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Introduction

Jocelyne Bonnefil, orthophoniste, retraitée Depuis le milieu des années 1980, des enfants

d‘arigine haitienne ont regu un diagnostic de
dysphasie et d'autisme dans une proportion
beaucoup plus grande que ceux d'autres
groupes ethniques montréalais. La premiére
section de ce texte présente des chiffres sur ce
phénomeéne qui a étonné les uns, consterné les
autres et interpellé des cliniciens en santé, des
intervenants en éducation a Montréal et des
parents canado-haitiens. Par ailleurs, des
recherches internationales montrent que ce
phénomene pourrait ne pas étre limité aux
enfants de parents immigrants haitiens. Une
deuxiéme section explore diverses hypothéses
ou explications possibles du phénomeéne. Une
troisieme section résume les réflexions et des
recommandations recueillies lors d'un collogue
organisé pour permettre au milieu montréalais
de faire le point sur ce phénomeéne. Enfin, la
quatrieme et derniere section de ce texte
envisage les conséquences concretes sur les
pratiques des orthophonistes et autres inter-
venants dans le milieu de la santé et de I'édu-
cation. Nous voulons aussi relancer 'intérét
pour la recherche sur un sujet qui souléve des
guestions importantes quant aux facteurs
rattachés au diagnostic d'autisme, enrichir
ainsi le débat entourant ses causes et avant
tout contribuer, souhaitons-nous, a en limiter
les degats chez les populations concernées.

Constat d'un probléme
Statistiques recueillies 8 Montréal

A titre indicatif, les tableaux | et Il illustrés a la
page 29 permettent d'apprécier I'étendue et

ants du développement - autisme

Résume
Dans les milieux de la santé et de
I'éducation & Montréal on trouve une
proportion anormalement élevée d'enfants
diagnostiques comme autistes et venant de
familles immigrantes haitiennes. Cet article
explore la nature et les causes possibles de
ce phenoméne et suggére des moyens
d'intervention auprés de ces enfants.

Abstract

In Mantreal's health and education sectars,
there is an abnormally high level of
diagnosed autistic children born into Haitian
immigrant families. This article explores the
nature and possible causes of this
phenomenon and suggests intervention
measures aimed at these children

I’évolution du phénomene dans une école de la
Commission scolaire de Montréal ol sont
regroupés les enfants avec un diagnostic de
troubles envahissants du développement (TED)
associés a une déficience intellectuelle. Notons
que I'étiquette diagnostique pour la méme popu-
lation en 1997 était celle d'autistes et dys-
phasiques sémantiques pragmatiques. Pour
distinguer les catégories ethnigues, nous avons
adopté l'indice d'appartenance linguistique
conformément aux relevés statistiques de cette
commission scolaire. Les codes diagnostiques
de chague éléve apparaissant sur les listes
furent corroborés par des professionnels dans
deux écoles.

Pour les cas diagnostiqués « autistes avec
déficience intellectuelle », on note qu‘en 1996-
1997, 53,5 % de ces enfants provenaient de
familles immigrantes haitiennes (Tableau |, voir
page 29). Cing ans plus tard en 2001- 2002
(Tableau I, voir page 29), ce taux diminuait a
32,1%, mais cette minorité ethnique demeurait
la plus représentée. La proportion d'enfants
diagnostiqués autistes et dont les parents sont
de langue frangaise est demeurée relativement
stable de 32,1 a 30,3 %. Si les diagnostics de
dysphasie et d’autisme (du Tableau I) sont mis
ensemble pour étre comparés aux TED du
Tableau ll, la proportion d’enfants de langue
maternelle francaise est stable : 29,5 & 30,3 %.

Le troisi@me groupe, celui des enfants ayant des
parents immigrants d'autre origine (groupe trés
hétérogéne recouvrant huit langues) devient en
2001- 2002 le groupe plus important, soit 37,5 %
des diagnostics d'autisme de I'école, donc une
augmentation de 23,3 % en cing ans. Leur nom-
bre total dans I'école a aussi augmenté, mais
mains vite, de 12,4 %.
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Répartition en 1996-1997 du pourcentage des enfants

de diverses origines selon leur diagnostic

Enfants dont Pourcentage de Pourcentage Pourcentage
les parents la population des diagnostics des diagnostics
sont de langue étudiante totale d‘autisme (code 51) de dysphasie (code 52)
maternelle del'école 13,7% 1,2%
Créole 219 % 535 % 478 %

(57/204) (15/28) (11/23)
Frangaise 51,4 % 321% 26,0 %

(105/204) (9/28) (6/23)

Autre 205% 14,2 % 26,0 %

(42/204) (4/28) (6/23)

Données recueillies par J. Bonnefil en 1996-1997 dans une école spécialisée de la CECM
qui recoit des enfants 8gés de 4 & 13 ans, diagnostiqués aussi déficients intellectuels.

