NUMERO 11 - PRINTEMPS 2018 h
G FQA
FEDERATION
/ Cod oo
U |

Une autre fagon de communiquer

TEMOIGNAGES




L'EXPRESS est une publication destinée aux
personnes intéressées par |'autisme.

RESPONSABLE
Jo-Ann Lauzon

EQUIPE EDITORIALE
Lucille Bargiel, Ginette Cété,
Jo-Ann Lauzon, Annick Lavogiez

COLLABORATIONS

Héléne Belleau, Audrey Bigras, Marie
Brien-Bérard, Emilie Cappe, Kathleen
Carvajal, Mélissa Coallier, Ginette Cété,
Mélanie Couture, Catherine des Riviéres-
Pigeon, Christine Florigan Ménard, Joélle
Garneau, Roger Godbout, Caroline Hamel,
Julien, Christine Lanctét, Philippe Laprade,
Jo-Ann Lauzon, Annick Lavogiez, Keven
Lefebvre, Ariane Leroux-Boudreault, Nadia
Lévesque, Evelyne Martello, Pierre Martin-
Dumont, Gabriel Ouellette, Guillaume
Ouellet, Camille Paquin, Geneviéve Paré,
Maité Plouffe-Melancon, Nathalie Poirier,
Carolanne Ponton, Véronique Rochon,
Erika-Lyne Smith, Valérie Straton

COLLABORATIONS PHOTO

Rouana Charest, Lucila Guerrero, Johanne
Légaré, Marie-Eve Lusignan, Photographe
Atypic, Charles Briand, Nadia Levesque,
Geneviéve Paré, Danielle Fortin, Banque
du Canada, Storyblocks, Pixabay.com

Photo de la page couverture : Luka (crédit
photo : Lucila Guerrero)

GRAPHISME
Pascal Franco (pascalfranco.com)

REVISION LINGUISTIQUE
Michéle Jean

Tirage : 2 500 exemplaires
ISSN 1499-9560 (version imprimée)
ISSN 14999-9579 (version numérique)

Fédération québécoise
de I'autisme (FQA)
3396 rue Jean-Talon Est
Montréal (Québec) H2A TW8

Jo-Ann Lauzon, directrice générale
direction@autisme.qgc.ca

Consultez notre site autisme.qc.ca

Toute reproduction est autorisée avec
mention de la source.

D
mV i\

JMMV

MOT DE LEQUIPE EDITORIALE ... .3
EDITORIAL

Pour une premiére fois au Québec : un portrait inédit de 'autisme ........................... 4
DOSSIER

Le sommeil de I'enfant autiste: un guide pour les parents et intervenants ............. 6

Favoriser un bon sommeil chez I’enfant autiste e
Aménager une chambre d’enfant ayant un TSA : un défi sensoriel!
Insomnie : comment ¢a se passe & la maison? ...

Difficultés financiéres et partage d'argent au sein des couples

qui sont parents d’enfant ayant un TSA ... .16
Les parents d’enfants autistes ont-ils les outils nécessaires

pour concilier travail/famille?

ACTUALITES

Vers une meilleure intégration des soins et des services
pour les personnes ayant une déficience ... 23

ENTREVUE

La judiciarisation pénale des personnes autistes :
UN PhENOMENE €N EMEIGENCE?R ......oooooieoeo et 25

RECHERCHES

Les défis liés a la communication entre les parents,

les éducatrices a la petite enfance et les intervenantes

en contexte d'intervention comportementale intensive

auprés d’'enfants présentant un trouble du spectre de l'autisme ... 28

Le passage du primaire au secondaire chez les éléves
présentant un TSA intégrés au régulier ... 32

Les particularités attentionnelles des adolescents
ayant un trouble du spectre de I'autisme fréquentant I'école secondaire ............... 35

Stratégies de coping des parents d’enfants présentant un trouble
du spectre de I'autisme en classe spécialisée au primaire et au secondaire ... 37

Stress parental dans les familles d’adolescent ayant un trouble
du spectre de I'autiSme ... 41

Programme communautaire régional de dépistage précoce des troubles
du spectre autistique en Estrie ..., 44

TEMOIGNAGES

Mon expérience en tant que papa aspie ...
Mon expérience d’inclusion & I'école secondaire ... 53



AT D)

n événement important a marqué la derniére année,

soit le dépét du rapport sur la Surveillance du trouble

du spectre de I'autisme (TSA) portant sur les enfants

et jeunes adultes de 1 & 24 ans. L'éditorial vous pré-
sente les constats de ce rapport et notre inquiétude face au peu de
réaction des instances gouvernementales.

