la sélectivité alimentaire.
Or, dans notre pratique, nous considérons un enfant
sélectif s'il correspond a une ou plusieurs de ces
caractéristiques: I'enfant (1) mange moins de 15 aliments
différents, (2) refuse unou plusieurs groupes alimentaires,
(3) fait une crise lors de la présentation de nouveaux
aliments et (4) demande a ce que certains aliments soient
toujours présentés de la méme facon et souvent a tous
les repas’. Ces difficultés interférent significativement
avec les routines au quotidien et entrainent des impacts
chez I'enfant (ex. surpoids, perte de poids, anémie), ses
parents (ex. augmentation du stress a I’heure du repas)
ainsi que dans la relation parent-enfant.

Il faut retenir que dans le développement typique, il
existe une sélectivité alimentaire transitoire entre 2 et
3 ans. Des études démontrent que les difficultés par
rapport a l'alimentation toucheraient jusqu'a 25% des
enfants présentant un développement normal et jusqu’a
89% des enfants autistes?.

Les particularités sensorielles peuvent contribuer a la
présence de difficultés d’alimentation chez votre enfant,
mais la présence d’autres facteurs est a évaluer.

Lien entre les particularités sensorielles
et la sélectivité alimentaire

Il existe plusieurs facteurs qui peuvent influencer
I'acceptation ou le refus d'un aliment par votre enfant.
Les particularités sensorielles font effectivement partie
de ces facteurs. Par exemple, votre enfant peut démontrer
une préférence ou une aversion pour un aliment
relativement a sa texture, son odeur ou encore sa
température. Les capacités de votre enfant a bien
mastiquer et déplacer les aliments entre ses dents
peuvent influencer latexture des aliments qu'il acceptera.
Votre enfant peut aussi avoir développé des préférences
en lien avec la présentation des aliments (formes, plats
séparés, demande a avoir des ustensiles particuliers) et
alors refuser de manger un plat qui ne correspond pas
a ses criteres. Par ailleurs, une condition médicale (ex.
constipation, reflux gastro-cesophagien) peut parfois
affecter la disponibilité de votre enfant a manger. Il
existe ensuite des facteurs dits environnementaux, tels
que le climat dans lequel se déroule le repas, les
préférences alimentaires familiales ou I'absence de
routines de repas. Il peut y avoir plusieurs raisons pour
lesquelles votre enfant refuse un aliment, il importe
donc de les analyser afin d’'intervenir sur celles-ci.

La solution ? Exposer, exposer et réexposer.

Il est effectivement recommandé de présenter
fréquemment dans I'assiette de votre enfant de nouveaux
aliments, méme s'’il les refuse une premiére, une
deuxiéme ou une énieme fois! Il importe en revanche

! Ernsperger, L., et Stegen-Hanson, T, (2004). Just take a bite: easy, effective answers to food aversions and eating challenges ! Arlington:

Future horizons.

2 Marshall, J., Ware, R., Ziviani, J., et al. (2014). Efficacy of interventions to improve feeding difficulties in children with autism
spectrum disorders: a systematic review and meta-analysis. Child: care, health and developpement. 41 (2), 278-302.
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[l faut exposer
votre enfant
plusieurs fois,
de laméme
facon,aun
aliment (au
moins 20 fois)
avantdedire
gu'ilne

I'aime pas.
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de s‘assurer que la texture de I'aliment présenté est
appropriée aux capacités orales motrices de votre
enfant. Une évaluation plus approfondie pourra
permettre d’adapter les recommandations en fonction
du profil de votre enfant.

Boite a outils complémentaire

o |Ifaut exposer votre enfant plusieurs fois, de laméme
facon, a un aliment (au moins 20 fois) avant de dire
qu'il ne I'aime pas. Votre enfant passera a travers
différentes étapes avant d’accepter de le manger.
Par exemple: votre enfant accepte maintenant

de toucher a l'aliment; votre enfant vous imite et
porte sur sa bouche un aliment afin de lui faire un
bisou, etc.

e Un horaire de repas et de collations est aussi
important. En effet, si votre enfant grignote avant le
repas, il ne ressentira pas la faim a ce moment.

e Lorsque vous présentez un aliment nouveau ou moins
aimé avotre enfant, il est important de le présenter
avec un aliment aimé.

Sivous avez des inquiétudes au sujet de I'alimentation
de votre enfant, n'hésitez pas a en parler a votre médecin
5 : P
ou aun professionnel de lasanté. -
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Bonjour,

La Fondation les petits trésors est trés heureuse d’étre associée au magazine Sur le Spectre que vous propose
deux fois par année le groupe de recherche en neurosciences de I'autisme de Montréal. Nous en sommes
déja au 6ieme numéro. Bravo!