La proportion d'enfants de parents immigrants
haitiens aurait-elle diminuée pour augmenter
chez les autres immigrants ? On ne peut le
conclure, le lien étant a faire avec les vagues
migratoires et la proportion de chaque groupe
dans la population montréalaise.

Afin de comparer ces chiffres avec ceux
concernant les autistes sans déficience
intellectuelle, nous avons recueilli des données
dans une école réguliére ol les autistes sont
regroupés dans des classes spécialisées. Les
diagnostics allaient d'autisme sans déficience
a déficience moyenne. L'échantillonnage trés
petit en 1996-1997 indique une faible différence
entre les groupes : le groupe d’origine québé-
coise compte sept enfants sur un total de dix-
huit (7/18 ou 38,8 %); le groupe d'origine
haitienne, six sur dix-huit (6/18 ou 33,3 %); les
autres enfants d'immigrants, cing sur dix-huit
(5/18 ou 27,5 %).

Dix ans plus tard dans la méme école, en 2006-
2007, le groupe le plus important est celui des
autres immigrants, soit seize sur trente-huit
(16/38 ou 42,1 %), suivi du groupe d’origine
québécoise (13/38 ou 34,2 %). Celui d'origine
haitienne est alors de neuf sur trente-huit (9/38
ou 23,6 %). Au chapitre des ethnies immigrantes
représentées, le groupe d’origine haitienne
reste dominant en 1997 et en 2007. Au sein du
groupe AUTRE, quand nous départageons les
ethnies, les enfants d’origine cambodgienne
sont proportionnellement les plus nombreux,
soit trois sur quinze (3/15 ou 20 %). Par contre,
les Cambodgiens ne représentent que 0,4 % de

Tableau |

la population montréalaise alors que les
immigrants d’origine haitienne comptent pour
4% des Montréalais. Ces données fragmen-
taires confirment la perception des praticiens
qu'un nombre anormalement élevé d'enfants
d’origine haitienne a recu un diagnostic
d’autisme, méme si ce nombre semble moindre
ces derniéres anneées. Les enfants d'autres
groupes ethniques immigrants constituent, ces
derniéres années, le groupe d‘autistes le plus
important. Ces changements peuvent refléter
les fluctuations des flots migratoires.

Ce phénomene serait propre a la réalité urbaine
de Montréal. Ainsi un directeur de la Cité de la
Santé de Laval présent au collogue faisait
remarquer que ce probléme, quoique répandu
a Montréal, étaitinconnu a Laval ol la concen-
tration d'immigrants haitiens est certes moins
importante mais aussi différente, ces immi-
grants haitiens ayant un statut social plus
élevé. D'ol I'importance d'une étude épidé-
miologique portant sur les caractéristiques des
familles touchées, leur appartenance linguis-
tigue, leurs conditions socio-économiques,
I'écologie sociale de ces familles.

Recherches ailleurs dans le monde

Une question s'impose : la prévalence de
I'autisme et ses troubles apparentés est-elle
la méme partout dans le monde ou certaines
communautés sont-elles plus touchés que
d'autres ? Une recherche intitulée /s infantile
autism a universal phenomenon? An open
question (1984) du psychologue américain

V. Sanua établit un lien entre I'augmentation du
taux de prévalence de |'autisme et le mode de
vie, la culture. Lautisme serait moins fréquent
chez les Latino-Américains, en Inde, chez les
Israéliens vivant dans les Kibbutz et chez les
Noirs, par exemple, aux Etats-Unis. Les Noirs
ameéricains seraient moins touchés que leurs
compatriotes blancs. Et en Afrique de sud, la
prévalence de I'autisme serait nettement plus
élevée chez les Blancs que chez les Noirs.

Sa conclusion est que I'autisme infantile est
avant tout le fait des sociétés occidentalisees,

Répartition en 2001-2002 du pourcentage des enfants

de diverses origines selon leur diagnostic

Enfants dont Pourcentage de Pourcentage Pourcentage des
les parents la population des diagnostics diagnostics de
sont de langue étudiante totale de Ted (code 50) dysphasie
maternelle del'école = smeeeeeee e
30,2 %
Créole 21% 321%
(39/185) (18/56)
Frangaise 459 % 30,3 %
(85/185) (17/56) :
Autre 329 % 375%
(61/185) (21/56)
Données recueillies par J. Bonnefil en 2001- 2002 dans une école spécialisée de la CECM
qui reoit des enfants dgés de 4 4 13 ans et diagnostiqués déficients intellectuels.

