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Résumé

Introduction. Cette étude porte sur la prévalence des difficultés fonctionnelles et des
facteurs connexes chez les enfants et les jeunes canadiens de 5 a 17 ans ayant regu un
diagnostic de trouble du spectre de I'autisme (TSA).

Méthodologie. Nous avons analysé les données tirées de ’Enquéte canadienne sur la
santé des enfants et des jeunes (ECSEJ) de 2019, une enquéte nationale représentative
de la population canadienne d’enfants et de jeunes, qui utilisait I’ensemble abrégé de
questions sur le fonctionnement du Groupe de Washington (Washington Group Short
Set on Functioning, WG-SS) pour évaluer le fonctionnement dans le cadre de six taches
quotidiennes. Pour chaque domaine fonctionnel, des résultats binaires ont été générés
(aucune difficulté/quelques difficultés, beaucoup de difficultés/n’y parvient pas du
tout). Nous avons ensuite utilisé une régression logistique pour déterminer les associa-
tions entre, d’une part, les caractéristiques sociodémographiques, les expériences d’ap-
prentissage et la santé générale et mentale percue et, d’autre part, les difficultés
fonctionnelles les plus courantes, celles liées a la mémoire/concentration, a la commu-
nication et aux soins personnels. Toutes les estimations ont été pondérées de facon a
étre représentatives de la population cible. Nous avons utilisé la méthode « bootstrap »
pour établir les estimations de la variance.

Résultats. L'analyse des données des 660 enfants et jeunes atteints d’un TSA a révélé
que les difficultés fonctionnelles les plus courantes concernaient la mémoire/concentra-
tion (22 %; IC a 95 % : 18 a 27), la communication (19 %; IC a 95 % : 15 a 23) et les
soins personnels (13 %; IC a 95 % : 10 a 17). Une moins bonne santé mentale pergue
était associée a des difficultés fonctionnelles accrues liées a la mémoire/concentration.
Un diagnostic de TSA a un plus jeune age et une moins bonne santé générale percue
étaient associés a des difficultés fonctionnelles accrues liées a la communication. Le fait
que les parents avaient des attentes en matiere d’études postsecondaires était associé a
des difficultés fonctionnelles réduites liées aux de soins personnels.

Conclusion. L'étude a révélé que 39 % des enfants et des jeunes canadiens de 5 a 17 ans
ayant recu un diagnostic de TSA présentaient au moins une difficulté fonctionnelle citée
dans I’ensemble de questions WG-SS, les difficultés fonctionnelles liées a la mémoire/
concentration, a la communication et aux soins personnels étant les plus fréquentes.
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Points saillants

e Selon le WG-SS, les difficultés fonc-

tionnelles les plus courantes chez
les enfants et les jeunes canadiens
de 5 a 17 ans ayant recu un dia-
gnostic de trouble du spectre de
I’autisme (TSA) étaient les difficul-
tés liées a la mémoire ou a la
concentration (22 %), a la commu-
nication (19 %) et aux soins per-
sonnels (13 %).

Une moins bonne santé mentale
percgue, un age inférieur au moment
du diagnostic de TSA, une moins
bonne santé générale pergue et des
attentes moins élevées de la part
des parents pour ce qui est des
études postsecondaires étaient asso-
ciés a ces difficultés fonctionnelles.
Il faudra mener d’autres travaux de
recherche, et notamment procéder
a la collecte de données longitudi-
nales et a des mesures spécialisées,
pour cerner les mécanismes et les
facteurs connexes qui sous-tendent
les difficultés fonctionnelles chez
les enfants et les jeunes atteints
d’un TSA.
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Introduction

Le trouble du spectre de I’autisme (TSA)
est un trouble neurologique du développe-
ment qui se caractérise par des déficits
dans la communication et dans les inte-
ractions sociales ainsi que par le caractere
restreint et répétitif de comportements,
d’intéréts et d’activités'. Le terme « spectre »
désigne le large éventail de symptomes et
les divers degrés de difficultés que connais-
sent les personnes qui sont atteintes d’un
TSA2?3. Selon I’Enquéte canadienne sur la
santé des enfants et des jeunes (ECSEJ) de
2019, environ 1 enfant ou jeune de 1 a
17 ans sur 50 a recu un diagnostic de
TSA*. Les enfants et les jeunes atteints d’un
TSA présentent des capacités sociales,
comportementales et de communication
hétérogenes ainsi que des capacités fonc-
tionnelles et des symptdmes différents®”.

Dans le cadre de I’évaluation des capaci-
tés fonctionnelles, le concept de « diffi-
culté fonctionnelle » désigne les difficultés
relatives aux activités de base susceptibles
d’avoir des répercussions sur la capacité
d’un enfant a participer aux activités de
son environnement quotidien si aucune
mesure d’adaptation n’est prise®. Le fonc-
tionnement est influencé par I’interaction
entre des probléemes de santé particuliers
(comme le TSA) et des éléments contex-
tuels, que ce soit des facteurs environne-
mentaux (structures sociales et légales,
environnement bati) ou des facteurs per-
sonnels (genre, contexte social)’. Cette
définition est fondée sur le modele biopsy-
chosocial de I'incapacité proposé dans la
Classification internationale du fonction-
nement, du handicap et de la santé (CIF) :
cette classification intégre le modele médi-
cal, qui considere I'incapacité comme une
caractéristique de la personne ou du dia-
gnostic, et le modele social, qui considere
I'incapacité comme un probleme social
créé par une absence de mesures d’adap-
tation dans I’environnement’. Les difficul-
tés fonctionnelles ne sont pas rares, mais
leur prévalence est trés variable selon les
populations, y compris chez les personnes
de tous dges atteintes d’un TSA . L’étude
de ces difficultés au sein de personnes
atteintes d’'un TSA s’effectue principale-
ment en milieu clinique ou a partir de
petits échantillons non représentatifs, ce
qui limite la possibilité de généralisation
des résultats.

Les données tirées de I’ECSEJ constituent

une ressource utile pour I’étude des diffi-
cultés fonctionnelles chez les enfants et
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les jeunes de 1 a 17 ans, incluant ceux
atteints d'un TSA". L’ECSEJ utilise I’en-
semble abrégé de questions sur le fonc-
tionnement du Groupe de Washington sur
les statistiques et les incapacités (Washington
Group on Disability Statistics Short Set on
Functioning, WG-SS) pour mesurer les dif-
ficultés fonctionnelles au sein de la popu-
lation générale d’enfants et de jeunes.
Bien que cet outil constitue une méthode
acceptée a l'échelle internationale pour
détecter les incapacités chez les enfants'?,
il n’a pas été validé expressément pour les
enfants et les jeunes atteints d’'un TSA. Il
existe des mesures du fonctionnement
plus approfondies, mais celles qui ont été
créées spécialement pour les enfants et les
jeunes atteints d’'un TSA exigent des tests
adaptatifs et sont difficiles a administrer a
grande échelle’™.

On constate un manque de connaissances
représentatives a I’échelle nationale sur
I’éventail des capacités fonctionnelles des
enfants et des jeunes canadiens atteints
d’un TSA. Le fait de cerner ces difficultés
fonctionnelles et les facteurs connexes
peut nous aider a comprendre les défis
quotidiens précis auxquels fait face cette
population et, ainsi, a mieux répondre a
ses besoins en matiere de services. Les
objectifs de cette étude étaient d’estimer
la prévalence des difficultés fonctionnelles
courantes chez les enfants et les adoles-
cents (5 a 17 ans) ayant regu un diag-
nostic de TSA et d’explorer les facteurs
associés a ces difficultés a ’aide des don-
nées transversales tirées de I’'ECSEJ de
2019.