Ce magazine est un vrai petit bijou qui vulgarise et sensibilise aux grands enjeux dans le domaine de la
recherche en autisme. Tout le contenu, je vous le rappelle, est rédigé par des étudiants bénévoles et révisé
par les chercheurs du groupe. Valérie Courchesne, chercheure et éditrice, porte le projet sur ses épaules
depuis le début. C'est tout un exploit quand on sait a quel point faire carriére dans le monde de la recherche
est exigeant.

Ce magazine parle également aux parents, et a tous ceux et celles qui partagent leur quotidien avec des
enfants, des adolescents et méme des adultes autistes. Le groupe de recherche en neurosciences de l'autisme
de Montréal, veut nous faire voir et comprendre toutes les facettes de I'autisme. Il nous appartient en tant
gue société de nous adapter a l'intelligence autistique afin de pouvoir bénéficier de leurs habiletés
exceptionnelles.

Mieux comprendre I'autre, c’est faire quelques pas de plus dans la direction d’une société plus inclusive qui
a tout a gagner a canaliser les forces de chacun, méme si a prime abord elles semblent atypiques.

Merci a toute I'équipe de Sur le Spectre, et longue vie.




La recherche scientifique
démystifiée

Le projet de recherche étape par étape

Par CAMILLE LETENDRE

Introduction de la série

Introduction de I'article

Larecherche scientifique apparait mystérieuse et suscite
maintes interrogations. A quoi sert concrétement la
recherche? Comment se déroule un projet de recherche?
Quels sont les enjeux particuliers en recherche ? A mille
lieues des rats de laboratoire et de I'iconique scientifique
échevelé vétu de son sarrau blanc, incursion dans le
monde de la recherche en neurosciences de I'autisme.

Tout projet de recherche a pour retombée attendue de
faire progresser les connaissances dans un domaine de
recherche donné - I'autisme, dans le cas présent. Pour
atteindre cette visée ultime, un projet doit cheminer au
travers d'un processus exigeant tant sur les plans
temporel, humain, intellectuel que financier et largement
méconnu. Participer soi-méme ou faire participer son
enfant a un projet de recherche permet d'entrevoir un
fragment de ce processus. Voici donc un survol des
étapes - simplifiées— que traversent les projets menés
au sein du Groupe de recherche en neurosciences de
l'autisme de Montréal.

Le but du
magazine
Surle
spectre est
derendre
plus
accessibles
les résultats
dela
recherche en
autisme en
dehorsdela
communauté
scientifique.
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A project must
gothrougha
rigorous yet
relatively
unknown
process,
involving time,
human,
intellectual and
financial
resources

Le projet de recherche étape par étape (suite)
A step by step overview of the research process (continued)

Développement/ Development

Un projet de recherche nait d'une idée, qui
peut découler d’'une observation, de
problématiques cliniques ou sociales ou de
travaux de recherche antérieurs. A partir de
cetteidée, le chercheur, al'aide de son équipe
derecherche, consulte lalittérature scientifique
pour recueillir des informations et prendre
connaissance des études déja menées sur le
sujet, ce qui lui permettra de formuler le but
de sonprojet de recherche ainsi que sa question
et ses hypothéses de recherche. Dans le
Groupe, les questions de recherche s'articulent
entre autres autour de la perception, la
cognition, les interactions sociales ainsi que
les forces et les intéréts dans I'autisme et les
idées de recherche naissent souvent de
discussions qui ont lieu au sein de I'équipe
composée de chercheurs, de cliniciens et
d'étudiants.

A research project is the direct result of an
initial idea, which may be derived from an
observation, clinical or social issues, or previous
research. With this idea as a starting point, a
researcher consults the scientific literature to
collect information and familiarize themselves
with studies that have already been conducted
on the subject. This will help to formulate a
clear aim for the research project, as well as a
research question or hypothesis. In our
research group, research questions center
around perception, cognition, social interaction

and strengths and interests in autism.

