Rapport de recherche

Programme communautaire régional de dépistage précoce des troubles du spectre
autistique en Estrie

Mélanie Couture, chercheuse principale, Université de Sherbrooke
Mélissa Coallier, coordonnatrice de recherche, Université de Sherbrooke
Caroline Hamel, Psd. Ed., APPR, Direction des programmes de déficience intellectuelle,
trouble du spectre de I'autisme et déficience physique, CIUSSS de I'Estrie-CHUS,
Nadine Lariviere, co-chercheuse, Université de Sherbrooke
Larissa Takser, co-chercheuse, Université de Sherbrooke
Jean-Claude Kalubi, co-chercheur, Université de Sherbrooke

ISBN : 978-2-9815612-5-1
Dépot légal le 12 octobre 2016
Bibliotheque et Archives nationales du Québec



TABLE DES MATIERES

PARTIE A - CONTEXTE DE LA RECHERCHE

1.

2.

3.

4,

Introduction
Problématique et pertinence
Recension des écrits

Objectifs poursuivis

PARTIE B - METHODOLOGIE

1. Approche méthodologique privilégiée

2. Collecte des données

3. Analyse des données

PARTIE C - RESULTATS

PARTIE D - DISCUSSION ET RECOMMANDATIONS

PARTIE E - REFERENCES

11

11

12

16

17

19

26



PARTIE A - CONTEXTE DE LA RECHERCHE

1. Introduction

En 2014, I'Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ) a octroyé une subvention
pour le projet Programme de dépistage populationnel précoce des troubles du spectre
autistique en Estrie (projet Dépistage TSA), dont la chercheure principale est Mélanie
Couture, professeure a 'Université de Sherbrooke et I'établissement responsable du suivi,
le CRDITED Estrie. En vertu de cette subvention, la chercheure s’est engagée a produire un
rapport a la fin du projet de recherche. Le présent document vise ainsi a présenter les
activités cliniques réalisées, les résultats préliminaires de la démarche de recherche ainsi

que des pistes de réflexion y découlant.

2. Problématique et pertinence

Le trouble du spectre de I'autisme, qui fait partie des troubles neurodéveloppementaux,
affecte principalement les relations sociales et la communication chez l'enfant. Il se
manifeste aussi par la présence de comportements atypiques (inhabituels) et le
développement d’intéréts restreints (American Psychiatric Association, 2013). Il y a moins
de 20 ans, l'autisme était peu connu et était considéré comme une condition rare.
Aujourd’hui, la prévalence étant estimée entre 1/150 et 1/68, les TSA sont parmi les formes
les plus fréquentes et graves de troubles du développement chez I'’enfant (CDC, 2014; CDC,
2012; Kogan et al., 2009; Rice et al., 2007). Les TSA sont maintenant plus répandus que les
néoplasies a l'age pédiatrique, l'arthrite juvénile et le SIDA infantile combinés.
L’augmentation incessante du nombre d’enfants diagnostiqués avec un TSA a créé une
réelle urgence nationale en santé (IACC, 2011). Outre le fardeau psychofamilial qu’il
constitue, on estime que pour la société américaine, le coiit des TSA est de 35 a 90 milliards
de dollars par année, soit un colit s’approchant de celui de la maladie d’Alzheimer (Ganz,

2007; Knapp et al., 2009).

Bien que les parents rapportent avoir eu leurs premieres inquiétudes concernant le
développement de leur enfant vers 12 a 18 mois, I'’dge moyen du diagnostic demeure trop

tardif, soit autour de 4 ans (CDC, 2012; Mandell, Novak, et Zubritsky, 2005; Zwaigenbaum et



al., 2009). Au cours des dernieres années, des chercheurs ont examiné les manifestations
socio-communicatives précoces de TSA chez des enfants de moins de 3 ans dans le but
d’identifier des marqueurs précoces qui permettraient un diagnostic a un plus jeune age
(Ozonoff, 2010; Zwaigenbaum et al.,, 2015a). Ces travaux ont permis de relever plusieurs
marqueurs comportementaux caractéristiques des TSA deés l'age de 12 mois. Les
connaissances actuelles permettent ainsi le dépistage des enfants avec un TSA dans la
deuxiéme année de vie sur la base de comportements sociocommunicatifs (interaction
sociale, sourire social, expression faciale, orientation a son nom, gestes de pointer/montrer,

orientation aux visages, imitation spontanée) (Zwaigenbaum et al., 2005a).

Malgré la reconnaissance possible des manifestations précoces, plusieurs raisons peuvent
expliquer le diagnostic encore tardif de TSA (Barbaro et Dissanayake, 2009). Entre autres,
les criteres diagnostics actuellement utilisés se basent sur des caractéristiques qui sont peu
apparentes avant 1'dge de 36 mois (Gray et Tonge, 2001) tels qu'une difficulté a socialiser
avec les pairs et un déficit dans les habiletés langagieres. Par ailleurs, les principaux acteurs
en contact avec I'enfant ne connaissent pas I'étendue des comportements spécifiques des
TSA (Rhoades, Scarpa, et Salley, 2007). Ils n’ont pas toute I’expertise clinique nécessaire
pour identifier les symptomes subtils d’'un TSA chez les tres jeunes enfants (Baron-Cohen,
Allen, et Gillberg, 1992) et la plupart d’entre eux sont peu familiers avec les outils utilisés
pour identifier les TSA (Wiggins, Baio, et Rice, 2006). Ce retard a poser le diagnostic 1)
prive les familles d’'un diagnostic précoce couplé a un conseil génétique, le cas échéant, qui
permettrait d’éviter les dramatiques récurrences de TSA dans la fratrie et 2) prive les
enfants atteints de recevoir des interventions thérapeutiques précoces dont I'efficacité est
démontrée dés I'age de 3 ans, voire avant (Lovaas, 1987; McEachin, Smith, et Lovaas, 1993;

Rogers et Vismara, 2008).