Les difficultés de sommeil trés fréquentes chez les enfants autistes
font I'objet, pour la premiére fois, d'un dossier. Un premier texte
propose d’outiller les parents et intervenants pour qu'ils puissent
contribuer a I'évaluation « sur 24 heures » des enfants. De mul-
tiples facteurs environnementaux ou la présence de malaises phy-
siques peuvent interférer avec la qualité du sommeil. Infirmiére
clinicienne, Mme Evelyne Martello dispense généreusement ses
conseils pour aider les parents & metire en ceuvre toutes sortes
de solutions pour favoriser les meilleures conditions pour un bon
sommeil.

Laménagement d’'une chambre qui tiendrait compte des profils
sensoriels de chaque enfant et adaptable aux besoins de chacun
a fait I'objet d'une recherche qui suggére des lignes de conduite
pour créer une chambre conviviale. Afin de compléter notre dossier
sur les difficultés liées au sommeil, des parents ont généreusement
accepté de partager leur histoire. Ainsi, une maman explique : Je
n’ai pas le choix de me coucher en méme temps que mes enfants,
vers 19 h, puisque je ne sais jamais quel genre de nuit je vais passer.
Est-ce qu'il va se réveiller plusieurs foisg Est-ce qu'il va se réveiller
trés 612

Un deuxiéme dossier vous aidera & comprendre la réalité finan-
ciére des familles d’enfants autistes et les dynamiques de partage
de l'argent au sein de celles-ci, ainsi que la problématique de la
conciliation travail-famille. Deux recherches inédites y sont consa-
crées. La premiére révéle qu’avec le temps, ces familles s'appau-
vrissent en raison des coOts élevés des services requis et de la
difficulté, pour les méres, de conserver un travail rémunéré. Peu
d’études, jusqu’a présent, s'étaient penchées sur le stress des fa-
milles lié & ces problémes d'argent. Dans la seconde, des étudiants
au programme de baccalauréat-maitrise en droit — sciences de la
vie de I'Université de Sherbrooke se sont attardés & la probléma-
tique de la conciliation travail-famille sous I'angle juridique, avec
pour objectif de trouver des pistes de solution réalisables.

Le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) a publié
en juillet dernier un nouveau Cadre de référence pour l'organisa-
tion des services en déficience physique, déficience intellectuelle et
trouble du spectre de I'autisme. A I'heure d’une réorganisation ma-
jeure du réseau de la santé et des services sociaux, il vient réaffir-
mer la notion de proximité des services, visant & offrir les services le
plus prés possible du milieu de vie de la personne. Plusieurs chan-
gements sont en cours et a venir impliquant tous les partenaires.

Peu de recherches portent sur le phénoméne en émergence de
la judiciarisation pénale des personnes autistes : leur présence
dans la filiére pénale témoigne des conditions de vie difficiles dans
lesquelles ces personnes évoluent. Guillaume Ouellet, chercheur,
démarre actuellement un projet de soutien & lI'implantation d'un
programme de suivi probatoire adapté & la réalité des personnes

Par Ginette Coté

autistes ou ayant une déficience intellectuelle : il a bien voulu nous
accorder une entrevue.

Plusieurs recherches récentes ont retenu notre attention et font
I'objet d’'un article dans le présent numéro. Tout d’abord celle me-
née a 'UQAM auprés de 47 participants, parents, éducatrices a la
petite enfance et intervenantes des centres de réadaptation pour
explorer les modalités qui facilitent et qui nuisent & la mise en place
et a l'efficacité des pratiques de communication dans un contexte
d’ICl offerte en milieu de garde éducatif.