Tableau I

Fréquences, vol. 19 n° 1, mai 2007 * Troubles envahissants du développement - autisme 29




| Troubles envahissants du développement - autisme

technologiquement avancées, ol la mobilité
geographique et économique intense est
combinée & une prédominance de la famille
nucléaire. Quand ces facteurs sont réunis, on
observe une augmentation de cette pathologie.

Paradoxalement, les études portant sur la place
gu'occupent les minorités ethnigues, issues de
I'immigration, dans les cohortes autistes de
grandes villes cosmopolites, tel que Londres,
nous apprennent qu'il y aurait une « surrepré-
sentation frappante de la minorité ethnique
afro-caraibéenne dans les diagnostics
d'autisme et des conditions apparentées a
|'autisme, associés souvent a un handicap
intellectuel sévére » (Goodman et Richards,
1995). En région urbaine suédoise & Giteborg,
Gillberg et coll. (1991) notent une augmentation
sensible du taux de prévalence de ['autisme en
dix ans, allant de 4,0/10 000 a 11,6/10 000.
L'auteur attribue cette augmentation en partie a
une meilleure détection, mais surtout par I'ajout
de nouveaux cas issus de la seconde généra-
tion d'immigration africaine.

Selon des renseignements obtenus a Port-au-
Prince (Haiti) au Centre d’Education Spéciale,
I'autisme est un probléme extrémement rare
aux dires de I'équipe multidisciplinaire qui
sillonne le pays.

Explications possibles
des phénomenes

La juxtaposition de ces recherches nous
amenerait a un constat troublant. L'autisme
serait ainsi un phénomeéne moins répandu chez
les populations peu industrialisées dont le
mode de vie et |a culture favorisent la famille
élargie comme c’est le cas dans beaucoup de
populations du tiers-monde. Par contre, quand
ces mémes populations émigrent vers les pays
industrialisés ol leur mode de vie est
bouleverse,.les repéres sociaux et familiaux en
désequilibre, le phénomene serait inverse :
leurs enfants nés en terre étrangére, dans des
mégapoles, seraient plus souvent atteints
d"autisme que la population locale.

Ces explications paraissent séduisantes. Mais
on reproche a |'étude de Sanua (1984) d'étre
basée sur des faits anecdotiques, tout en re-
connaissant que ses recherches sont uniques
en leur genre et ses hypothéses intéressantes.
Elles n'ont pas a été reprises depuis ces

20 dernieres années. Les recherches épide-
miologiques de Goodman et Richards (1995)
ainsi que celles de Goteborg (Gillberg, 1987)

citées plus haut, ont aussi été critiquées pour
des questions méthodologiques ou d’échantil-
lons trop petits empéchant la généralisation
des résultats. Aussi Fombonne (2003}, dans une
analyse de 19 études épidémiologiques dans
10 pays, conclue que «|'association entre le
statut d'immigrant et 'autisme demeure incer-
tain» malgré le fait que la majorité des études
sur le sujet rapporte un taux de prévalence plus
eleve chez les immigrants. Mais jusqu’icile
probléme a été mal posé. Souvent ces études
épidémiologiques portent sur des immigrants
constituant un groupe trés hétérogéne (origines
variées), parfois il y a confusion entre statut
d'immigrant etrace, les immigrants de la pre-
miéere et seconde génération ne sont pas tou-
jours dissociés. Si bien que Fombonne (2003}
s'estdemandé, avec raison, « quel supposé
mécanisme commun pourrait bien expliquer
I'association entre autisme et statut d'im-
migrant». La situation des enfants montréalais
d'origine haitienne nous semble offrir un
contexte plus facile & analyser, parce que
concentré dans un groupe ethnoculturel,
numériquement bien représenté.

Par ailleurs, Rutter et coll. (1999, 2001) et
Hoksbergen et coll. (2005) ont étudié de trés
jeunes enfants, élevés dans les orphelinats
roumains sous le régime Ceaucescu. lls ont
constate que certains de ces enfants élevés
dans des conditions de stimulation minimale
peuvent présenter des comportements qui
s'apparentent & ceux des enfants diagnos-
tiqués autistes dans nos sociétés.