Sachant que le dépistage et le diagnostic précoce sont des prérequis a I'intervention en bas
age et que des marqueurs précoces des TSA sont maintenant mieux connus, 'implantation
de programmes de dépistage précoce est indispensable. De plus, '’American Academy of
Pediatrics (AAP) recommande aux pédiatres américains d’effectuer un dépistage spécifique

pour le TSA a l'aide d’outils développementaux standardisés pour chaque enfant a 18 et a



24 mois ainsi qu’a tout moment lorsque les parents rapportent des préoccupations a I’égard
d’'un TSA possible (Johnson et Myers, 2007). De plus, il a été démontré que l'utilisation
d’outils de mesure, en complément au jugement clinique, améliore 'efficacité du dépistage
du TSA (Baird et al., 2000; Gaines, Korneluk, et Desrochers, 2011; Miller et al., 2011). Ainsi,
des programmes de dépistage ont permis d’identifier un plus grand nombre d’enfants
(Honda et al,, 2009 ; Nygren et al,, 2012 ; Miller et al,, 2011) et de diminuer I'age moyen lors
du diagnostic (Oosterling et al., 2010). Malgré la mise en place de projets de recherche
novateurs sur le dépistage précoce des TSA, une différence entre 1'adge au diagnostic dans
les projets de recherche et 1'age au diagnostic dans la pratique clinique est toujours
observée (Dababnah et al., 2011). Ainsi, il est indispensable de mettre en place des
programmes de dépistage qui se basent sur les ressources communautaires en place
(Zwaigenbaum et al., 2009) et qui favorisent la collaboration entre les services de santé et
les services communautaires. A notre connaissance, aucune étude n’'a documenté
I'implantation et les effets d'un programme régional multiétablissement (CISSS, CIUSS,
centres de la petite enfance (CPE), clinique médicale) et pluridisciplinaire (infirmiéres,
éducatrices et médecins) de dépistage systématique des TSA. De plus, aucune étude de

dépistage des TSA n’a été effectuée aupres d’'une population francophone.

3. Recension des écrits

Prévalence des TSA

Depuis sa premiere description par Leo Kanner en 1943 (Blacher et Christensen, 2011;
Kanner, 1943), I'autisme a été un concept en constante évolution. Considéré comme une
condition rare affectant environ un enfant sur 2 000 jusqu'en 1980, la prévalence de
I'autisme et des TSA a considérablement augmentée depuis. En effet, les études américaines
et européennes réalisées depuis les années 2000 rapportent une prévalence moyenne des
troubles du spectre de 'autisme de 62/10 000, soit environ 1/160 enfants (Elsabbagh et al.,
2012). Aux Etats-Unis une augmentation de 290% du diagnostic de TSA a été notée entre
1997 et 2008 (Boyle et al., 2011) et ce taux a continué de s’accroitre, passant de 1/110 en
2006 (CDC, 2009),a1/88 en 2010 (CDC, 2012) puisa 1/68 en 2012 (CDC,2014).



Selon les données provenant du Ministére de I'Education, des Loisirs et du Sport, 8 000
enfants agés entre 4 et 17 ans, fréquentant les établissements scolaires du Québec en 2009-
2010, avaient un TSA, ce qui équivaut a un taux de prévalence de 1/126 enfants. Toutefois,
la prévalence des TSA varie grandement d’une région a l'autre. Ainsi, la région montréalaise
(1/94 en Montérégie; 1/95 a Laval; 1/101 a Montréal; 1/114 dans les Laurentides)
présente une prévalence similaire aux taux mondiaux d’environ 1%. Ces taux de prévalence
sont significativement plus élevés que la moyenne provinciale, et deux a trois fois plus
élevée que les taux des régions périphériques comme I'’Estrie (1/253). En bref, ces
statistiques laissent présager qu’une partie des enfants québécois ayant un TSA ne sont pas
identifiés, particulierement dans les régions périphériques. La disponibilité des services
permettant de poser le diagnostic et d’offrir une intervention, la sensibilisation de la
population et des professionnels face au TSA ainsi que la migration interrégionale

pourraient expliquer, en partie, ces disparités (Noiseux, 2011).

Interventions chez les jeunes enfants ayvant un TSA

L’efficacité des interventions en bas age a été décrite en premier par Lovaas et ses
collaborateurs en 1987 et 1993, rapportant une amélioration chez pres de la moitié des
enfants avec un TSA ayant regu un traitement comportemental intensif (Lovaas, 1987;
McEachin et al, 1993). Depuis, diverses études d’intervention rapportent des gains au
niveau du langage (Dawson et al, 2010; Gaines et al., 2011; Rogers et Vismara, 2008;
Warren et al,, 2011; Wong et Kwan, 2010), des interactions sociales (Rogers et Vismara,
2008; Warren et al., 2011; Wong et Kwan, 2010), du jeu symbolique (Wong et Kwan, 2010),
des comportements adaptatifs (Dawson et al,, 2010) et du quotient intellectuel (Rogers et
Vismara, 2008; Warren et al,, 2011) ainsi qu'une diminution de la sévérité des symptémes
autistiques (Dawson et al., 2010; Rogers et Vismara, 2008; Warren et al., 2011) et du
fardeau financier (Jarbrink et Knapp, 2001). Des gains sont également rapportés au niveau
de la famille en lien avec la participation a des interventions précoces, dont une
augmentation de la qualité de vie et du sentiment d’efficacité (Zwaigenbaum, 2010) ainsi
qu’une réduction du stress familial (Warren et al,, 2011; Wong et Kwan, 2010). D’autre part,
les enfants TSA qui participent a des interventions précoces semblent maintenir leurs

acquis a long terme (Estes et al., 2015). Les gains réalisés, notamment au niveau des



comportements adaptatifs et de la diminution des symptomes autistiques, perdurent dans

le temps (Estes et al,, 2015).

Les enfants TSA en tres bas ages présentent moins de comportements perturbateurs et
peuvent donc profiter davantage des interventions. De plus, leur cerveau est dans une
période de plasticité accrue, ce qui pourrait potentialiser les effets des interventions. En
fait, I'intervention précoce a le potentiel d’optimiser la trajectoire développementale des
jeunes enfants avec un TSA et possiblement de guider le développement cérébral et
comportemental vers une évolution plus typique (Dawson, 2008). Sachant que chaque
expérience modifie la structure et la fonction du cerveau, les interventions qui ciblent les
déficits majeurs des TSA fournissent des expériences qui visent I'optimisation des circuits

neuronaux des enfants ayant un TSA (Rogers et Dawson, 2009).