Lentrée au secondaire, une étape cruciale dans le parcours scolaire
des éléves, qu'ils présentent un TSA ou non, a été I'objet d'une
autre étude dont les résultats démontrent que les éléves ayant un
TSA interrogés ne semblent pas éprouver le besoin d'avoir des
adaptations plus importantes que leurs pairs. Néanmoins, plu-
sieurs recommandations sont proposées pour favoriser une tran-
sition harmonieuse.

Les adolescents ayant un TSA fréquentant une école secondaire
montrent des lacunes dans la compréhension des concepts, la
communication orale et écrite, l'interprétation du langage et
I'application de stratégies pour la résolution de problémes qui
perturbent leurs apprentissages. Une étude exploratoire met de
I'avant plusieurs mesures pour les soutenir dans leur parcours sco-
laire privilégiant une approche individualisée.

Le stress parental a été a son tour le sujet de deux études, do-
cumentant, d’une part, les sources de stress des parents, tels les
situations de violence et d’intimidation et les apprentissages liés
& autonomie, qui sont plus élevées chez ceux dont les enfants fré-
quentent le secondaire et, d’autre part, les stratégies qu'ils utilisent
pour y faire face.

Enfin, une étude prospective, qui a exploré la faisabilité d’'un pro-
gramme de dépistage populationnel précoce du TSA en Estrie, en
vient a la conclusion qu'il faut le favoriser, car il permet de poten-
tialiser les interventions chez les jeunes enfants et, ainsi, améliorer
leur développement.

Deux témoignages éloquents concluent ce numéro : Je suis heureux
d’avoir eu mon diagnostic, car ¢ga m’a considérablement aidé dans
cette quéte. Je prends davantage conscience de mes différences et,
tout en les acceptant, je m'ouvre & I'amélioration continue, déclare
un papa qui a appris récemment qu'il était Asperger.

Pour sa part, Julien, 18 ans, relate son expérience d’intégration
au secondaire et y va de ses recommandations : Il devrait avoir
des classes ressources pour chaque année du secondaire d’aprés
moi. Les classes sont plus pefites et les enseignants connaissent les
troubles du spectre de I'autisme.

Chaque numéro de cette revue annuelle représente un défi que
I'équipe éditoriale a grand plaisir & relever. Nous tenons a remer-
cier chaleureusement ceux qui acceptent de partager leur expertise,
les parents, les partenaires, les chercheurs : cette mise en commun
est précieuse pour un avenir meilleur pour les personnes autistes.
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POUR UNE
PREMIERE FOIS
AU QUEBEC

, événement le plus percu-
tant de la derniére année

a sans doute été le dépét,

par l'Institut national de

santé publique du Québec
(INSPQ), du rapport sur la Surveillance
du trouble du spectre de I'autisme
(TSA)! portant sur les enfants et jeunes
adultes de 1 a 24 ans. Percutant oui,
mais seulement pour ceux qui ont pris
le temps de le lire, car la couverture
médiatique a été presque nulle. On
a bien souligné que le taux de pré-
valence variait d’'une région a l'autre,
mais |'une d’elles a rapidement réagi
en rappelant que ce constat s’explique
par les difficultés d’accés au dépistage
et aux services dans plusieurs régions
plutét que par I'absence de personnes
autistes.

Bien que ce rapport soit incomplet parce
qu'il ne touche que les jeunes de 1 &
24 ans, nous disposons, pour une pre-
miére fois au Québec, d'un portrait iné-
dit de I'autisme. Il confirme que le taux
de prévalence continue son ascension et
rien ne permet de supposer qu'il attein-
dra bientét un plateau.