Ces recherches impliquant des facteurs socio-
environnementaux sont négligées, I'heure étant
aux hypotheses biologiques. Les progrés des
sciences biologiques ont favorisé la recherche
d’explications fondamentalement biologiques
de l'autisme. Les derniéres recherches interna-
tionales considérent que I'autisme est une
pathologie neurobiologique, a terrain géné-
tique, méme s'il s"agit aussi d'une maladie
complexe et hétérogéne (Frith, U., Morton, J.,
Leslie, A.M., 1991; Medical Research Council,
2001; Ramachandran, V., Qberman, L., 2007;
Rizzolatti, G., Fogassi, L., Gallese, V., 2007;
Rutter, 2005; Volkmar, F. R., Pauls, D., 2003).
Aussi le débat étiologigue n'est pas clos.

Peterson et Siegal (1999) indiquent une inter-
action entre la biologie, la dimension conver-
sationnelle de la communication et la culture
dans le développement d'une théorie mentale
de I'esprit. La capacité de se représenter |'état
mental de I'autre (théorie de |'esprit) est

30 Fréquences, vol. 19 n° 1, mai 2007 * Troubles envahissants du développement - autisme

L'autisme serait ainsi un
phénoméne moins répandu chez
les populations peu industrialisées
dont le mode de vie et la culture
favorisent la famille élargie
comme c'est le cas dans beaucoup
de populations du tiers-monde.

considérée centrale dans les interactions
humaines. Et I'absence de cette capacité
expliquerait deux des trois caractéristiques
permettant de porter un diagnostic d'autisme
selon le DSM-1V, soit I'altération qualitative des
interactions sociales et |'altération qualitative
de la communication (la troisiéme étant un
caractére restreint, répétitif et stéréotypé des
comportements, des intéréts et des activités).

Jusqu'ici on pensait que seuls les enfants
autistes présentaient ce déficit a cause des
facteurs neurobiologiques (Frith, Morton, Leslie
1991; Premack, 1992, cité par Peterson et
Siegal, 1999). Or la recherche de Peterson et
Siegal (1999) montre gue les enfants ayant eu
trés tét un contexte conversationnel restreint
et apragmatique peuvent présenter des carac-
téristiques semblables aux autistes. Ainsi les
enfants sourds communiquant par signes qui
viennent de familles entendantes communi-
quant oralement (dont la connaissance du
langage signé est approximative, c'est a dire ne
pouvant I'utiliser couramment) accusent les
mémes retards que les enfants autistes. Mais
les enfants sourds dont le mode de communi-
cation estle méme que celui de leurs parents
(c’esta dire oral avec des parents entendants,
ou par langage signé avec des parents sourds
signants) montrent une compréhension nor-
male dans le test des «fausses croyances »




(épreuve démontrant la théorie de I'esprit) au
méme titre que les enfants normaux non sourds.

Cependant I'age chronologique est en corréla-
tion positive avec la réussite du test des
«fausses croyances » chez les enfants du
groupe sourd expérimental, suggérant que les
difficultés présentées puissent relever d'un
retard plut6t que d'un déficit permanent dans
leur développement. Voici I'interprétation des
auteurs : « Les enfants autistes peuvent avoir
des déficits neurobiologiques qui bloguent leur
capacité de se représenter les états mentaux
tout en produisant des handicaps dans trois
domaines, le langage, I'imagination et le
fonctionnement social, aboutissant ainsi a un
diagnostic d"autisme (Frith et coll. 1991). Il peut
aussi exister une base neurobiologique chez
les enfants du groupe expérimental ayant eu
trés tot une exposition conversationnelle
restreinte puisqu'on a observé chez eux,
lorsqu'ils sont devenus adultes, une activité
cérébrale reliée au langage différente de celle
des enfants des autres groupes, qui sont les
sourds utilisant trés t6t un outil de communica-
tion que les parents maitrisent, ainsi que les
enfants normaux. D'autres recherches utilisant
I'imagerie cérébrale, comme celle employée
par Fletcher et coll. (1995) sont nécessaires
pour clarifier le réle de facteurs neurobio-
logiques pouvant expliquer les ressemblances
entre enfants du groupe expérimental et les
enfants autistes. » Le contexte sociolinguistique
de certaines familles immigrantes haitiennes
créolophones (que nous exposons plus loin)
ressemble étonnamment au mode de com-
munication parent-enfant décrit dans I'étude
de Peterson et Siegal.