Identification précoce des TSA

L’identification précoce des TSA augmente les possibilités d’intervenir rapidement aupres
des jeunes enfants ayant un TSA. Cependant, aucun marqueur biologique fiable n’est
actuellement connu pour identifier et dépister ces enfants. Ainsi, le dépistage doit se
concentrer sur les comportements spécifiques observables afin d’identifier les enfants a
risque de TSA (Rapin et Tuchman, 2008). Tant les études pionnieres rétrospectives que les
nouvelles recherches prospectives convergent a I’égard de marqueurs précoces
comportementaux permettant de distinguer les jeunes enfants avec un TSA des I'age de 12
mois. Bien que la principale préoccupation rapportée par les parents est un retard dans
I'apparition du langage (De Giacomo et Fombonne, 1998; Stone et al, 2004), d’autres
symptémes sont également présents des I'dge de 1 an. Ainsi, certaines études mentionnent
des traits d’hyper- ou hyporéactivité aux stimuli sensoriels (Baranek, 1999; Bryson et al,,
2007; Landa, 2007; Wetherby et al., 2004; Zwaigenbaum et al., 2005), des déficits socio-
communicatifs, particulierement au niveau de l'attention conjointe et de la régulation
émotionnelle (Barbaro et Dissanayake, 2012; Gaines et al., 2011; Maestro et al., 2002; Miller
et al.,, 2011; Osterling et Dawson, 1994; Ventola et al., 2007; Volkmar, Chawarska, et Klin,
2005; Zwaigenbaum et al., 2005), des particularités motrices (Flanagan et al., 2012; Landa
et Garrett-Mayer, 2006; Loh et al, 2007; Zwaigenbaum et al., 2005), et des difficultés a



I'égard du développement du jeu (Gaines et al., 2011; Landa, 2007; Wetherby et al., 2004;
Zwaigenbaum et al., 2005). Des troubles du sommeil et de I'alimentation sont également
observés (Young, Brewer, et Pattison, 2003). Malgré la possibilité de diagnostiquer le TSA
en bas age, de nombreux facteurs influencent I'dge du diagnostic. Un statut économique
éleve, la sévérité des symptomes et I'importance des inquiétudes des parents sont des
facteurs associés a un diagnostic plus précoce (Daniels et Mandell, 2014), alors que les
enfants provenant de milieux socioéconomiques défavorisés, les milieux ruraux ou de
minorités culturelles sont diagnostiqués plus tardivement (Daniels et Mandell, 2014;

Windham, 2014).

L’identification de symptémes caractéristiques des TSA en bas age a mené a la création
d’outils de dépistage des TSA qui se classent en deux catégories. Les outils de premier
niveau (populationnel) sont con¢us pour étre administrés a tous les enfants afin d’identifier
ceux a risque de troubles développementaux parmi I'’ensemble de la population ciblée. Les
outils de deuxieme niveau sont congus spécifiquement pour les enfants avec des troubles
développementaux afin de départager les enfants a risque de TSA de ceux présentant
d’autres troubles (Stone et al., 2004). Les questionnaires complétés par les parents offrent
des avantages significatifs en terme de colits, d’accessibilité et de temps d’administration
(Barton, Dumont-Mathieu, et Fein, 2012; Dobrez et al. 2001). De plus, les parents sont
familiers avec les comportements de leur enfant et sont généralement d’excellents
observateurs des retards de développement (Wiggins et al., 2006). Il a été démontré que

I'utilisation de ces outils est plus efficace pour dépister des jeunes enfants ayant un TSA que

le seul jugement clinique de l'intervenant (Miller et al., 2011).

Programme de dépistage populationnel des TSA

Malgré la connaissance de marqueurs précoces et l'efficacité démontrée des interventions
précoces, le dépistage systématique de jeunes enfants a risque de TSA n’est pas encore
structuré dans les services de santé de premiere ligne du Québec et du Canada. Les
intervenants ont souvent peu de connaissances sur les signes précoces de TSA, sont peu
familiers avec les outils de dépistage et manquent de temps pour procéder a un dépistage

spécifique des TSA (Crais et al., 2014; Dosreis et al., 2006; Gaines et al., 2011; Soares et



Patel, 2012; Ws et al, 2015). Les intervenants rapportent également un manque de
connaissances sur l'efficacité du dépistage populationnel et de l'intervention précoce, ainsi
qu'un manque de confiance dans les outils de dépistage, ce qui entraine un écart entre le
milieu de la recherche et les cliniciens (Daniels et al., 2014). A l'instar des directives de
I'American Academy of Pediatrics, qui recommandent de procéder a un dépistage
systématique des TSA chez tous les enfants a 18 et 24 mois (Johnson et Myers, 2007),
quelques programmes de dépistage novateurs du TSA ont été mis en place au cours des
dernieres années. Les taux de prévalence du TSA de 0,92% (Honda et al., 2009), 1,20%
(Nygren etal., 2012) et 1,6% (Miller et al., 2011) de ces programmes s’apparentent aux taux
mondiaux actuels. Des résultats rapportent des taux de dépistage jusqu'a 93% (Gura,
Champagne, et Blood-Siegfried, 2011), suggérant que le dépistage des TSA peut étre mis en
place avec succes. De plus, une étude se déroulant aux Pays-Bas rapporte une diminution de
19,5 mois de I'dge au diagnostic des enfants dans la région expérimentale a la suite de la
mise en place d’'un programme de dépistage a 2 niveaux. Les auteurs rapportent également
une augmentation du nombre d’enfants de moins de 2 ans référés et diagnostiqués avec un
TSA dans la région expérimentale (Oosterling et al, 2010). De plus, le dépistage
populationnel pourrait pallier a certaines inégalités qui ont été identifiées dans 1'age du
diagnostic en lien avec le statut socioéconomique et le niveau d’éducation des parents, les
facteurs géographiques et l'interaction entre la famille et le milieu de la santé (Daniels et

Mandell, 2014).

Différentes stratégies innovatrices favorisent le dépistage précoce des TSA (National
Collaborating Centre for Women's and Children's Health, 2011). Ces programmes reposent
sur la participation d’'intervenants détenant des connaissances sur le développement de
I'enfant, soit des médecins (Pierce et al., 2011), du personnel infirmier (Nygren et al., 2012),
des travailleurs sociaux (Dababnah et al.,, 2011) ou des intervenants en garderie (Dereu et
al, 2010). Les formations offertes aux intervenants facilitent leur participation a ces
programmes (Allen et al., 2010; Honigfeld, Chandhok, et Spiegelman, 2012). Cela permet
ainsi de les sensibiliser aux TSA, aux signes précoces et aux effets bénéfiques d'un dépistage
en bas age. Du matériel pédagogique a également été congu et est disponible gratuitement

(First signs; Autism Speaks) afin de sensibiliser les intervenants et la population générale



sur le développement de I'enfant et les TSA (Soares et Patel, 2012). Les intervenants sont
également familiarisés aux outils d’évaluations sélectionnés. Les intervenants répondent
favorablement aux enseignements recus concernant les outils de dépistage (Allen et al,,
2010). Egalement, différentes stratégies comme l'utilisation de courts questionnaires
complétés par les parents dans la salle d’attente (Pierce et al., 2011) ou a la maison limitent
le temps nécessaire a l'administration de ces outils. De plus, 'administration de
questionnaires aux parents de fagon systématique a mené certains parents a reconsidérer
le développement de leur enfant et a initier une conversation avec leur médecin, résultant
en des références et diagnostics de TSA (Miller et al,, 2011). Un partenariat avec une équipe

spécialisée dans le domaine des TSA est utile afin d’interpréter les résultats et de compléter

le suivi (Charman et al., 2015; Miller et al., 2011).