Méthodologie
Données

Nous avons utilisé les données tirées de
I’ECSEJ de 2019, une enquéte transversale
nationale menée par Statistique Canada
qui a recueilli des renseignements sur la
santé des enfants et des jeunes de 1 a
17 ans vivant en ménage privé dans les 13
provinces et territoires du Canada (taux
de réponse de 52,1 %)". L'enquéte a été
mise en ceuvre a I’aide de questionnaires
électroniques et d’entretiens téléphoniques
entre le 11 février 2019 et le 2 aofit 2019.
Elle a été réalisée aupres de la « personne
la mieux renseignée » au sujet de ’enfant
ou du jeune, généralement un parent, ce
qui fait que, par souci de simplicité, nous
utiliserons le terme « parent » dans ce
texte. Certaines questions ont été posées

directement aux enfants et aux jeunes de
12 417 ans.

La base de sondage de ’'ECSEJ a été créée
a I’aide des données des fichiers de I’Allo-
cation canadienne pour enfants qui, au
31 janvier 2019, comprenaient 98 % de la
population canadienne de 1 a 17 ans dans
les 10 provinces et 96 % dans les trois ter-
ritoires. En raison des limites liées a la
base de sondage, les enfants et les jeunes
vivant dans une réserve des Premieres
Nations ou dans tout autre établissement
autochtone des provinces, et ceux placés
dans des foyers d’accueil ou dans des éta-
blissements institutionnels ont été exclus
des données de I'ECSEJ et ne figurent donc
pas dans notre analyse'. Nous avons uti-
lisé une stratification selon ’dge et une
sous-stratification spatiale afin de créer un
échantillon représentatif de la population
d’enfants et de jeunes canadiens.

Statistique Canada a sélectionné 91796
enfants et jeunes et a regu 47 871 réponses.
Les taux de réponse étaient inférieurs
dans les Territoires du Nord-Ouest, en
Saskatchewan et chez les jeunes de 12 a
17 ans. La plupart des cas de non-réponse
étaient attribuables a un refus ou a des
tentatives de communication infructueuses!.
Les poids d’échantillonnage ont été calcu-
1és pour tenir compte des unités hors
champ, des cas de non-réponse, de la
troncature des poids extrémes et de I’éta-
lonnage selon les totaux de population
connus. Pour de plus amples renseigne-
ments sur les procédures d’échantillon-
nage et de pondération, veuillez consulter
le guide de l'utilisateur des données de
I’ECSEJ™.

Lensemble de données de I’ECSEJ de 2019
comprenait 819 dossiers de personnes de
1 a 17 ans avec un diagnostic autodéclaré
de TSA. Sur ces 819 dossiers, 660 (repré-
sentatifs de 112966 jeunes) correspon-
daient a des jeunes de 5 ans ou plus, et
c’est cet échantillon que nous avons uti-
lisé pour notre analyse. Les principales
raisons a l’origine de I’exclusion d’un dos-
sier pour I’analyse étaient que le répon-
dant avait indiqué n’avoir recu aucun
diagnostic de TSA (97,9 % des dossiers),
que les renseignements sur le diagnostic
de TSA étaient manquants (0,02 % des
dossiers) ou que I’enfant avait 4 ans ou
moins (19,4 % des dossiers d’enfants
atteints d’un TSA).
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Mesure des résultats

L'ensemble abrégé de questions utilisé pour
mesurer les difficultés fonctionnelles (WG-
SS) est une méthode reconnue a 1'échelle
internationale pour détecter les incapaci-
tés chez les enfants'?. Il a été élaboré pour
mesurer les incapacités de maniere neutre
sur le plan culturel et normalisée a
I’échelle internationale. Les Nations Unies
recommandent d’utiliser cet outil pour
évaluer les progres réalisés en matiere
d’égalité de traitement des personnes han-
dicapées. Cette démarche s’inscrit dans la
Convention des Nations Unies relative aux
droits des personnes handicapées*®.

A P’aide de ce cadre, on peut mesurer le
degré d’incapacité d’une personne de
maniéere a le comparer avec les données
relatives a d’autres incapacités et d’autres
administrations. L'outil WG-SS se compose
de six questions, permettant d’évaluer la
capacité d’une personne a fonctionner
dans six domaines d’activité de base

communication, audition, vision, mobilité,
mémoire/concentration et soins person-
nels (tableau 1)'. Pour chacune des ques-
tions de I’outil WG-SS, le répondant devait
indiquer le degré de difficulté a exécuter
la tache, c’est-a-dire aucune difficulté,

quelques difficultés, beaucoup de difficul-
tés ou incapacité totale (n’y parvient pas
du tout).

Pour mieux cerner l'incapacité chez les
enfants et les jeunes, I'outil WG-SS a été
adapté sous forme de module ciblant pré-
cisément les enfants de 2 a 4 ans et les
enfants et les jeunes de 5 a 17 ans. Cet
outil a été élaboré de facon itérative et
validé a I’aide de procédures de validation
normalisées du Groupe de Washington'2.
Loutil n’a pas été mis au point ou a I’essai
expressément pour les enfants et les
jeunes atteints d’un TSA.

Nos analyses de données ont porté surtout
sur les difficultés fonctionnelles liées a la
mémoire/concentration, a la communica-
tion et aux soins personnels, car une ana-
lyse antérieure de I’ensemble de données
de ’ECSEJ'® a révélé qu’il s’agissait des
difficultés fonctionnelles les plus courantes
chez les enfants et les jeunes atteints d’un
TSA. Puisque les difficultés fonctionnelles
liées a la mémoire/concentration et aux
soins personnels étaient uniquement défi-
nies pour les enfants et les jeunes de plus
de 4 ans, notre analyse s’est limitée a la
population de 5 a 17 ans. Un enfant ou un
jeune a été considéré comme ayant des

TABLEAU 1

difficultés fonctionnelles lorsque le répon-
dant indiquait qu’il avait beaucoup de dif-
ficultés a exécuter une tache ou qu’il n’y
parvenait pas du tout. Voir le tableau 1
pour connaitre la définition de chaque dif-
ficulté fonctionnelle.

Facteurs associés a des difficultés
fonctionnelles

Les facteurs potentiels connexes ont été
choisis parmi ceux figurant dans I’en-
semble de données de I'ECSEJ, en fonc-
tion d’une revue de la littérature ciblant
les facteurs associés aux activités quoti-
diennes chez les enfants, les jeunes et les
adultes atteints d’un TSA'®*. Nous avons
inclus des variables sociodémographiques
comme le sexe, le lieu de naissance, le
statut de minorité raciale ou ethnique,
I’age, la taille du ménage et le revenu du
ménage. Nous avons également inclus les
diagnostics de troubles neurocomporte-
mentaux et de troubles de santé mentale
comme le trouble du déficit de I’attention
avec hyperactivité (TDAH), les troubles
d’anxiété, les troubles de I’humeur et les
troubles d’apprentissage. Puisque ces trou-
bles sont caractérisés par l’inattention,
des problemes de concentration et des dif-

ficultés a traiter l'information, ils sont

Ensemble abrégé de questions sur le fonctionnement du Groupe de Washington sur les statistiques et les incapacités
(WG-SS) permettant d’évaluer la capacité d’une personne a fonctionner dans six domaines d’activité de base

Domaine

Question

Définition pour les enfants et les jeunes de 5 a 17 ans®

Mémoire et

concentration choses ou a te concentrer?

Communication

Soins personnels

Mobilité Eprouves-tu des difficultés 3 marcher ou a
monter les escaliers?

Vision Est-ce que tu as des problémes de vue, méme
avec tes lunettes?

Audition Eprouves-tu des difficultés a entendre, méme

avec une prothese auditive?

Eprouves-tu des difficultés a te rappeler certaines

Eprouves-tu des difficultés 8 communiquer dans
ta langue habituelle, par exemple a comprendre
les autres ou a te faire comprendre?

Eprouves-tu des difficultés a prendre soin de toi,
par exemple a te laver ou a t'habiller?