Résultats d'un colloque

En attendant que des recherches scientifiques
viennent faire un peu de lumiére sur le phéno-
méne, des praticiens de disciplines diverses,
orthophonistes, médecins, psychologues, ensei-
gnants, travailleurs sociaux, psychoéducateurs,
infirmiéres ceuvrant en hopital, en milieu scolaire,
en CLSC, se sont réunis avec des parents le

4 avril 1998. Durant une journée, ils ont partagé
leurs expériences, leurs réflexions, apprécié
I'ampleur et les caractéristiques du phénomeéne
et, dans un souci pratique du lendemain, discuté
des fagons les plus judicieuses d'aborder le pro-
bléme au chapitre des outils d'évaluation, du
diagnostic a poser et des moyens d'intervention
mieux adaptés au contexte socioculturel de la
famille immigrante d’origine haitienne.
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Les panelistes invités au colloque ont unanime-
ment fait le constat du nombre anormalement
eleve d'enfants d'origine haitienne, soit autistes
ou présentant le syndrome dysphasique,
sémantigue-pragmatique, rencontrés dans leur
pratique. |l s'agit dans tous les cas d’enfants
nés au Québec — ce facteur étantimportanta
retenir - de parents immigrants. Le constat est
unanime quel que soitle lieu d'évaluation et
d'intervention (hdpital, CLSC, école). Donnons
un exemple : & la clinique pédiatrique et multi-
disciplinaire de Maisonneuve-Rosemont, spé-
cialisée en troubles développementaux, alors
que 6% de la population est d'origine haitienne,
celle-ci comptait pour 50 % des troubles assimi-
lables & de I'autisme (recensés en 1998).

De la sur-marginalisation des familles

Un parent participant au panel nous a rappelé
le drame humain vécu au quotidien par la
famille immigrante ayant un enfant autiste.
Celle-ci voit sa situation économique et sociale
aggraveée, sa vie affective mise en péril. L'aide a
apporter a I'enfant accapare les parents, qui
disposent de moins en moins de temps pour le
travail, les loisirs, la vie de couple. Ils se
sentent seuls, ne pouvant plus compter sur
I'aide de la famille élargie laissée en Haiti.
Pourtant la notion d'espoir d'un avenir meilleur
pour leurs enfants, suscité par le projet migra-
toire, demeure quand méme, mais est soumise
atrésrude épreuve. Face a cette situation
difficile a gerer, certaines familles ont envisagé
un retour au pays natal. Ce pere de famille a
exprimé le souhait d'une association de parents
haitiens ayant des enfants autistes.

Un rapport de I'OCDE, en mars 1995, sur les
conditions socio-économiques de la com-
munauté haitienne est accablant : [a moitié

de la communauté vit sous le seuil de la
pauvreté, avec 25 % de chdmage. Trente sept
pour cent des enfants vivent dans une famille
monoparentale, soit le double de la moyenne
pour I'ensemble de la population du Québec.
La monoparentalité est un phénoméne courant
dans la culture haitienne, mais elle est vécue
trés différemment au Québec par rapport au
pays d'origine a cause principalement du
passage de la famille élargie a la famille
nucléaire. Lisolement social des familles est
fréquent. Ce qui fut dénoncé par les partici-
pants au colloque comme étant le facteur le
plus dommageable pour le développement des
enfants. Plusieurs se sont posé la question sur
les causes de cet isolement : était-il voulu ou
circonstanciel ? Il semble que ce serait une
étape du processus migratoire, liée a la
rupture avec le passeé, mais surtout en lien
avec le changement des conditions clima-
tiques, des types de logement, des conditions
de vie en général.

Ce facteur d'isolement social et de nucléi-
sation des familles a des conséquences
particulierement lourdes dans les familles
haitiennes ou les fonctions maternelle et
paternelle sont diffuses parce qu'autrefois
partagées par I'ensemble de la communauté,
par la famille élargie laissée dans le pays
d'origine. Les participants ont souhaité que
des mesures de prévention immédiates soient
prises. lls recommandent des sessions
d'information et de formation en prénatalité et
périnalité ainsi qu'un dépistage systématique
dans les garderies a forte concentration
d’enfants d'origine haitienne. lls souhaitent
aussi la creation de réseaux d'entraide dans
la communauté pour contrer |'isolement,
suppléer a la perte de la famille élargie.