L’efficacité du dépistage dépend également de la structure du programme et des outils
utilisés. Par exemple, un dépistage a deux niveaux (Filipek et al., 1999) vise d’abord a
identifier tous les enfants avec des difficultés via des outils d’évaluation plus sensibles et
moins spécifiques afin de réduire au minimum le nombre de faux négatifs, puis a réduire les
faux positifs autant que possible dans I'étape de raffinement, en utilisant des outils
spécifiques aux TSA (Honda et al,, 2009). Une entrevue avec les parents vient compléter les
questionnaires papier usuels en clarifiant certains items, permettant ainsi de réduire le
nombre de faux positifs (Miller et al., 2011) et de hausser le niveau des valeurs prédictives
jusqu'a 90% (Nygren et al., 2012). Certains auteurs rapportent qu'une réévaluation des
enfants pour qui le premier dépistage fit négatif permet de détecter les enfants chez qui
I'apparition des symptémes autistiques est plus tardive (Pierce et al., 2011). Il apparait
qu’'environ 20% des jeunes enfants qui recevront un diagnostic de TSA semblent se
développer normalement jusqu’a environ 15 a 21 mois, ou les symptémes autistiques

apparaissent (Meilleur et Fombonne, 2009; Malhi et Singhi, 2012).

En conclusion, I'implantation de programmes de dépistage semble bénéfique pour réduire
'age auquel I'enfant recoit un diagnostic, facilite I'acces a I'intervention précoce et pourrait
optimiser le pronostic a long terme (Chelbowski, 2013). Dans une large étude

populationnelle réalisée aux Etats-Unis, Chelbowski a démontré que les enfants TSA qui
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avaient été dépistés entre 16 et 30 mois étaient diagnostiqués un an plus tot (25 mois) que
I’age médian du diagnostic des autres enfants. L'implantation d'un programme de dépistage
devrait permettre de détecter un plus grand nombre d’enfants avec un TSA avant I'age de 3
ans (Kamio et al,, 2014, Baird et al., 2000; Baron-Cohen et al.,, 1992; Miller et al.,, 2011;
Oosterling et al,, 2010; Pierce et al.,, 2011) et ainsi diminuer le délai entre les premieres
préoccupations des parents et 'annonce du diagnostic. Les programmes de dépistage
implantés dans divers pays rapportent des taux de prévalence moyens légerement
supérieurs a 1% (Miller et al.,, 2011; Nygren et al,, 2012), ce qui concorde avec le taux de
TSA rapporté aux USA (Centers for Disease Control and Prevention, 2012). Il est fort
probable que le dépistage précoce dans la population québécoise pourrait étre

significativement amélioré par une approche populationnelle.

4. Objectifs poursuivis

Au départ, cette étude visait deux objectifs : 1) Effectuer une analyse d'implantation de type
1b, c.-a-d. des déterminants contextuels du degré de mise en ceuvre du programme
communautaire régional de dépistage populationnel précoce des TSA, adapté au contexte
du Québec; et 2) Documenter I'implantation du programme communautaire régional de
dépistage populationnel précoce des TSA quant au nombre d’enfants diagnostiqués, I'age
moyen au moment du diagnostic et de I'acces aux premieres interventions au CRDITED

Estrie (premieres interventions comportementales intensives).

En raison des changements et de la transformation du systéme de la santé survenus au
cours du projet de dépistage, les objectifs ont été révisés ainsi : explorer la faisabilité d'un
programme de dépistage populationnel précoce des TSA en Estrie - identifier les

déterminants contextuels (facilitateurs et obstacles).

Parallelement a ce projet de recherche, les cliniciens impliqués aupres de la clientele TSA 0-
18 ans en Estrie ont amorcé des travaux, sous le nom de Communauté stratégique TSA. Ces
travaux visaient entre autres a trouver des solutions au probleme de liste d‘attente, a la
lourdeur du processus clinique et a la duplication de collectes des données. La chercheuse

principale ainsi que le milieu promoteur du projet de dépistage populationnel ont travaillé
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de concert a plusieurs égards afin d’arrimer les agendas des deux projets. Ainsi, les outils de
dépistage identifiés pour le projet de recherche ont été présentés et intégrés a la démarche
de la communauté stratégique. La chercheuse principale a agi a titre de consultante pour la
communauté stratégique et a formé les intervenants du CRDITED qui ont ensuite formé les
intervenants des CSSS aux outils de dépistage. Ainsi, une certaine implantation a déja pu se
réaliser, toutefois, les objectifs de dépistage n’étaient pas les mémes. En effet, le présent
projet de recherche vise un dépistage populationnel précoce chez les 12-30 mois, alors que
la communauté stratégique procede a un dépistage ciblé chez une clientele rarement agée
de moins de 3 ans. Les travaux de la communauté stratégique ont mené a la mise en place
de la trajectoire estrienne, une trajectoire allégée, basée sur un dépistage ciblé mené dans

les CSSS par des intervenants formés aux outils sélectionnés.

PARTIE B - METHODOLOGIE

1. Approche méthodologique privilégiée

Le projet réalisé consistait en une étude prospective collaborative régionale visant a
dépister les jeunes enfants agés entre 12 et 30 mois a risque de TSA, en utilisant les
ressources en contact avec la population ciblée. Les participants au programme de
dépistage des TSA devaient: 1) étre agés de 12 a 30 mois lors de leur évaluation et 2)
fréquenter un CPE, une clinique de vaccination ou un médecin (GMF) pendant la période de
recrutement. Puisque le programme visait le dépistage systématique de tous les enfants de

12 a 30 mois, aucun critere d’exclusion n’a été appliqué.