Le parent a indiqué que I'enfant/le jeune a beaucoup de difficultés a se rappeler

certaines choses comparativement a d’autres enfants ou jeunes du méme age, ou
qu’il n’y parvient pas du tout, ou bien le parent a indiqué que I’enfant/le jeune a
beaucoup de difficultés a se concentrer sur une activité qui lui plait ou qu’il n’y

parvient pas du tout.

pas du tout.

Le parent a indiqué que, lorsque I’enfant/je jeune parle, il a beaucoup de difficultés a
se faire comprendre par les membres de son foyer et en dehors, ou qu’il n’y parvient

Le parent a indiqué que I'enfant/jeune a des difficultés a prendre soin de lui-méme,
par exemple a se nourrir ou a s'habiller.

Lenfant ou le jeune utilise une aide technique et son parent a indiqué qu’il a

beaucoup de difficultés a marcher sur une distance de 100 métres ou de 500 métres
sans recourir a une aide technique ou qu’il n’y parvient pas du tout; ou bien I’enfant/
le jeune n’utilise pas d’aide technique et son parent a indiqué qu’il présente ces
mémes difficultés par rapport a un enfant/jeune du méme age.

Le parent a indiqué que I’enfant/le jeune porte des verres correcteurs, mais qu’il a tout

de méme beaucoup de difficultés a voir ou qu’il ne voit rien du tout, ou bien I'enfant/le
jeune ne porte pas de verres correcteurs mais il présente les mémes difficultés.

Lenfant/le jeune utilise une prothése auditive et son parent a indiqué que I'enfant/le

jeune a beaucoup de difficultés a entendre des sons, comme la voix des gens ou de la
musique ou qu’il "’entend rien du tout; ou I'enfant/le jeune n’utilise pas de prothése
auditive et son parent a indiqué qu’il présente les mémes difficultés.

Remarque : Le questionnaire a été rempli par la « personne la mieux renseignée » au sujet de I'enfant ou du jeune, généralement un parent. Par souci de simplicité, nous utilisons le terme

« parent » dans cette étude.

2 Certaines questions ont été posées a la fois aux enfants et aux jeunes de 12 a 17 ans et a leurs parents.
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susceptibles d’étre associés a des difficul-
tés fonctionnelles'.

Nous avons également tenu compte des
mesures d’adaptation offertes a I’enfant
en milieu scolaire et des attentes paren-
tales a I’égard du rendement scolaire futur
de I’enfant en raison de I'importance des
expériences d’apprentissage pour les
enfants et les jeunes atteints d’un TSA. 11
est possible que les enfants et les jeunes
atteints d’un TSA et présentant des diffi-
cultés fonctionnelles accrues aient besoin
de mesures d’adaptation scolaires supplé-
mentaires, par exemple un programme
d’enseignement différent ou des méthodes
différentes d’accés au contenu pédago-
gique?. Les difficultés liées a la communi-
cation combinées aux intéréts restreints et
aux comportements répétitifs sont suscep-
tibles de limiter le rendement scolaire des
enfants et des jeunes atteints d’un TSA,
alors méme que l’aptitude aux études est
essentielle pour réussir apres 1’adoles-
cence®*?, Les jeunes de 12 a 17 ans ont
fait état par eux-mémes des mesures
d’adaptation scolaire prises a leur égard,
tandis que les parents les ont indiquées
pour les enfants de 5 a 11 ans.

Nous avons inclus 1’age au moment du
diagnostic de TSA, car de nombreuses
études ont révélé que ’age au moment du
diagnostic varie en fonction de la gravité
des symptomes’**?°. Enfin, nous avons
également inclus deux indicateurs de santé,
soit la santé générale et la santé mentale
percues, en raison de la relation établie
entre TSA et résultats globaux en matiere
de santé**,

Les jeunes de 12 ans et plus ont évalué
leur état de santé générale et leur état de
santé mentale, alors que dans le cas des
enfants et des jeunes pour lesquels aucune
autoévaluation n’était disponible, nous
avons utilisé I’évaluation fournie par le
parent. Sauf indication contraire, les don-
nées de toutes les autres variables utili-
sées dans nos analyses ont été fournies
par le parent.

Analyse des données

Conformément aux lignes directrices et
aux recommandations du WG-SS en matiere
d’analyse, chaque difficulté fonctionnelle
du WG-SS a été construite comme une
variable binaire, ot « 0 » correspond a
aucune difficulté ou a quelques difficultés
et « 1 » correspond a beaucoup de difficul-
tés ou a une incapacité®-¥,
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Nous avons utilisé le test du chi carré ou
le test t a deux échantillons indépendants
pour comparer les caractéristiques de la
cohorte d’enfants et de jeunes qui présen-
taient des difficultés fonctionnelles en
matiere de mémoire/concentration, de
communication et de soins personnels
avec les caractéristiques des enfants et
jeunes qui n’en présentaient pas. Des ana-
lyses de régression logistique a variables
multiples ont été effectuées pour com-
prendre les associations entre les variables
prédictives et les difficultés fonctionnelles
liées a la mémoire/concentration, a la com-
munication et aux soins personnels. Tous
les facteurs pouvant étre associés au résul-
tat ont été inclus dans la régression
logistique.

Les sauts valides, c’est-a-dire les questions
qui ne s’appliquaient pas au répondant et
qui ne lui ont donc pas été posées, ont été
exclus des analyses, tout comme les
valeurs manquantes. Les valeurs man-
quantes variaient entre 0 % et 4 % pour
les facteurs connexes potentiels et entre
0 % et 1,5 % pour les variables du WG-SS
(valeurs non pondérées).

Toutes les estimations ont été pondérées a
I’aide de poids d’échantillonnage fournis
par Statistique Canada de facon a ce qu’elles
soient représentatives de la population
cible. Les estimations de la variance, inté-
grant des intervalles de confiance (IC) a
95 % et des coefficients de variation (CV),
ont été déterminées au moyen du rééchan-
tillonnage a répliques équilibrées pour tenir
compte de la complexité du plan d'en-
quéte. Les hypotheses du modele ont été
respectées, en particulier la linéarité, la
multicolinéarité et I’absence d’influence
de valeurs aberrantes sur la signification
statistique des résultats. On a supposé une
indépendance des observations, compte
tenu de la définition de la base d’échantil-
lonnage de Statistique Canada.

Un niveau alpha de 0,05 a été utilisé pour
fixer la signification statistique. Les esti-
mations dont le CV était inférieur a 15,0 %
ont été jugées fiables pour une utilisation
générale, les estimations dont le CV se
situait entre 15,0 % et 35,0 % ont été
accompagnées d’une mise en garde con-
cernant la forte variabilité de I’échantil-
lonnage et les estimations dont le CV était
supérieur a 35,0 % ont été jugées non
fiables. Nous avons réalisé les étapes de
nettoyage des données a I’aide de la ver-
sion 4.1.1 du logiciel R (R Foundation for

Statistical Computing, Vienne, Autriche) et
les analyses a I’aide de la version 9.4 du
logiciel SAS (SAS Institute Inc., Cary, Caroline
du Nord, Etats-Unis).

Résultats
Caractéristiques de la cohorte

Dans cette cohorte d’enfants et de jeunes
ayant recu un diagnostic de TSA(D, ,, \iee =
660, N ee = 112 966), 80,5 % étaient de
sexe masculin, 91,4 % étaient nés au Canada
et 76,1 % étaient blancs (tableau 2). Le
nombre médian de personnes composant
le ménage ou résidait I’enfant ou le jeune
était de 3,6 personnes et le revenu médian
du ménage était de 79770 $.

L'dge médian au moment de I’enquéte était
de 9,4 ans et I’age au moment du diagnos-
tic de TSA était de 4,3 ans. Plus du tiers
(40,6 %) des enfants ou des jeunes
avaient également recu un diagnostic de
TDAH, tandis que 22,5 % avaient regu un
diagnostic de trouble d’anxiété et 6 % de
trouble de I’humeur (il convient de noter
une forte variabilité d’échantillonnage, le CV
se situant entre 15,0 % et 25,0 %). Pres de
la moitié des enfants et des jeunes (48,1 %)
présentaient un trouble d’apprentissage.