...a la clinique pédiatrique et multi-
disciplinaire de Maisonneuve-
Rosemont, spécialisée en troubles
développementaux, alors que 6%
de la population est d’origine

haitienne, celle-ci comptait pour

50% des troubles assimilables a

de l'autisme (recensés en 1998).
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Voici péle-méle ce qui a été dit au sujet des
jeunes enfants qui arrivent en clinique, adres-
sés par les garderies ou amenés par les
parents : presque exclusivement des gargons,
ils sont bien élevés, réservés, méme figés avec
les adultes qui doivent les évaluer. Iis sont
presque toujours écholaliques, ne conversent
pas. lls ne comprennent pas quand on leur
parle, se comportant comme des sourds. lls
n‘ont pas de troubles de développement
moteurs, bien au contraire, ayant souvent
marché trés jeune, entre neuf et douze mois.
Quand ils sont diagnostiqués dysphasiques, ils
présenteraient a des degrés divers le méme
syndrome, soit le syndrome sémantique-
pragmatique faisant partie du spectre de
I'autisme. Les enfants plus dgés avaient fré-
guemment une trés bonne mémoire auditive et
visuelle et une capacité étonnante a retenir et
reconnaitre un theme musical. Dans la myriade
des comportements particuliers associés a
'autisme, il eut &té profitable de savoir lesquels
étaient considérés typiques chez ces enfants
autant par leur présence que par leur absence,
selon |'age et les classant dans la triade :
perturbations des interactions sociales, du
langage et de la communication, du jeu symbo-
lique ou d'imagination. Tout cela reste & faire.

Confusion des codes linguistiques
(le créole par rapport au frangais)

Plusieurs panélistes et participants ont souligné
la confusion et parfois la relation conflictuelle
entre ces deux langues, autant dans le contexte
ou évolue I'enfant que dans les rapports des
cliniciens avec les parents. La situation linguis-
tique dans le pays d'origine est a la base de ce
conflit. Situation de diglossie ol créole et
francais se fontla lutte. Ceci engendre chez
certains parents créolophenes des attitudes de
dévalorisation de leur langue maternelle (voir
M. St-Germain 1988 et J. Bonnefil 1993).
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En pareil cas, ces parents immigrants créolo-
phones vont s'adresser a leurs enfants en
frangais —langue que certains parlent de fagon
approximative et peu spontanée — alors qu'au
niveau du couple, des échanges sociaux, de la
musique, des postes de radio, la langue
d'usage estle créole. Léchange avec |'enfant
peut prendre la forme de répétition de mots
francais pas toujours en contexte, a la maniére
d'un enseignement scolaire. En agissant ainsi,
ces parents immigrants pensent faciliter I'adap-
tation sociale future de leur enfant, méme s'ils
auraient préféré leur parler créole. Quelques
participants rapportent de fagon anecdotique
que le role des grands-parents est encore bien
plus source de conflits, car on leur interdit
apparemment de parler créale & leurs petits
enfants; or c’est la seule langue qu'ils connais-
sent. Dés lors on peut s'interroger sur les inter-
actions qui s'établissent entre I'enfant et la
grand-mere qui en prend soin en I'absence
des parents qui travaillent.

Dans leurs rapports avec les services de santé
les parents se présentent comme franco-
phones, ce qui n’est pas toujours réaliste. En
pareil cas, il s"ensuit une incompréhension et
des malentendus linguistiques entre parents et
services professionnels entourant I'aide a
I'enfant. La présence d'un interpréte de métier
n‘est pourtant pas toujours appréciée des
parents, elle est percue comme une divulgation
al'intérieur de la communauté de problémes
personnels. La solution proposée fut de men-
tionner a la famille qu‘étant donné I'importance
d‘une bonne communication, d’'une bonne
compréhension, entre professionnels et
parents, ceci pour le bien de I'enfant, ils
recommandaient qu'ils soient accompagnés
d'une personne francophone de leur choix.

Les résultats de I'évaluation clinique, peuvent
étre biaisés par le facteur linguistique. Le
clinicien pensant que la langue parlée a la

La situation linguistique dans le pays
d'origine est a la base de ce conflit.
Situation de diglossie ou créole et
francais se font la lutte. Ceci engendre
chez certains parents créolophones
des attitudes de dévalorisation de leur
langue maternelle (voir M. St-Germain
1988 et J. Bonnefil 1993).

maison est le frangais — ce qui dans les faits est
toujours beaucoup plus complexe — évaluera
les données obtenues en fonction de normes
établies pour les francophones.