2. Collecte des données

Recrutement

Dans un premier temps, nous avons procédé au recrutement des intervenants et des
milieux pour réaliser la collecte des données. Les CSSS (cliniques de vaccination), les GMF et
les centres de la petite enfance de la région de I'Estrie ainsi que la clinique externe de
pédiatrie du CHUS ont été invités a participer a I'étude et a distribuer des questionnaires de
dépistage aux parents d’enfants agés entre 12 et 30 mois. Quatre CSSS sur sept ont accepté

de participer a I'étude.
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Liste des établissements ayant accepté de participer a I'étude :

e (SSS
O CSSS Sherbrooke
O CSSS Val St-Frangois
O CSSS Haut St-Francois
O CSSS des Sources

e GMF
O Belvédere-Galt
0 24 juin

0 Plateau-Marquette

0 Jacques-Cartier
e 16 Centres de la petite enfance de la région de I’Estrie
e C(linigue externe de pédiatrie du CHUS

Taille de I’échantillon

L’objectif de départ étant d’atteindre un échantillon de pres de 3000 enfants, soit 75% des
naissances annuelles en Estrie, la stratégie de recrutement a dii étre modifiée en cours de
route, en ajoutant notamment un sondage en ligne (Lime Survey) publicisé dans le journal
local, a deux reprises au cours de l'automne 2015. Nous avons également élargi I'age

maximal de 24 mois a 30 mois. Au total, 690 enfants agés entre 24 et 30 mois ont participé a

I'étude.

Déroulement de la collecte des données et outils de mesure

La collecte des données consistait en trois étapes de dépistage. La 1re étape de dépistage a
éte réalisée dans les milieux ayant accepté de participer a I'étude. Deux questionnaires de
dépistage du TSA ont été utilisés en fonction de 1'age de I'enfant, soit le Infant-Toddler
Checklist (ITC) du Communication and Symbolic Behaviour Scales-Developmental Profile
(CSBS-DP) (Wetherby et al., 2004) ou le Modified Checklist for Autism in Toddlers - Revised
(M-CHAT-R) (Robins et al.,, 2009). Les parents devaient compléter I'un ou l'autre des

questionnaires en fonction de 1'age de leur enfant.
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Pour les enfants agés entre 12 et 17 mois, les parents ont complété I'ITC, un outil
d’évaluation standardisé, téléchargeable gratuitement, con¢cu pour dépister les retards de
communication. Le questionnaire comprend 24 questions a choix de réponses sur le
développement de la communication sociale de I'enfant (moins de 10 minutes). Des normes
sont disponibles pour les enfants entre 6 a 24 mois. Les études de validité ont démontré que
cet outil a des valeurs positives et négatives supérieures a 70% pour les enfants entre 9 et
24 mois (Wetherby et al., 2008; Pierce et al., 2011). Pour les enfants de 12 a 17 mois, la
sensibilité s’éleve a 88,7% et la spécificité a 74.5%. La valeur prédictive positive est quant a
elle de 65,3% alors que la valeur prédictive négative est de 92,4% (Wetherby et al., 2003).
Les enfants avec un résultat sous le 10¢ percentile au score global ou a I'une des sous-
échelles (sociale ou symbolique) étaient considérés comme a risque de TSA ou autre retard

de développement. Ce questionnaire a été traduit et validé en francais par notre équipe de

recherche puisqu’aucune version francophone n’était officiellement disponible.

Le Modified Checklist for Autism in Toddlers Revised with Follow-up (M-CHAT-R; Robins et
al, 2009) a été complété par les parents d’enfants agés entre 18 et 30 mois. Il s’agit d'un
outil d’évaluation standardisé disponible en francais, téléchargeable gratuitement et concu
pour dépister spécifiquement les TSA aupres d’'une population générale ou a risque (Robins
et al, 2001; Kleinman et al., 2008). Le questionnaire comprend 23 questions a choix de
réponse (oui/non) et est complété par les parents (en moins de 10 minutes). Six des 23
questions sont considérées critiques. Le dépistage des enfants est basé sur I'échec de 2
questions critiques ou 3 questions au total. Le M-CHAT-R est un outil de dépistage

grandement utilisé et validé pour dépister une clientéle a risque de TSA.

Au bas de chacun des questionnaires, un espace était prévu pour les parents qui
souhaitaient rapporter la présence d'une préoccupation relativement au développement de

leur enfant.

A la suite de 'analyse des questionnaires, les familles avec un enfant identifié a risque d'un
TSA ou pour lequel des préoccupations avaient été soulevées étaient contactées pour

compléter une 2¢ étape de dépistage, soit une entrevue téléphonique avec I'équipe de
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recherche. Dans ce cas, un 2¢ formulaire de consentement, plus exhaustif, était remis aux
parents, avant l'entrevue de suivi avec I'ITC ou le M-CHAT-R. Cela est dailleurs en
continuité avec les données des récentes études qui suggerent que le dépistage devrait
comprendre l'administration d’'un outil de dépistage, suivie d’'une discussion face aux
préoccupations des parents, y compris les préoccupations soulevées par les outils de

dépistage (Barton et al,, 2012).

L’entrevue a été sélectionnée en fonction de I'outil complété a la premiere étape. Ainsi, pour
les enfants de 12 a 17 mois dépistés avec le ITC, le questionnaire de 4 pages Developmental
Profile, inclut dans le Communication and Symbolic Behaviour Scales-Developmental Profile
(CSBS-DP) (Wetherby et al., 2004), a été administré au téléphone. La version francophone
du questionnaire a été utilisée. Pour les enfants de 18 a 30 mois, I'équipe de recherche a
administré le Follow-Up Interview (FUI ; Robins et al., 2009) du M-CHAT-R. Le FUI comprend
des questions supplémentaires correspondantes au M-CHAT-R pour explorer les items
échoués et confirmer la compréhension des parents. L’utilisation du FUI apres un dépistage
positif au M-CHAT-R augmente la valeur prédictive du dépistage de 65% a 92% (Nygren et
al, 2012 ; Robins et al,, 2001 ; Kleinman et al., 2008). Cette deuxieme étape de dépistage

était cotée et analysée selon les mémes normes que I'étape précédente.

A la suite de I'entrevue téléphonique, les parents des enfants dont une suspicion de TSA
était toujours présente étaient invités a compléter des évaluations cliniques plus
approfondies (3¢ étape de dépistage). Deux assistantes de recherche ont été formées a la
passation des deux outils de mesure sélectionnés, soit le module pour nourrissons du
Autism Diagnosis Observation Schedule (ADOS-T; Luyster et al., 2009) et I'Autism Diagnostic
Interview-Revised (ADI-R; Lord, Rutter, et Le Couteur, 1994). Ces outils de mesure sont
largement utilisés dans les milieux cliniques et sont considérés comme la mesure étalon du

TSA.