En ce qui concerne les enfants et les
jeunes qui fréquentaient I’école, 78,9 %
d’entre eux faisaient I’objet de mesures
d’adaptation et 6,8 % des répondants ne
savaient pas si leur enfant bénéficiait de
mesures d’adaptation (données non pré-
sentées). Dans le cas de 69,9 % des
enfants et des jeunes, les parents s’atten-
daient a ce que leur enfant fasse des
études postsecondaires.

Proportion des difficultés fonctionnelles

Parmi tous les enfants et jeunes de 5 a
17 ans ayant regu un diagnostic de TSA,
22,2 % (ICa95 % : 17,9 a 26,5) avaient
des difficultés liées a la mémoire/concen-
tration, 18,9 % (IC a 95 % : 14,7 a 23,0)
avaient des difficultés liées a la communi-
cation et 13,3 % (ICa 95 % : 9,7 a 16,9)
avaient des difficultés liées aux soins per-
sonnels (tableau 3). Les difficultés liées a
la mobilité, a la vision et a ’audition étaient
moins courantes.

Difficultés fonctionnelles liées a la
mémoire/concentration

Les enfants et les jeunes atteints d’un TSA
et présentant des difficultés fonctionnelles
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TABLEAU 2
Caractéristiques de la cohorte d’enfants et de jeunes de 5 a 17 ans
ayant recu un diagnostic de TSA?, Canada, 2019

Caractéristiques

Caractéristiques sociodémographiques
Sexe masculin, en % (IC a 95 %)

Age médian (Q1, Q3), en années

Blanc, en % (IC a 95 %)®

Né au Canada, en % (IC a 95 %)

Revenu médian (Q1, Q3), en $ CA

Nombre médian de personnes composant le ménage

(Q1, Q3)

Age médian au moment du diagnostic de TSA (Q1, Q3),

en années

80,5 (76,1 a 84,8)
9,4 (6,8a13,4)
76,1 (71,4 a 80,7)
91,4 (87,82 95)
79770,0 (42314,0 a 118485,0)

3,6(3,0a4,4)

43(2,6a6,9)

Affections concomitantes diagnostiquées, en % (IC a 95 %)

TDAH

Anxiété

Troubles de I’humeur

Trouble d’apprentissage

Education, en % (IC 2 95 %)

Bénéficiait de mesures d’adaptation?

Etudes postsecondaires prévues

Etat de santé, % (IC 2 95 %)

Santé générale percue : excellente ou bonne

Santé mentale percue : excellente ou bonne

40,6 (35,4 a 45,7)
22,5 (18,12 27,0)
6,0 (4,0a79)°¢
48,1 (42,8 53,4)

78,9 (74,2 a 83,6)
69,9 (64,9 a 75,0)

88,8 (85,52 92,1)
75,7 (71,3 a 80,1)

Source : Enquéte canadienne sur la santé des enfants et des jeunes de 2019.

Abréviations : $ CA, dollar canadien; IC, intervalle de confiance; Q1, premier quartile; Q3, troisieme quartile; TDAH, trouble du
déficit de I'attention avec hyperactivité; TSA, trouble du spectre de I'autisme.

n =660, n

ion pondéré

=112966.

pondéré

b Groupe de population déclaré : Blanc. Les choix de réponses dans le questionnaire étaient : Blanc, Asiatique du Sud (ex. : Indien
d’Asie, Pakistanais, Sri-Lankais), Chinois, Noir, Philippin, Arabe, Latino-Américain, Asiatique du Sud-Est (ex. : Vietnamien,
Cambodgien, Laotien, Thailandais), Asiatique de I'Ouest (ex. : Iranien, Afghan), Coréen, Japonais ou autre.

€ Forte variabilité de I’échantillonnage (coefficient de variation compris entre 15,0 % et 25,0 %).

4 Déterminé en fonction des réponses de I’enfant, le cas échéant, et sinon, en fonction des réponses du parent.

liées a la mémoire/concentration (n pon-
e = 050, m ... = 112 037) étaient,
d’une part, plus susceptibles d’avoir recu
un diagnostic de TDAH concomitant (59,8 %
comparativement a 35,4 %, p < 0,001) et
d’avoir un trouble d’apprentissage (70,0 %
comparativement a 42,1 %, p < 0,001) et,
d’autre part, moins susceptibles d’étre
I’objet d’attentes parentales en matiere
d’études postsecondaires (54,3 % compa-
rativement a 74,5 %, p < 0,001), d’avoir
une santé générale percue comme étant
bonne ou excellente (78 % comparative-
ment a 91,9 %, p < 0,001) et une santé
mentale percue comme étant bonne ou
excellente (56,4 % comparativement a
80,9 %, p < 0,001), par rapport aux
enfants et aux jeunes ne présentant pas
ces difficultés fonctionnelles (tableau 4).

Parmi les enfants et les jeunes atteints
d’'un TSA, ceux ayant re¢u un diagnostic

concomitant de TDAH (rapport de cotes
[RC] = 3,0;ICa95 % :1,5a5,9), qui avaient
un trouble d’apprentissage (RC = 3,2; IC
a9 % : 1,5 a 6,7) et qui avaient une
santé mentale pergue passable ou mau-
vaise (RC = 2,5; ICa 95 % : 1,2 a 5,2)
présentaient un risque accru de difficultés
fonctionnelles liées a la mémoire/concen-
tration (tableau 5).

Difficultés fonctionnelles liées a la
communication

Les enfants et les jeunes atteints d’un TSA
et présentant des difficultés fonctionnelles
liées a la communication (n_ pondéré = 654,
N gee = 112 366) étaient, d’une part, plus
susceptibles d’avoir un trouble d’appren-
tissage (63,2 % comparativement a 44,8 %;
p < 0,01) et, d’autre part, moins suscepti-
bles d’étre Blancs (63,8 % comparativement
a78,7 %;p < 0,01), d’étre I'objet d’attentes
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parentales en matiere d’études postsecon-
daires (51,1 % comparativement a 73,8 %;
p < 0,001) et d’avoir une santé générale
percue comme étant bonne ou excellente
(74,3 % comparativement a 92,1 %;
p < 0,001) et une santé mentale percue
comme étant bonne ou excellente (58,1 %
comparativement a 79,9 %; p < 0,001)
par rapport aux enfants et aux jeunes ne
présentant pas de difficultés fonction-
nelles liées a la communication (tableau 6).

Le fait d’étre plus d4gé au moment de I’en-
quéte (RC = 0,8; ICa95 % : 0,6 a 0,9) et
au moment du diagnostic (RC = 0,8; IC a
95 % : 0,6 a 0,9) était associé a une proba-
bilité moindre d’avoir des difficultés fonc-
tionnelles liées a la communication, tandis
qu’une santé générale percue comme étant
passable ou mauvaise (RC = 4,4; IC a
95 % : 1,6 a 11,8) était associée a une pro-
babilité accrue d’avoir des difficultés fonc-
tionnelles (tableau 5).

Difficultés fonctionnelles liées aux soins
personnels

Les enfants et les jeunes atteints d’'un TSA
et présentant des difficultés fonctionnelles
liées aux soins personnels (n_ ponds = 656;
0 aee = 112 752) étaient, d’une part, plus
susceptibles d’avoir un trouble d’appren-
tissage (62,0 % comparativement a 46,0 %;
p < 0,05) et, d’autre part, moins suscep-
tibles d’étre de sexe masculin (69,6 %
comparativement a 82,1 %; p < 0,05), de
faire ’objet d’attentes parentales en matiere
d’études postsecondaires (44,5 % compa-
rativement a 73,5 %; p < 0,001) et d’avoir
une santé générale percue comme étant
bonne ou excellente (77,5 % comparative-
ment a 90,6 %; p < 0,01) et une santé
mentale percue comme étant bonne ou
excellente (59,7 % comparativement a
78,0 %; p < 0,01) par rapport aux enfants
et aux jeunes qui n’avaient pas de difficul-
tés fonctionnelles liées aux soins person-
nels (tableau 7).