La
planification

Le chercheur et son équipe doivent ensuite déterminer avec
quelle méthode ils répondront a leur question: Quelles seront
les caractéristiques des personnes étudiées? Quel devis ou
plande recherche seraemployé? Quelsinstruments de mesure
seront utilisés? Dans les travaux du Groupe, des méthodologies
variées sont utilisées. Certains projets se penchent sur les
adultes alors que d’autres sont menés aupres d’enfants.
Certains sont autistes alors que d’autres présentent un
développement typique ou un retard de développement.
Certains utilisent comme instruments de mesure des taches
cognitives, de l'observation comportementale, des
questionnaires ou méme de I'imagerie cérébrale... Il existe
autant de méthodologies que de questions de recherche dans
le domaine des neurosciences de l'autisme ! Léquipe de
recherche doit aussi considérer les enjeux éthiques lors de
I'élabore de son plan de recherche afin d’y faire prévaloir le
respect et la dignité des participants. Un article paraitra ace
sujet dans le prochain volume du magazine.

Researchers must then plan which methods they will use to
address their research question or hypothesis: What are the
characteristics of the population of interest ? Which research
methods will be used ? Which measurement instruments will
be administered? Our group uses a wide array of research
methodologies. Some projects will look at adults whilst others
are conducted with children. Some subjects are autistic, whilst
others may be typically developing or display developmental
delays. Some use cognitive tasks as measurement tools, whilst
others may rely on behavioral observations, questionnaires
or even brain scans... When studying the neuroscience of
autism, there are as many methods as there are research
questions ! The researcher must also consider ethical issues
when developing a research plan, in order to ensure the
respect and dignity of all participants. This topic will be

addressed in another article as part of our next issue.
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Enfin, 'équipe de recherche met
sonplanderecherche aexécution!
Les participants sont recrutés
pour le projet et participent a
différentes taches, selon les
instruments de mesure choisis &
I'étape précédente. Les données
des projets du Groupe sont
souvent collectées a I'Hopital en
santé mentale Riviere-des-
Prairies, dans les garderies ou
dans les écoles. Les données
recueillies pour chacun des
participants sont par la suite
colligées dans unlogiciel : c'est ce
gu'on appelle 'entrée de données.
La plupart du temps, pour ces
taches, le chercheur est aidé par
des étudiants ou des assistants
de recherche

Thisisthe part whereresearchers
put their research planto action!
Participants are recruited for the
project and take part in different
tasks, depending on which
measurement tools the researcher
selected inthe previous step. Our
research group often collects data
at Riviere-des-Prairies Mental
Health Hospital, in daycares, and
in schools. Once data has been
collected from all participants, it
is then compiled with the help of
specialized software. We call this
process data entry. Researchers
will often seek out help from
students or research assistants
for these tasks.

Les
résultats

Des analyses statistiques sont
réalisées a partir des données
collectées. Les résultats des
analyses permettent au
chercheur et a son équipe de
répondre a leur question de
recherche en vérifiant ou en
infirmant leurs hypotheses.
Ensuite, le chercheur, toujours
avec l'aide de son équipe,
interprete sesrésultats, c'est-a-
dire qu'il tente de donner une
signification a ses résultatsense
basant sur des études antérieures
et connexes a son sujet de
recherche. Le chercheur doit
aussi tenir compte des limites de
son étude. Il propose finalement
d’autres idées de projets de
recherche futurs.

Statistical analyses are conducted
onthe collected data. Theresults
of these analyses will help a
researcher to answer their
research question or verify their
hypothesis. Then, researchers
interpret their results, meaning
they try to attribute meaning to
the results by referring to
previous and related studies
conducted on the topic of
interest. Researchers must also
take into account any limitations
to their study. Finally, they
suggestideas for futureresearch

projects.

’équipe de recherche diffuse
les résultats de son étude a la
communauté scientifique par
diverses méthodes de commu-
nication: présentation dans des
congres scientifiques, confé-
rences dans des universités,
publication d'un article dans une
revue scientifique, etc. Léquipe
peut aussi parfois étre amenée
acommuniquer les résultats de
son étude ades professionnels,
qui pourront appliquer ces
connaissances dans leur domaine
de pratique afin de 'améliorer.
Enlisant ce magazine de vulga-
risation scientifique, vous faites
partie des finalités du processus
de recherche! Le but du maga-
zine Sur le spectre est de rendre
plus accessibles les résultats
de la recherche en autisme
en dehors de la communauté
scientifique.

Vous étesici!

You are here!

Statistical analyses are
conducted onthe collected data.
The results of these analyses
will help aresearcher to answer
their research question or verify
their hypothesis. Then,
researchers interpret their
results, meaning they try to
attribute meaning to the results
by referring to previous and
related studies conducted on
thetopicofinterest. Researchers
must also take into account any
limitations to their study. Finally,
they suggest ideas for future
research projects.
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