Le rapport de I'INSPQ présente aussi de
nouvelles données trés préoccupantes
telles que :

- La présence de maladies concomi-
tantes est plus importante chez les per-
sonnes autistes que dans la population
en général et cela dans presque toutes
les maladies examinées;

- Les écarts les plus marqués
concernent les maladies endocri-
niennes, nutritionnelles et métabo-
liques, les troubles de I'immunité, les

1- Surveillance du trouble du spectre de I'autisme : ins
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troubles mentaux et les troubles anxio-
dépressifs;

- Une personne ayant un TSA recoit en
moyenne deux fois plus d’actes médi-
caux qu’un individu sans TSA;

- Le taux de mortalité par suicide est
deux fois plus élevé chez les jeunes
autistes de 1 a 24 ans que dans la
population en général du méme age;
- Le taux de mortalité lié a d’autres
causes de déces est cinq fois plus
élevé chez les personnes ayant un
TSA;

- La prévalence du TSA dans les mi-
lieux défavorisés est plus importante
gue dans les milieux favorisés.

Bien que conscients que le ministére
de la Santé et des Services sociaux
venait tout juste de déposer un plan
d’action en autisme, accompagné
d'un budget de 29 M$, nous avons
communiqué avec la ministre délé-
guée a la Réadaptation, a la Protection
de la jeunesse, a la Santé publique et
aux Saines habitudes de vie, Mme Lu-
cie Charlebois, pour lui faire part de
nos grandes inquiétudes. Sachant que
nos enfants autistes sont beaucoup
plus malades que les enfants neuro-
typiques, que leur taux de mortalité
est cing fois plus élevé, que I'autisme
se vit a plus grande échelle dans les
milieux défavorisés, nous lui avons
demandé que des recherches soient
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Par Jo-Ann Lauzon

menées sur les conditions de vie des
familles et que des solutions concrétes
soient proposées.

C’est la sous-ministre adjointe,
Mme Lyne Jobin, qui nous a répondu
en nous assurant que le MSSS parta-
geait entierement nos préoccupations
et qu’a cet égard, I'un des objectifs du
plan d'action sur le TSA est d’amé-
liorer I'accés & tous les programmes-
services disponibles dans le réseau
de la santé et des services sociaux,
notamment & ceux de santé physique,
de santé mentale et de dépendance,
et ce, afin de mieux répondre aux be-
soins des jeunes ayant un TSA.

Réponse plus ou moins rassurante
puisque |'expérience nous a démontré
qu’un objectif de plan d’action, quand
il se réalise, prend des années a le
faire. De plus, comme |'objectif men-
tionné par Mme Jobin ne fait pas par-
tie des priorités mises de I'avant dans
le plan d’action, sa réalisation & court
terme nous semble douteuse.

Pres d’un an apres le dépot
du plan d’action sur le
TSA, ou en sommes-nous
avec la mise en ccuvre des
priorités?

Lors du dépdét du plan d'action,
Mme Charlebois a identifié certains
objectifs qui devaient étre atteints dés
la premiére année. Parmi ceux-ci, il y
avait le soutien financier aux familles
et aux organismes communautaires
pour des services de répit, avec comme
sous-objectif I'élimination compléte de
la liste d’attente pour le soutien finan-
cier aux familles.

De juillet & septembre 2017, a la de-
mande de notre association du Sague-
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nay-Lac-Saint-Jean, nous avons mis
un sondage en ligne sur la question
du soutien financier auquel 145 per-
sonnes ont répondu. Du nombre, 45
n’avaient toujours pas accés a du finan-
cement, prés de la moitié attendaient
depuis plus d'un an, le tiers depuis plus
de deux ans et les autres ne connais-
saient pas le programme. Parmi les
100 autres participants, leur soutien fi-
nancier est resté inchangé (47 %), a été
augmenté (21%) et a diminué (32 %).
A ceux qui ont posé des questions @
leur centre intégré de santé et de ser-
vices sociaux, on leur a répondu qu'il
y avait une réduction de I'enveloppe
budgétaire pour tous et que les coupes
se faisaient par souci d’équité vu le trés
grand nombre de demandes. Ce sont
3,8 M$ qui étaient réservés pour la réa-
lisation de cet objectif...

En janvier, une nouvelle page Face-
book a été ouverte pour les familles
dont I'enfant est d'adge préscolaire.
Ces pages sont nombreuses et les
témoignages viennent de familles qui
se sentent laissées a elles-mémes. Ces
familles ont besoin de répit. A une ma-
man de deux jeunes enfants autistes
qui attend le soutien financier depuis
deux ans et le service de répit, on lui
a répondu qu’une vingtaine d’enfants
de sa région avaient eu accés au ré-
pit sur une liste d'attente de plus de
150 jeunes.