Le fait d’étre plus agé (RC = 0,8; IC a
95 % : 0,7 a 0,97) et de faire I'objet d’at-
tentes en matiere d’études postsecondaires
(RC = 0,3;ICa9 % :0,1 a 0,8) était
associé a une probabilité moindre d’avoir
des difficultés fonctionnelles liées aux
soins personnels (tableau 5).

Analyse

Constatations générales

Dans cette étude, nous avons analysé la
prévalence, a I’échelle nationale, des diffi-
cultés fonctionnelles chez les enfants et
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TABLEAU 3
Pourcentage des difficultés fonctionnelles chez les enfants et les jeunes de 5 a 17 ans ayant
recu un diagnostic de TSA, Canada, 2019

Domaine

Prévalence en % (IC a 95 %)

Mémoire/concentration
Communication

Soins personnels
Mobilité

Vision

Audition

22,2 (17,9 2 26,5)

18,9 (14,7 4 23,0)

13,3 (9,7 216,9)
6,0 (3,7283)C
2,5(0,8 2 4,2)F
0,2 (-0,120,4)¢

Source : Enquéte canadienne sur la santé des enfants et des jeunes de 2019.

Abréviations : TSA, trouble du spectre de I'autisme; IC, intervalle de confiance.

€ Forte variabilité de I’échantillonnage (coefficient de variation compris entre 15,0 % et 25,0 %).

F Estimation peu fiable en raison de la forte variabilité de I'échantillonnage (coefficient de variation de plus de 35 %).

les jeunes canadiens de 5 a 17 ans ayant
recu un diagnostic de TSA, en mettant
I’accent sur les difficultés fonctionnelles
liées a la mémoire/concentration, a la com-
munication et aux soins personnels. Nous
avons constaté que les difficultés fonction-
nelles liées a la mémoire/concentration
(22,2 %), a la communication (18,9 %) et
aux soins personnels (13,3 %) étaient les
difficultés les plus courantes au sein de cette
population. Les taux observés démontrent
que méme si les enfants et les jeunes
atteints de TSA ont un diagnostic commun,
ils n’ont pas nécessairement les mémes
capacités fonctionnelles, ce qui laisse enten-
dre qu’il pourrait étre important d’établir
différents profils de capacités fonctionnel-
les pour la prestation des services, pour
les soins cliniques et pour la déclaration.

Trois enfants ou jeunes sur cing atteints
d’un TSA ne présentaient aucune des diffi-
cultés fonctionnelles figurant dans I’outil
WG-SS. Méme les difficultés fonctionnel-
les les plus fréquentes, soit celles touchant
la mémoire/concentration, n’étaient présen-
tes que chez un enfant ou jeune sur quatre
atteint d’'un TSA. Ces résultats indiquent
qu’'un diagnostic de TSA ne se traduit pas
nécessairement par des difficultés fonc-
tionnelles dans l’exécution des taches
quotidiennes, ce qui est conforme aux tra-
vaux de recherche antérieurs selon les-
quels le fonctionnement adaptatif ainsi
que la gravité des symptomes doivent étre
pris en compte lors de I’étude des trajec-
toires de développement chez les enfants
et les jeunes atteints d’un TSA3.

Meémoire/concentration

Il est intéressant de noter que les difficul-
tés liées a la mémoire et a la concentration
ont une prévalence relativement importante
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chez les enfants et les jeunes atteints d’un
TSA, car ces difficultés ne sont générale-
ment pas considérées comme des caractéris-
tiques fondamentales des TSA. Des études
antérieures ont fait état d’une prévalence
plus élevée de difficultés touchant les
fonctions exécutives et de caractéristiques
spécifiques liées au fonctionnement de la
mémoire chez les personnes atteintes de
TSA3234, Ces résultats laissent entendre
que la fonction exécutive pourrait consti-
tuer une cible d’intervention importante
chez les enfants et les jeunes atteints d’un
TSA. Cependant, nous avons également
constaté que les diagnostics de TDAH et
de troubles d’apprentissage étaient asso-
ciés a des difficultés fonctionnelles liées a
la mémoire/concentration. Ces deux trou-
bles concomitants sont répandus chez les
enfants atteints d’un TSA33¢, 1l est diffi-
cile de faire la distinction entre les carac-
téristiques liées aux troubles concomitants
et les difficultés fonctionnelles sur le plan
de la mémoire/concentration en raison de
la nature transversale de I’étude (voir la
section « Points forts et limites »).

Apres la prise en compte des diagnostics
d’affections concomitantes et d’autres carac-
téristiques individuelles, nous avons cons-
taté que la santé mentale pergue était
associée aux difficultés sur le plan de la
mémoire/concentration. Les capacités fonc-
tionnelles d’une personne peuvent avoir
une influence sur la relation entre les
symptomes de TSA et la santé mentale :
en particulier, les déficits en matiere de
fonction exécutive, notamment ceux tou-
chant la mémoire de travail et la flexibilité
cognitive, peuvent exacerber les difficultés
liées a la santé mentale des personnes
atteintes d’un TSA. Des études antérieures
ont avancé que les compétences en
matiére de fonction exécutive pourraient

étre un élément permettant d’établir un
lien entre les symptdmes de TSA au milieu
de I’enfance et les résultats en matiere de
santé mentale’”3%. Ces constatations trans-
versales sont importantes pour 1’élabora-
tion de programmes d’intervention visant a
surmonter les difficultés liées a la mémoire
et a la concentration. L'intégration de stra-
tégies visant a améliorer les fonctions exé-
cutives et les capacités de mémorisation
dans des plans d’intervention complets
pourrait aider a obtenir de meilleurs résul-
tats sur le plan cognitif, de I’adaptation et
de la santé mentale chez les enfants
atteints d’un TSA%4°,

Communication

La prévalence élevée des difficultés de
communication (un enfant ou jeune sur
cinq) observée dans notre étude est con-
forme a ce que nous avions supposé,
compte tenu du fait que les déficits en
matiere d’aptitudes sociales et de commu-
nication sont caractéristiques des TSA!*#,
Ces difficultés de communication consti-
tuent souvent des obstacles importants
aux interactions sociales et au succes sco-
laire chez les personnes atteintes d’un
TSA*%, et les interventions ciblant les apti-
tudes de communication sont souvent con-
sidérées comme I’objectif prioritaire en
matiére d’éducation dans les programmes
destinés aux personnes ayant un TSA%45,

Nous avons constaté une association entre
un diagnostic tardif de TSA et une proba-
bilité moindre de difficultés de communi-
cation. Ce constat peut sembler paradoxal,
étant donné qu’il est prouvé qu’'une inter-
vention précoce améliore les aptitudes de
communication chez les enfants et les
jeunes atteints d’un TSA%*“® et qu'un dia-
gnostic précoce permet d’intervenir de
facon précoce. Or il faut impérativement
faire la distinction entre les relations de
causalité : des symptomes ou des difficul-
tés fonctionnelles graves sont susceptibles
d’entrainer ce diagnostic précoce. Un dia-
gnostic précoce de TSA a été associé a des
retards sur le plan des communications
sociales ou a la présence d’une déficience
intellectuelle?.