Le module pour nourrisson de I'’ADOS a été concu afin d’étre utilisé comme outil
d’évaluation chez les enfants de moins 12 a 30 mois. L'outil et les algorithmes ont été

validés aupres de 182 enfants américains agés entre 12 et 30 mois. L’échantillon
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comprenait 59 enfants avec un TSA, 45 enfants avec un retard de développement et 102
enfants avec un développement typique. Des scores par domaine (affect social et
comportements répétitifs et restreints) et un score total peuvent étre calculés a partir des
résultats des items sur une échelle a 4 niveaux. Deux scores seuils ont été déterminés pour
le résultat de I'algorithme, séparant ainsi les résultats en trois strates: 1) peu ou pas de
préoccupations, 2) préoccupations légeres a modérées et 3) préoccupations modérées a
séveres. Dans le cadre de cette étude, le score seuil inférieur a été utilisé pour confirmer la
suspicion de TSA (score de 10 et plus pour les enfants de 12 a 20 mois et pour les enfants
non verbaux de 12 a 30 mois; score de 8 pour les enfants verbaux de 21 a 30 mois). Les
algorithmes de la version pour enfant de 12 a 20 mois ou enfants de 21 a 30 mois non
verbaux et celui pour enfants verbaux de 21 a 30 mois ont de bonnes qualités
psychométriques avec des valeurs de sensibilité respectives de 72,34% et de 82,14% ainsi
que des valeurs de spécificité de 98,88% et de 97,67%. De plus, 'Autism Diagnostic
Interview-Revised (ADI-R; Lord, Rutter, et Le Couteur, 1994), une entrevue semi-structurée,
a également été complétée par deux assistantes de recherche formées. Cet outil permet de
recueillir des informations sur I'histoire développementale de I'’enfant aupres des parents
dans les trois domaines principalement atteints par les TSA, soit les interactions sociales

réciproques, la communication et les comportements stéréotypés et répétitifs.

Finalement, les enfants dépistés positifs étaient référés a la clinique pédopsychiatrique du

CIUSSS de I’Estrie CHUS afin de procéder a I’évaluation diagnostique complete.

3. Analyse des données
Les données ont été saisies et analysées avec les logiciels Redcap et SPSS. Des analyses

descriptives ont été conduites.
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PARTIE C - RESULTATS
Cette section présente les résultats de recherche en lien avec 'objectif proposé : explorer la
faisabilité d’'un programme de dépistage populationnel précoce des TSA en Estrie (identifier

les déterminants contextuels - facilitateurs et obstacles).

1.1 Description de I’échantillon

Outil Nombre de sujets %
ITC 310 100
filles 134 43
garcons 176 57
M-CHAT 380* 100
filles 160 42
garcons 219 58

* 1 donnée manquante

(précision fille ou garcon)

1.2 Participation des établissements

La majorité des questionnaires de dépistage recueillis proviennent du CSSS Sherbrooke.

Voici la distribution des questionnaires recueillis par regroupement d’établissements (en

\

pourcentage):

Centre de la petite enfance (CPE) (n=162, 20.8%), Clinique de vaccination (CSSS) (n=520, 66.9%), GMI (n=13,
1,7%), clinique externe pédiatrie (CHUS) (n=34, 4.4%), Autre (n=25, 3.2%), Donnée manquante (n=23, 3.0%)
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1.3 Résultats du suivi des participants

Au total, 728 questionnaires ont été recueillis. Sur ces 728 questionnaires, 690 (310 ITC et
380 M-CHAT-R) répondaient aux critéres d’admissibilité et ont pu étre traités. A I'’étape 1,
58 questionnaires étaient positifs. Parmi ces questionnaires, 15 sont demeurés positifs a
I'étape 2, soit apres I'entrevue téléphonique avec le parent. Finalement, a I'étape 3 (apres
I'administration de ’ADI-R et de 'ADOS-T), trois enfants étaient a risque de présenter un
TSA et ont été référés pour une évaluation en pédopsychiatrie pour confirmer le diagnostic

de TSA (se référer a I'organigramme pour plus de détails).

Les trois enfants a risque de TSA au terme de I'étape 3 sont des gar¢ons ageés de 18, 20 et 21
mois au moment de la premiere passation du questionnaire, soit le M-CHAT-R. Deux
parents sur les trois avaient soulevé des préoccupations sur le développement de leur
enfant dés la passation du premier questionnaire. Cet élément constitue un élément
important a considérer lors de dépistage, d’autant plus que le parent qui n’avait pas de
préoccupation a refusé de procéder a I’évaluation diagnostic en pédopsychiatrie, n’étant pas

encore prét a aller de 'avant.
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PARTIE D - DISCUSSION ET PISTES DE SOLUTION

Cette section présente des pistes de solution découlant des résultats obtenus en lien avec
les objectifs visés par le projet de recherche qui pourraient contribuer a assurer une
pérennité du programme de dépistage précoce du trouble du spectre de I'autisme. Par
ailleurs, ces pistes pourraient étre prises en compte dans la mise en place de la nouvelle
structure de services du CIUSSS de I'Estrie CHUS et des lignes directrices s’y rattachant.
L’étude ayant été conduite en Estrie, les résultats font d’autant plus de sens et pourraient

s’avérer un levier important dans la mise en place de la nouvelle structure de services.

Comparaison entre la prévalence du TSA et les résultats de la présente étude

La prévalence du TSA est estimée a 1/68 chez les enfants diagnostiqués a I'dge de 8 ans
(CDC, 2014). Dans I'étude actuelle, trois enfants sur 690 ont été identifiés a risque de TSA
au terme de I'étape 3, soit un ratio de 1/230 comparativement a 1/68 pour la prévalence du
TSA. Cette comparaison doit toutefois étre interprétée avec prudence : I'étude actuelle visait
un dépistage populationnel chez de trés jeunes enfants en comparaison avec la prévalence
chez des enfants a I'age de 8 ans. Il est bien connu que plusieurs enfants peuvent présenter
un développement typique jusqu’a 24 - 36 mois et que les manifestations du TSA
n’apparaissent significativement que plus tard a I'dge scolaire (Brian et al, 2015 par
exemple). Il est donc attendu que la prévalence en tres bas age soit plus faible puisque seule
une certaine proportion des enfants présente des manifestations hatives. Un fait intéressant
a relever de la présente étude est que les 3 enfants a risque de présenter un TSA étaient
agés entre 18 et 21 mois. En considérant les bienfaits du dépistage et des interventions
précoces sur le développement des enfants TSA (Estes et al., 2015; Zwaigenbaum, 2010), ce
résultat appuie les autres recherches démontrant qu’il est possible de dépister aussi tot

qu’entre 16 et 30 mois.