Un mini débat a porté sur les conseils a donner
aux parents dont les enfants baignent dans une
telle confusion linguistique. Des orthopho-
nistes, s'appuyant sur des recherches
récentes, ont défendu la place sacrée de la
langue maternelle, ou plutdt de I'usage de la
langue la plus familiére, dans les interactions
avec le jeune enfant. Elles ont rappelé les effets
de ces interactions sur le développement
cognitif, linguistique et émotionnel de I'enfant.
De plus, elles ont soutenu que I'apprentissage
de la langue seconde se faisait d'autant mieux
que I'enfant avait acquis au préalable les
concepts de base dans sa langue maternelle.

Une paneliste fit remarquer que dans des cas
extrémes d'enfants trés handicapés, I'orienta-
tion vers une seule langue, celle du pays
d'accueil, peut devenir nécessaire.




Conséquences concréetes pour
la pratique des professionnels

Dilemme du diagnostic a poser

Face a un nombre anormalement élevé d'en-
fants issus de la minorité haitienne présentant
des comportements assimilables a de I'autisme
ou dans le spectre de I'autisme, comporte-
ments recouvrant le syndrome dysphasique
sémantique-pragmatique, des panelistes se
sont ouvertement questionnés sur la pertinence
de poser un diagnostic formel, surtout en
I'absence d'outils d'évaluation standardisés.
Tous trouvaient difficiles d'avoir a poser un
diagnostic. Sans étre en faveur d'un laisser-
faire, ils préchaient la prudence. Deux ap-
proches ont été mises de |'avant :

» Un paneliste, pédopsychiatre, optait pour un
diagnostic formel par opposition & un simple
bilan fonctionnel, malgré la crainte éprouvée
de nommer avec des termes connus un
syndrome inconnu. L'argument avancé étant
que, grace & cette étiquette diagnostique, ces
enfants obtenaient, en vertu de normes
administratives, des services thérapeutiques
multidisciplinaires dont ils avaient grande-
ment besoin. Cette fagon de faire s'était
avérée, dit-il, profitable aux enfants, ceux-ci
tirant parti des soutiens professionnels de
fagon étonnante, alors qu‘on présente
|"autisme comme une pathologie dont le
pronostic est pauvre.

= Une autre approche plus circonspecte face a
I'etiquette diagnostique fut amenée par une
des panelistes. Dans un contexte d'évaluation
précoce d'enfants &gés de deux a trois ans et
demi, quand un syndrome d'autisme ou de
dysphasie est soupgonné, fa clinique propose
aux parents des mesures de stimulation :
conseils éducatifs, mise en garderie, un suivi
tous les trois ou six mois, visant a modifier
favorablement I'environnement relationnel et
linguistique avant de confirmer ou d'infirmer
un diagnostic d'autisme. Les évaluations de
longue durée combinées & I'aide thérapeu-
tique furent aussi recommandées. L objectif
étant d'éviter, quand c'est possible, d’enfermer
ces enfants dans une catégorie nosologique
dont il leur est difficile de sortir. Divers partici-
pants ont tenu a souligner I'effet dévastateur
des étiquettes diagnostiques auprés des pa-
rents qui sont alors tentés de démissionner.

« D'autres participants se posaient la question
suivante : Est-ce-que les enfants d'origine
haitienne gqu'on dit autistes ont les mémes
comportements que les enfants d'origine
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québécoise ayant recus ces mémes diagnos-
tics lorsqu'on leur offre les mémes opportu-
nités d'apprentissage ?

Constat des effets bénéfiques
de l'intervention précoce

Que l'intervention précoce soit souhaitable, on
le savait déja, ce qu'on savait peut-étre moins
c'est son effet déterminant avec cette clientéle :
Une paneliste nous rapportait, par exemple, que
dans ses classes de TED, elle observait couram-
ment que les enfants d’origine haitienne ayant
@té suivis en hopital (donc en préscolaire) et
ayant regus un diagnostic de dysphasie
sémantique-pragmatique sévére, étaient par la
suite, a I'age scolaire, évalués par elle comme
modérément ou légerement atteints. Tandis que
ceux arrivant directement dans le systéme sco-
laire, sans avoir recus d'aide, présentaient tou-
jours des TED trés sévéres.

Certains diront que cela ne prouve rien, les
outils dévaluation n'étant pas toujours uni-
formes. Il n'en reste pas moins que ce commen-
taire fut souvent repris sous d'autres formes
par d'autres participants autant parmi les
panelistes que dans les ateliers. Lintervention
précoce estreconnue déterminante auprés de
cette clientele ! Plusieurs ont parlé d"évolution
positive, souvent rapide, en dépit du fait que
cestroubles sont considérés graves et persis-
tants, ayant un pronostic pauvre.