La santé générale percue s’est révélée étre
fortement associée a des difficultés fonc-
tionnelles sur le plan de la communica-
tion. Les compétences en communication
jouent un role dans la capacité d’une per-
sonne a exprimer ses besoins en matiere
de soins de santé et, chez les personnes
atteintes d’'un TSA, les compétences en
communication sont un facteur important
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TABLEAU 4
Tests de signification des facteurs connexes chez les enfants et les jeunes de 5 a 17 ans ayant
recu un diagnostic de TSA a et présentant ou non des difficultés fonctionnelles liées a la
mémoire/concentration® a Canada a 2019

Présente des difficultés liées a
la mémoire/concentration

Facteur

Caractéristiques sociodémographiques
Sexe masculin, en % (IC a 95 %)
Age médian (Q1 4 Q3), en années
Blanc, en % (IC a 95 %)°

Né au Canada, en % (IC 3 95 %)
Revenu médian (Q1a Q3), $ CA

Nombre médian de personnes
composant le ménage (Q1 a Q3)

Age médian au moment du
diagnostic de TSA (Q1 a Q3), en
années

75,4 (65,8 a 85,1)
9,3 (6,82 12,6)
72,4 (62,12 82,7)
89,5 (79,9 2 99,0)
85468,0 (33592,0 a 102190,0)

3,7B,2a4,7)

43(2,4a6,8)

Ne présente pas de difficultés
liées a la mémoire/concentration

81,7 (76,8 a 86,6)
9,5 (6,82 13,7)
77,1 (72,0 a 82,1)
91,8 (88,1 a 95,6)
79792,0 (44794,0 a 121 569,0)

3,6(2,92a4,3)

43(2,7a6,9)

Affections concomitantes diagnostiquées a en % (IC a 95 %)

TDAH™
Anxiété

Trouble de I’humeur”

Education, en % (1C a 95 %)

Bénéficiait de mesures
d’adaptation scolaire®

Etudes postsecondaires prévues™
Etat de santé a en % (IC a 95 %)
Santé générale percue :
excellente ou bonne™

Santé mentale percue :
excellente ou bonne™

59,8 (49,4 a 70,1)
25,7 (15,7 a 35,7)¢
10,4 (4,8 2 16)°
Trouble d’apprentissage™ 70,0 (60,1 a 80)

87,5 (79,6 a 95,3)

54,3 (43,0 2 65,5

78,0 (69,1 a 87,0)

56,4 (45,5 a 67,4)

35,4 (29,6 a 41,3)
21,8 (16,7 a 26,8)
4,7 (2,8a6,7)¢
42,1 (36,0 a 48,2)

76,5 (70,9 a 82,0)

74,5 (69,0 a 80,1)

91,9 (88,7 a 95,1)

80,9 (76,3 a 85,6)

Source : Enquéte canadienne sur la santé des enfants et des jeunes de 2019.

Abréviations : IC, intervalle de confiance; Q1, premier quartile; Q3; troisieme quartile; TDAH, trouble du déficit de Iattention

avec hyperactivité; TSA, trouble du spectre de I'autisme.
n =650,n =112037.

ion pondéré pondéré

b Groupe de population déclaré : Blanc. Les choix de réponses dans le questionnaire étaient : Blanc, Asiatique du Sud (ex. : Indien
d’Asie, Pakistanais, Sri-Lankais), Chinois, Noir, Philippin, Arabe, Latino-Ameéricain, Asiatique du Sud-Est (ex. : Vietnamien,
Cambodgien, Laotien, Thailandais), Asiatique de I'Ouest (ex. : Iranien, Afghan), Coréen, Japonais ou autre.

€ Forte variabilité de I’échantillonnage (coefficient de variation compris entre 15,0 % et 25,0 %).

" Forte variabilité de I'échantillonnage (coefficient de variation compris entre 25,0 % et 35,0 %).

¢ Déterminé en fonction des réponses de I'enfant, le cas échéant, et sinon, en fonction des réponses du parent.

*p <0,05.
*p<0,01.
*p < 0,001.

d’interactions fructueuses liées aux soins
de santé®”. Cependant, il est essentiel de
souligner que lorsque la santé percue est
fondée sur la perception d’un parent, elle
est susceptible d’étre influencée par l'in-
capacité d’'un enfant a communiquer effi-
cacement. Puisqu’il s’agit d’'une étude
transversale, il est possible qu’il y ait des
influences bidirectionnelles et des causes
combinées entre la santé percue et les
compétences en communication, en parti-
culier dans notre étude. La réalisation

d’autres travaux de recherche a l'aide de
données longitudinales ou d’un plan d’étude
longitudinal pourrait aider a préciser ces
liens et a orienter les stratégies d’interven-
tion visant a améliorer la communication
et les résultats en matiere de soins de
santé chez les personnes atteintes d’un
TSA.

Soins personnels

Lors de I’analyse des difficultés fonction-
nelles sur le plan des soins personnels, il
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importe de tenir compte des problémes
sensoriels, qui sont caractéristiques de la
facon dont les personnes atteintes d’un
TSA traitent les stimuli sensoriels dans
leur environnement et y répondent®®. Ces
troubles sensoriels sont susceptibles de se
traduire par des difficultés dans les activi-
tés liées aux soins personnels, comme
manger et s’habiller®™, ce qui fait qu’il est
essentiel, pour le développement global et
le bien-étre des personnes atteintes d’un
TSA, de tenir compte de leurs besoins sen-
soriels dans les programmes d’interven-
tion congus pour elles®?. En ciblant et en
atténuant les troubles sensoriels, les inter-
ventions axées sur les problemes sensoriels
sont susceptibles d’améliorer la capacité
des personnes a participer a des activités
liées aux soins personnels et, ainsi, de
favoriser une autonomie accrue et une
meilleure qualité de vie pour les enfants et
les jeunes atteints d’un TSA®,

Nous avons également constaté que les
difficultés fonctionnelles sur le plan des
soins personnels étaient associées a des
attentes parentales moins élevées a 1’égard
du rendement scolaire. Bien que les activi-
tés liées aux soins personnels comme man-
ger et s’habiller peuvent ne pas influencer
directement le rendement scolaire, offrir
un soutien au-dela des mesures d’adapta-
tion scolaire pourrait accroitre la probabi-
lité de réussite dans la prévision d’études
postsecondaires®. Les programmes d’in-
tervention peuvent faire en sorte que les
enfants et les jeunes atteints d’un TSA
soient mieux outillés pour réussir la tran-
sition vers un programme d’enseignement
de niveau plus élevé en tenant compte des
troubles sensoriels et des difficultés liées
aux soins personnels et en favorisant les
résultats plus favorables a long terme.

Points forts et limites

Notre étude comporte plusieurs points
forts. Premiérement, elle s’appuie sur un
ensemble de données qui, grace aux poids
d’échantillonnage, est fidelement représen-
tatif des enfants et des jeunes canadiens
de 5 a 17 ans vivant en ménage privé. De
plus, les données de I'ECSEJ sont repré-
sentatives a I’échelle nationale et elles
fournissent une couverture plus étendue
que les études cliniques antérieures, limi-
tées sur le plan géographique. Deuxiéme-
ment, il manquait peu de réponses aux
questions individuelles et nous avons
utlisé des poids d’échantillonnage pour
compenser les différences observées quant
au taux de réponse!’.
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TABLEAU 5

Résultats des modeles de régression logistique a variables multiples des difficultés fonctionnelles liées a la mémoire/concentration,
a la communication et aux soins personnels chez les enfants et les jeunes de 5 a 17 ans ayant recu un diagnostic de TSA, Canada, 2019

Facteur

Mémoire/ concentration
(nnon pondéré = 609)’
RCa (IC a 95 %)

Communication
(n

Soins personnels
non pondéré =61 2)’ (nnon pondéré =61 4')!
RC (IC a 95 %) RCa (IC a 95 %)

Caractéristiques sociodémographiques
Sexe féminin par rapport a masculin

Age au moment de I'enquéte?

Non-Blanc par rapport a Blanc

Autre lieu de naissance par rapport a Canada
Revenu du ménage*

Taille du ménage?