Projet doctoral en paralléle : dépistage ciblé

En parallele a ce projet de recherche, un projet doctoral visait a évaluer les effets d'un
programme d’accompagnement parental de 12 semaines pour de jeunes enfants avec une
suspicion de TSA. Les enfants identifiés dans le programme de dépistage régional ont été

référés au projet d'intervention (n=3). De plus, le recrutement du projet d’intervention
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utilisait également une stratégie de dépistage ciblé de 2¢ niveau, c’est-a-dire, le dépistage
d’enfants pour qui des préoccupations significatives a 1'égard de leur développement
sociocommunicatif étaient identifiées. La méme tranche d’age et les mémes procédures
méthodologiques que le projet de dépistage populationnel ont été utilisées (ex:
administration du M-CHAT-R). Onze enfants ont été identifiés suite a des références
d’'intervenants (ex: orthophonistes des CSSS). Un seul enfant parmi les références
d’intervenants n’a pas été retenu comme a risque de TSA a la suite de la passation du M-
CHAT-R. Ainsi, si 'on ajoute les enfants identifiés en dépistage ciblé dans le cadre du projet
doctoral aux enfants dépistés dans le cadre du dépistage populationnel, cela augmente le
nombre de cas dépistés a 13 sur 700 comparativement a 3 sur 690, soit un ratio de 1/54
versus 1/230 dans le projet de dépistage populationnel versus 1/68 pour la prévalence du

TSA aux USA.

Bref, ces résultats semblent soutenir I'importance du dépistage ciblé. D’abord, il semble que
les intervenants qui ont référé les enfants ont une bonne connaissance du TSA en bas age et
savent en reconnaitre les manifestations. Ces intervenants pourraient étre impliqués dans
le soutien des ressources qui pourraient étre mises en place pour procéder au dépistage
populationnel. De plus, le fait d’avoir une trajectoire simple pour la référence et I'acces a du
soutien immédiat pour les parents pourraient s’avérer un facilitateur dans l'identification
précoce de ces enfants. La complémentarité des approches de dépistage populationnel et
ciblé, alliée a une intervention précoce d’accompagnement parental semble une avenue

prometteuse a la prise en charge des enfants TSA et de leur famille avant I'age de 3 ans.

Outils de mesure et tranches d’age a privilégier

Bien qu’a I'étape 1, 12 questionnaires ITC sur 310 étaient positifs, seulement 4 d’entre eux
sont demeurés positifs a la suite de I'’entrevue téléphonique avec les parents (étape 2) et
aucun ne présentait de préoccupations ou de suspicion de TSA a la suite de I'évaluation en
présentiel (ADOS-T et ADI-R). Les résultats obtenus a 'étape 1 ont montré que les items
reliés au langage expressif dans cet outil ont engendré de nombreux faux positifs. Certains
enfants étaient agés de 12 mois et il est fréquent a cet age que la sphere du langage ne soit

pas tres développée. Aucun des 3 enfants en évaluation diagnostique en pédopsychiatrie ne
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provient du dépistage via I'ITC. En fait, les 3 enfants identifiés a risque au terme de I'étape 3

avaient obtenu un résultat positif au M-CHAT-R et étaient agés entre 18 et 30 mois.

En terme de recommandations futures, les résultats obtenus tendent a privilégier
l'utilisation du M-CHAT-R. 1l s’agit d’'un outil gratuit pour les enfants de 16 a 30 mois,
facilement accessible (via web également), facile d’utilisation (autant pour 'administration
que pour la cotation) et traduit en 30 langues. Pour les enfants de plus de 30 mois,
l'utilisation de l'outil SCQ (Questionnaire de communication sociale) pourrait s’avérer

pertinente.

Quelques constats

L’équipe de recherche a regu entre 15 et 20 appels téléphoniques et courriels de la part de
parents d’enfants dgés de plus de 30 mois, inquiets du développement de leur enfant et/ou
a risque de TSA. Cela illustre une méconnaissance des parents a I'égard de la trajectoire et
des services. Cela démontre également le besoin d’avoir une ressource en premiere ligne et
des outils disponibles aux parents. Une meilleure connaissance des services offerts et de la
trajectoire de services s’avérerait utile pour les parents et les intervenants des différents
milieux (ex: CPE, service de garde en milieu familial, parents, intervenants dans le réseau

de la santé et des services sociaux).

Egalement, un manque de connaissances de la part des différents acteurs gravitant autour
des jeunes enfants au regard des stades du développement normal et des manifestations du

TSA a été noté.

Il importe de souligner que des préoccupations ont été relevées chez deux des trois parents
d’enfants dépistés a risque de TSA. Ainsi, il s’avérerait judicieux de considérer les
préoccupations des parents dans la mise en place de la nouvelle trajectoire. Par exemple, si
le M-CHAT-R est utilisé, 'ajout d'une question a cet égard serait avantageux, tel que nous

'avons fait dans le cadre de ce projet de recherche.
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Déterminants contextuels

Facilitateurs

La participation des cliniques de vaccination des CSSS a été, certes, un facilitateur
déterminant pour le recrutement. Plus précisément, 67% des questionnaires complétés
provenaient des CSSS. Les Centres de la petite enfance (CPE) s’averent également des
endroits propices pour soutenir la distribution de questionnaires. Toutefois,
I'organisation physique des cliniques externes (ex: clinique externe de pédiatrie du
CHUS et les GMF) n’a pas été propice pour soutenir la distribution de questionnaires.
L’outil de dépistage M-CHAT-R s’est aussi avéré un facilitateur au projet de recherche.
Finalement, le comité de supervision mis en place par 'OPHQ a contribué positivement
a chacune des étapes de réalisation du projet et a permis d’ajuster la méthodologie en

cours de route et de trouver des solutions aux difficultés rencontrées.