Divers éléments pronostics furent identifiés.

Un premier élément est le potentiel cognitif
préserve, sans égard a la gravité du déficit
langagier ou des divers maniérismes présents.
Le deuxieme élément est |'attitude des parents.
« Ceux gui savent gue leur enfant est en diffi-
culté et qui veulent que les choses changent,
sont a I'écoute, en quéte de ce qu’on va pouvoir

leur apporter ! » « On n"atteint pas toujours les
familles, souvent parce qu’on travaille dans un
modeéle culturel qui est le nétre et on ne les
rejoint pas dans le leur.» (propos venant de
Mme G. Amarra).

Interprétation du probléme par les parents et
leur réceptivité face 4 la collaboration clinique

Plusieurs panelistes ont souligné a quel point
les parents de ces enfants sont trés religieux—
protestants, catholiques, vodouisants —ils ont
un sens aigu du sacré. Aussi leur fagon d'inter-
préter les problémes de leurs enfants et leur
vision des traitements est souvent irrationnelle
et peut se heurter aux explications fournies par
les professionnels. D'ol I'importance de les
amener & s'exprimer librement sur leur per-
ception de la situation et d’en tenir compte.
Ajoutons que cette fagon d'aborder le probleme
avec les parents est partagée par des auteurs
qui se sont penchés sur I'adaptation a |'autisme
par la famille de minorité ethnique (Dyches et
coll.,, 2004, p. 218 ). Plusieurs participants ont
mentionné I'excellente collaboration des
parents quand certaines conditions sont
réunies. Parmi lesquelles, notons : le profes-
sionnel accepte qu'ils aient un point de vue
différent du sien, il leur donne ['opportunité de
I'exprimer, il les rejoint individuellement plutét
quen grand groupe, il les invite a participer
directement, dans les classes, aux thérapies, il
les met & contribution la ot ils excellent, par
exemple dans les préparations de fétes au
niveau scolaire. Bref, il évite de les disqualifier
par un discours, par des moyens qui ne sont
pas a leur portée, comme I'utilisation excessive
d'explications écrites. lls apprécient une
attitude moins impersonnelle, plus concernée
du professionnel, c'est-a-dire une humanisa-
tion des soins et services.

« Ceux qui savent que leur enfant
est en difficulté et qui veulent
que les choses changent, sont a
I'écoute, en quéte de ce gu'onva
pouvoir leur apporter!»
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CONCLUSION

Ala clgture du colloque, le Dr G. Jeliu (modé-
ratrice du colloque) a souligné la nécessité
absolue de travaux de recherche sur le sujet.
Ce a quoi le Dr Laurent Mottron, chercheur, a
rappelé que toute recherche devrait com-
mencer par verifier si les enfants d'origine
haitienne dits autistes présentaient les mémes
caractéristiques comportementales que les
enfants autistes d'origine québécoise et autres,
lorsqu'ils sont évalués sur une base uniforme a
I'aide des mémes grilles et tests standardisés.
Quant a savoir s'ils évoluent différemment,
comme ce fut souvent mentionné, rien de mieux
que des études prospectives ot ils sont évalués
trés jeunes puis plus dgés.

Dans les discussions précédentes, nous avons
évoqué la possibilité que dans certaines
familles immigrantes haitiennes de la premiére
génération, la communication avec les enfants
premiers-nés en pays d'accueil, s'établit dans
une langue que la mére connait mal dans un
contexte apragmatique. A cet égard, des rap-
prochements ont été faits avec les travaux de
Peterson et Siegal (1999) indiquant que les
enfants ayant eu trés tot un contexte conver-
sationnel restreint et apragmatique peuvent
présenter des caractéristiques semblables aux
autistes. L'analogie entre ces deux situations
reste a prouver. Si ¢'était le cas, il faudrait alors
parler du « syndrome de la fausse langue mater-
nelle » pouvant tout aussi bien affecter des
immigrants d'autres origines ayant une histoire
sociale et de communication telle qu'on I'ap-
préhende chez certains immigrants haitiens.
Intimement liés a ce contexte de communica-
tion, des facteurs sociaux et environnementaux
tels que l'isolement social et la nucléisation des
familles, fréquents chez les immigrants en pro-
cessus d'adaptation, constituent des conditions
aggravantes. Ces conditions ont également été
associées dans la littérature & une augmenta-
tion du taux de prévalence de I'autisme ou de
probléemes assimilables a I'autisme.

b i e
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