Age au moment du diagnostic®

Diagnostics d’affections concomitantes
TDAH : oui par rapport a non

Anxiété : oui par rapport a non

Trouble d’apprentissage : « oui » par rapport a « non »

Trouble de ’humeur : « oui » par rapport a « non »
Etudes

Mesures d’adaptation scolaire : « ne sait pas » par rapport a « non »
Mesures d’adaptation scolaire : « oui » par rapport a « non »

Etudes prévues : postsecondaires par rapport a autres

Etat de santé

Santé générale percue : passable ou mauvaise par rapport

a excellente ou bonne

Santé mentale percue : passable ou mauvaise par rapport

a excellente ou bonne

1,3 (0,622,7)
1,0(0,9a1,1)
1,0 (0,4 2 2,4)
1,3(0,325,8)
1,0 (1,04 1,0)
1,2(0,941,6)
0,9 (0,8a1,1)

3,0(1,5a59™
0,7(0,2a1,8)
3,2(1,5a6,7)"
1,7(0,4a74)

3,3(0,3a323)

3,7 (0,7 a 20,0)
0,7 (0,4a1,4)

2,2(0,925,6)

2,5(1,2a5,2)"

1,2 (0,4 23,8 1,6 (0,6 a 4,6)
0,8 (0,62 0,9 0,8 (0,7 2 0,97)"
1,4 (0,6 2 3,4) 1,6 (0,6 2 4,7)
1,4 (0,124 15,6) 0,6 (0 50,8)
1,0 (1,0 1,0) 1,0 (1,04 1,0)
1,3(0,921,9) 1,1(0,821,6)
0,8 (0,6 20,9 0,8 (0,7 21,0
1,0 (0,4 2 2,6) 1,3 (0,543,9)
0,5(0,122,8) 0,5(02a5,8)

2,4(1,0a5,6)
3,3(0,32a33,6)

2,00,9 24,49
4,0 (0,3 a 59,3)

0,6 (0a 115,8)
0,9 (0,2a4,1)
0,4(0,1a1,1)

2,6 (02 147,5
0,7 (0a12,1)
0,3(0,120,8)

44(1,6a11,8" 2,6(0,8a8,1)

2,2(0,9a5,2) 1,8 (0,7 a 5,0)

Source : Enquéte canadienne sur la santé des enfants et des jeunes de 2019.

Abréviations : IC, intervalle de confiance; RCa, rapport de cotes ajusté; TDAH, trouble du déficit de I'attention avec hyperactivité; TSA, trouble du spectre de I'autisme.

2 Représente le changement de la probabilité pour une augmentation d’une unité de la variable continue.

*p <0,05.
*p<0,01.
** p <0,001.

Troisiemement, 1'utilisation du WG-SS per-
met d’assurer la transférabilité de nos
résultats et de faire des comparaisons avec
d’autres pays, d’autres incapacités et
d’autres groupes d’adge. Quatriemement,
I’absence de termes techniques dans les
mesures des difficultés fonctionnelles fait
en sorte qu’il est possible d’avoir recours
a l’autodéclaration, ce qui fait que le cadre
du WG-SS est bien adapté aux données
d’enquéte. En outre, les questions de I’ou-
til WG-SS ne sont pas spécifiques au TSA,
ce qui signifie qu’aucune hypothése quant
aux difficultés susceptibles d’étre les plus
courantes n’avait été formulée avant I’ana-
lyse des données.

Notre étude comportait aussi plusieurs

limites. Premiérement, étant donnée que
I’ECSEJ est transversale, il n’est pas possible
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d’obtenir d’inférences causales. Il s’agit
d’une limite importante, particulierement
pour linterprétation de la relation entre,
d’une part, les difficultés fonctionnelles
liées a la communication et, d’autre part,
le diagnostic précoce et la détermination
des associations bidirectionnelles possibles.
La collecte de données longitudinales per-
mettrait de réaliser d’autres études pour
explorer la causalité et I'influence.

Deuxiemement, les enfants et les jeunes
vivant dans des réserves des Premieres
Nations et d’autres collectivités autoch-
tones des provinces, dans des foyers d’ac-
cueil et en institution ont été exclus de
I’échantillon de I’ECSEJ, ce qui limite la
possibilité de généralisation des résultats
a ’ensemble des enfants et des jeunes cana-
diens atteints d’un TSA. Troisiemement,

nous avons observé une forte variabilité
(CV > 15 %) pour certaines estimations
en raison de la taille relativement petite de
I’échantillon. Cette forte variabilité réduit
l'utilité de certaines statistiques descriptives.

Quatriemement, I’étude repose sur la per-
ception que les parents ont des difficultés
de leur enfant, perception susceptible d’étre
influencée par des facteurs culturels®. Le
fait de compter sur I’évaluation d’un parent
et I’auto-évaluation pourrait fausser les
résultats en raison du biais des répondants
ou de connaissances erronées. Cinquieme-
ment, il n’y a aucune validation officielle
du diagnostic de TSA qui serve de fonde-
ment au sous-groupe étudié. Sixiemement,
I’étude ne porte que sur les enfants et les
jeunes ayant recu un diagnostic de TSA et
non sur tous les enfants et jeunes atteints
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TABLEAU 6

Tests de signification des facteurs connexes chez les enfants et les jeunes de 5 a 17 ans ayant recu un diagnostic de TSA et présentant ou non
des difficultés fonctionnelles liées a la communication?,Canada, 2019

Facteur

Présente des difficultés liées
a la communication

Ne présente pas de difficultés liées
a la communication

Caracteéristiques sociodémographiques
Sexe masculin, en % (IC a 95 %)

Age médian (Q1, Q3), en années

Blanc, en % (IC a 95 %)>™

Né au Canada, en % (1C a 95 %)

Revenu médian (Q1, Q3), en $ CA

Nombre médian de personnes composant le ménage (Q1, Q3)

Age médian au moment du diagnostic (Q1, Q3), en années

74,0 (62,8 a 85,1)
7,1(542a8)9)
63,8 (52,9 a74,7)
95,3 (89,6 a 100,9)
63099,0 (31903,0 a 99511,0)
3,7(3,0a4,7)
29(2,0a43)

Affections concomitantes diagnostiquées, en % (IC a 95 %)

TDAH

Anxiété

Troubles de I’humeur

Trouble d’apprentissage™

Education, en % (IC a 95 %)

Bénéficiait de mesures d’adaptation scolaire’
Etudes postsecondaires prévues™

Etat de santé, en % (IC a 95 %)

Santé générale percue : excellente ou bonne™

Santé mentale percue : excellente ou bonne™*

36,0 (24,4 2 47,6)°

19,0 (8,9 4 29,1)°
7,9 (1,7 a 14,1)F

63,2 (52,4 2 74,1)

86,7 (75,6 2 97,9)
51,1 (38,52 63,8)

74,3 (63,8 2 84,8)
58,1 (46,12 70,1)

82,2 (77,6 2 86,9)
10,2 (7,5 a 14,0
78,7 (73,6 a 83,8)
90,4 (86,3 a 94,6)
80952,0 (47976,0 a 119575,0)
3,6(3,0a4,3)
4,7 (2,8a7,6)

41,9 (36,0 2 47,8)
23,1 (18,1 2 28,1)
553,62 7,5¢
44,8 (39,0 2 50,5)

77,2(72,0 2 82,4)
73,8 (68,2a79,3)

92,1(89,0295,2)
79,9 (75,3 a 84,5)

Source : Enquéte canadienne sur la santé des enfants et des jeunes de 2019.