Obstacles (enjeux éthiques et organisationnels)

Enjeux éthiques

L’American Academy of Pediatrics (AAP) recommande aux pédiatres américains
d’effectuer un dépistage spécifique pour le TSA a l'aide d’outils développementaux
standardisés pour chaque enfant a 18 et a 24 mois (Johnson et Myers, 2007).
L’association des médecins de famille, pour sa part, ne recommande pas de faire un
dépistage systématique populationnel en raison de I'absence de données probantes
ayant documenté les bénéfices d’'une intervention précoce suite a un programme de
dépistage populationnel. De fait, aucune étude de ce genre n’a été réalisée a ce jour
(USPSTF, 2016). 11 est ainsi impossible pour le moment, sur la base d’absence de
données probantes, de recommander l'obligation de procéder a un dépistage
populationnel. Cependant, peu d’effets négatifs sont associés au dépistage précoce, ne

serait-ce que l'anxiété qui pourrait étre vécue chez un parent dans une situation ou il y

aurait un long délai entre le dépistage et I’évaluation.

Une préoccupation souvent mentionnée a I'égard du dépistage précoce est la stabilité

des diagnostics posés en bas age. De récentes études ont documenté une bonne stabilité
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du diagnostic en trés bas age. C'est notamment le cas de Brian et al. (2015) qui ont
montré que 90% des enfants ayant obtenu un diagnostic de TSA a I'dge de 3 ans
conservent le diagnostic a I'dge de 9 ans. Une autre étude réalisée aupres de 381 enfants
a risque élevé de TSA (Zwaigenbaum et al., 2015b) a montré que sur 23 enfants
diagnostiqués a 18 mois, 19 enfants (83%) ont conservé le diagnostic a I'dge de 3 ans.
Sur 61 enfants diagnostiqués a 24 mois, le diagnostic a été maintenu pour 56 d’entre eux
(92%) a 3 ans. Quarante-cinq enfants supplémentaires ont regu le diagnostic de TSA a
I'age de 3 ans, alors qu’ils n'avaient pas été diagnostiqués plus tot. Cependant, les
enfants n’ayant été diagnostiqués qu’a 3 ans présentaient des symptémes plus légers

que les enfants diagnostiqués a 18 et 24 mois.

Un autre enjeu est la prudence en lien avec l'utilisation de la terminologie diagnostique
lors du dépistage du TSA. L’accent mis sur les comportements observables dans le
quotidien et les besoins de I’enfant et de sa famille, plut6t que I'utilisation du terme TSA,
pourrait favoriser une meilleure acceptation des parents. Aussi, I'importance de mieux
outiller le parent en fonction de ses besoins et de mieux personnaliser 'approche au
regard du dépistage et de I'intervention s’avere essentielle. Plus précisément, avoir une
approche centrée sur le parent lui permettrait de posséder et de maitriser les outils
pouvant faciliter la généralisation des acquis dans les différents milieux de vie de

I'enfant (ex : transition CPE-maternelle).

Enjeux organisationnels

En lien avec la restructuration de la trajectoire, il serait important de mieux cibler a qui
appartient le mandat de dépistage dans les nouvelles structures des CISSS-CIUSSS. Les
travaux de la communauté stratégique, qui ont mené a la trajectoire estrienne, sont un
bon départ. Les résultats au regard du dépistage ciblé tendent a montrer I'importance
de mettre sur pied un mécanisme de soutien, telle que la mise sur pied d’'une équipe qui
chapeauterait le dépistage et 'évaluation diagnostique. Egalement, il serait pertinent de
poursuivre la formation aupres des acteurs-clés et I'implantation de la télé-santé afin de

maintenir le niveau de connaissances a jour.
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Recommandations

Ala lumiére des réflexions découlant de 'expérimentation, 'implication des orthophonistes
semble une voie a privilégier pour le dépistage du TSA. Tel que mentionné précédemment,
le projet doctoral, en parallele a ce projet, a majoritairement regu des références de la part
des orthophonistes des CSSS. Ainsi, il serait judicieux de les impliquer dans le dépistage des
TSA dans la nouvelle trajectoire de services. Par ailleurs, I'implication des infirmieres au
programme SIPPE (Services Intégrés en Périnatalité et Petite Enfance) est également a
privilégier. Il y aurait lieu de réfléchir a la possibilité d’attribuer un intervenant pivot en
soutien a la famille lorsqu’'un dépistage positif est relevé a la suite de l'entrevue

téléphonique (a I'étape 2).

De plus, les résultats et les réflexions qui émanent de ce projet de
recherche sont étroitement liés a I'une des priorités identifiées sous le théme "Evaluation
des besoins et diagnostic" lors du premier Forum québécois sur le trouble du spectre de
l'autisme (février 2016 - http://www.msss.gouv.qc.ca/professionnels/forum-tsa/)
du Ministere de la santé et des services sociaux (MSSS). En effet, celle-ci consiste a "Définir
et mettre en place des trajectoires d’évaluation diagnostique pour tous les groupes d’age
en précisant les roles et les responsabilités de chacun ainsi que la disponibilité des acteurs
impliqués afin d’assurer I'acces dans un délai raisonnable". Cette priorité met en évidence
I'importance d'harmoniser a I’échelle provinciale, selon les besoins de la personne et en
s'appuyant sur les données probantes, les pratiques au niveau de la détection, le dépistage

et 1'évaluation diagnostique afin d'offrir les services nécessaires.

Conclusion

En conclusion, I'arrimage avec les travaux de la communauté stratégique de I'Estrie s’est
avéré tres positif. Le pont entre la recherche et le terrain a été tres riche et le projet s’est
avéré une tres belle initiative, directement relié aux préoccupations actuelles du milieu et
qui s’inscrit dans la nouvelle trajectoire. De plus, la collaboration entre I'équipe de
recherche et les intervenants du milieu a été riche et fertile et a mené a I'implantation de

certains éléments clés du présent projet de recherche.
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Les résultats obtenus montrent la pertinence du dépistage populationnel et I'importance de
mettre en place un dépistage précoce du TSA dans la nouvelle trajectoire. D’ailleurs, les
résultats du projet ont été présentés conjointement par la chercheure principale et Caroline
Hamel (représentante de I'établissement promoteur) aux gestionnaires impliqués aupres
de cette clientele au CIUSSS de I'Estrie CHUS et des discussions plus poussées sont a venir.
Les résultats préliminaires ont été présentés au RNETSA (Réseau national d’expertise en
trouble du spectre de I'autisme) en avril 2016 par la chercheure principale et Caroline
Hamel (représentante de l'établissement promoteur), la conférence est disponible en web
diffusion sur leur site web. En terminant, la diffusion des résultats se poursuivra au cours

des prochains mois par la rédaction d’articles et de présentations scientifiques.
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