Abréviations : IC, intervalle de confiance; TDAH, trouble du déficit de I’attention avec hyperactivité; TSA, trouble du spectre de I'autisme; Q1, premier quartile; Q3, troisieme quartile.

n =654,n

ion pondéré

=112366.

pondéré

b Groupe de population déclaré : Blanc. Les choix de réponses dans le questionnaire étaient : Blanc, Asiatique du Sud (ex. : Indien d’Asie, Pakistanais, Sri-Lankais), Chinois, Noir, Philippin, Arabe,
Latino-Ameéricain, Asiatique du Sud-Est (ex. : Vietnamien, Cambodgien, Laotien, Thailandais), Asiatique de I’Ouest (ex. : Iranien, Afghan), Coréen, Japonais ou autre.

€ Forte variabilité de I’échantillonnage (coefficient de variation compris entre 15,0 % et 25,0 %).

P Forte variabilité de I'échantillonnage (coefficient de variation compris entre 25,0 % et 35,0 %).

F Estimation peu fiable en raison de la forte variabilité de I'échantillonnage (coefficient de variation de plus de 35 %).

f Déterminé en fonction des réponses de I’enfant, le cas échéant, et sinon, en fonction des réponses du parent.

*p<0,05.
*p<0,01.
**p < 0,001.

d’un TSA, alors qu’on sait que la capacité
et la volonté d’accéder a un diagnostic ne
sont pas réparties uniformément®.

Septiemement, bien que le WG-SS ait une
portée étendue, il n’intégre pas les repré-
sentations de tous les types de difficultés
associées a l’incapacité. Par exemple, les
symptomes de maladie mentale ne sont
pas bien saisis*’. Certains des domaines
du WG-SS sont liés aux indicateurs de
base du TSA (comme la communication),
alors que d’autres ne le sont pas. Certaines
difficultés fonctionnelles courantes chez
les enfants et les jeunes atteints d’un TSA,
par exemple les difficultés sur le plan de
I'interaction sociale et du controle du
comportement, ne sont pas évaluées dans

le WG-SS. Par conséquent, cette étude ne
porte pas sur toutes les difficultés fonc-
tionnelles possibles, mais seulement sur
les six difficultés évaluées dans le WG-SS,
I’accent ayant été mis sur les difficultés
liées a la mémoire/concentration, a la
communication et aux soins personnels.
De plus, les résultats devraient étre inter-
prétés avec prudence étant donné que le
WG-SS n’a pas été validé spécifiquement
pour les enfants et les jeunes atteints d’un
TSA. Lélaboration d’un outil de mesure
destiné expressément aux enfants et aux
jeunes et compatible avec la méthode
d’enquéte permettrait d’effectuer une ana-
lyse plus sophistiquée des difficultés que
vivent ces enfants et ces jeunes.
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Huitiémement, notre cohorte ne comprend
pas les enfants de moins de 5 ans chez qui
la prévalence des difficultés fonctionnelles
pourrait étre plus élevée, compte tenu du
fait que des symptomes plus graves sont
souvent associés a un diagnostic précoce
de TSA.

Enfin, la pandémie de COVID-19 pourrait
avoir influencé le fonctionnement quoti-
dien des enfants et des jeunes atteints
d’un TSA. Par conséquent, les estimations
présentées ici pourraient ne pas constituer
un reflet fidele des taux actuels de difficul-
tés fonctionnelles. Nous avons l'intention
de mettre a jour ces estimations lorsque
les données du prochain cycle de I’ECSEJ
seront diffusées, durant I’été 2024,
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TABLEAU 7

Tests de signification des facteurs connexes chez les enfants et les jeunes de 5 a 17 ans ayant recu un diagnostic de TSA,
et présentant ou non des difficultés fonctionnelles liées aux soins personnels®, Canada, 2019

Facteur

Présente des difficultés
liées aux soins personnels

Ne présente pas de difficultés
liées aux soins personnels

Caracteéristiques sociodémographiques
Sexe masculin, en % (IC a 95 %)*

Age médian (Q1, Q3), en années

Blanc, en % (IC a 95 %)

Né au Canada, en % (1C a 95 %)

Revenu médian (Q1, Q3), en $ CA

Nombre médian de personnes composant le ménage (Q1,

Q3)

Age médian au moment du diagnostic (Q1, Q3), en
années

69,6 (56,4 a 82,9)
7,6 (5,329,6)
64,8 (51,12 78,4)
96,6 (90,9 a 102,3)
56012,0 (29214,0 3 99311,0)

3,8(292a4,9

3,1(1,8a5,1)

Affections concomitantes diagnostiquées, % (IC a 95 %)

TDAH

Anxiété

Troubles de I’humeur

Trouble d’apprentissage”

Education, % (IC a 95 %)

Bénéficiait de mesures d’adaptation scolairef
Etudes postsecondaires prévues™

Etat de santé, % (IC & 95 %)

Santé générale percue : excellente ou bonne™

Santé mentale percue : excellente ou bonne™

41,5 (26,8 a 56,1)¢
23,6 (10,9 a 36,4)°
10,6 (2,7 a 18,4)
62,0 (48,1a75,9)

81,2 (66,5 a 95,9)
44,5 (29,8 a 59,3)

77,5 (66,2 a 88,7)
59,7 (45,9 a 73,5)

82,1 (77,5 4 86,7)
9,8(7,1a213,8)
77,7 (72,9 4 82,6)
90,6 (86,5 a 94,6)
82284,0 (47051,0 4 119074,0)

3,6(,0a4,3)

4,5(2,7a7,3)

40,5 (35,0 a 46,0)
22,4 (17,7 2 27,0)
52(3,4a7,1)¢
46,0 (40,4 2 51,5)

78,6 (73,6 2 83,5)
73,5 (68,22 78,7)

90,6 (87,2 2 94)
78,0 (73,3 2 82,7)

Source : Enquéte canadienne sur la santé des enfants et des jeunes de 2019.

Abréviations : TDAH, trouble du déficit de I'attention avec hyperactivité; TSA, trouble du spectre de I'autisme; 1C, intervalle de confiance; Q1, premier quartile; Q3, troisieme quartile.

2 nnon pondéré = 656; npondéré = 112 752.

b Groupe de population déclaré : Blanc. Les choix de réponses dans le questionnaire étaient : Blanc, Asiatique du Sud (ex. : Indien d’Asie, Pakistanais, Sri-Lankais), Chinois, Noir, Philippin, Arabe,
Latino-Ameéricain, Asiatique du Sud-Est (ex. : Vietnamien, Cambodgien, Laotien, Thailandais), Asiatique de I’Ouest (ex. : Iranien, Afghan), Coréen, Japonais ou autre.

€ Forte variabilité de I’échantillonnage (coefficient de variation compris entre 15,0 % et 25,0 %).

" Forte variabilité de I'échantillonnage (coefficient de variation compris entre 25,0 % et 35,0 %).

£ Estimation peu fiable en raison de la forte variabilité de I'échantillonnage (coefficient de variation de plus de 35 %).

fDéterminé en fonction des réponses de I'enfant, le cas échéant, et sinon, en fonction des réponses du parent.

*p <0,05.
*p<0,01.
**p < 0,001.

Conclusion

Notre étude met en lumieére la prévalence
variable de certaines difficultés fonction-
nelles chez les enfants et les jeunes cana-
diens de 5 a 17 ans ayant re¢u un diagnostic
de TSA et elle identifie des facteurs impor-
tants associés a ces difficultés fonction-
nelles au sein de la population étudiée.
Ensemble, ces résultats laissent entrevoir
qu'un diagnostic de TSA ne signifie pas
nécessairement qu'un enfant ou un jeune
aura des difficultés fonctionnelles et sou-
lignent la nécessité d’établir des program-
mes d’intervention ciblés et personnalisés
permettant de surmonter les difficultés
rencontrées.
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Nos constatations ne sont qu'une pre-
miere étape vers la compréhension des
difficultés précises auxquelles sont con-
frontés les enfants et les jeunes atteints
d’un TSA : des outils de mesure spéciali-
sés et la collecte de données longitudi-
nales sont nécessaires pour comprendre
I’ensemble des capacités fonctionnelles et
les mécanismes sous-jacents en jeu.
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