Le rehaussement des services en réa-
daptation et en intervention précoce,
autre objectif prioritaire pour lequel on
utilise prés de 40 % du financement,
suppose que les enfants aient d’abord
eu acces a un service d'évaluation dia-
gnostique. Pourtant, les listes d’attente
semblent toujours aussi longues. Un
parent de la Montérégie, dont I'enfant
a obtenu un diagnostic il y a quelques
mois, a choisi les services privés parce
gue dans sa région, il y a une attente
minimum d’'un an pour |'évaluation
diagnostique et encore une autre an-
née pour |'accés aux services. Ayant
fait sa demande en octobre 2017, il a

recu une lettre en janvier 2018 dans
laquelle on lui annonce que son en-
fant est inscrit sur une liste d'attente
de 360 jours. Dans ce seul exemple,
deux manquements au plan d’accés.
La lettre aurait dO étre envoyée a la fa-
mille dans les sept jours suivant la de-
mande et les services mis en place dans
I'année subséquente. Dans les faits,
s'il n'y a pas d’autres retards, les ser-
vices débuteront en janvier 2019 pour
une demande faite en octobre 2017.
En 2016, avant de quitter son poste de
Protecteur du citoyen, Mme Raymonde
Saint-Germain dénoncait les difficul-
tés d'accessibilité aux services décou-
lant des transformations du réseau
de lo santé et des services sociaux.
Elle donnait en exemple des temps
d’attente qui auraient do étre d’un an
se voir prolonger d’'une autre année.
Les 360 jours annoncés a cette famille
ne seront donc pas un échéancier qui
sera nécessairement respecté.

Des attentes
qui se prolongent

Depuis toujours en autisme, nous
avons |'impression d’étre en attente
de quelque chose :

- Pendant les cinq premiéres années
qui ont suivi le plan d’action de 2003,
nous attendions avec espoir la réalisa-
tion des 46 mesures qu'il contenait;

- Les sept années suivantes, de 2008
a 2015, ont été des années de bi-

lans, d’enquétes et de revendications,
puisque nos attentes du plan d’action
étaient loin d’étre comblées;

- Trois autres années d'attente ont
suivi : attente du premier forum qué-
bécois sur le trouble du spectre de
I'autisme, dans lequel étaient reprises
les recommandations des bilans des
années précédentes; attente du deu-
xiéme plan d’action gouvernemental
sur le TSA et maintenant, en 2018,
attente de la réalisation des objectifs
prioritaires de ce dernier plan d’action.

Pendant toutes ces années, certes,
nous avons obtenu des gains pour
nos familles, des services ont été mis
en place et la recherche sur I'autisme
a beaucoup progressé. Cependant,
avec un taux de prévalence qui double
tous les quatre & cing ans et dont on
ne tient pas compte dans le finance-
ment, les listes d’attente ont continué
a augmenter.

Maintenant que nous savons que nos
enfants autistes sont plus touchés par
des maladies concomitantes que nos
enfants neurotypiques, que leur taux
de mortalité est cing fois plus élevé que
chez les enfants non autistes, allons-
nous vraiment continuer a attendre
ou allons-nous tenir compte des nou-
velles données du rapport de I'INSPQ
et nous ajuster en conséquence?

La vie de nos enfants en dépend...
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Sommeil de I'enfant autiste
Un guide pour les parents
et 168 lﬂt@W@ﬂaﬂtS Par Roger Godbout, Ph. D.

e sommeil est un état réversible caractérisé par

un détachement perceptuel de I'environnement. Il

joue un réle fondamental dans la santé physique
et mentale des enfants. Malheureusement, les difficultés de
sommeil sont trés fréquentes chez les enfants autistes et elles
interférent de maniére importante sur le fonctionnement
cognitif, la capacité a réguler les émotions et aggravent de
facon générale le portrait clinique. Il devient alors essentiel de
documenter la présence de problémes de sommeil. Le présent
article propose une description du sommeil normal chez les
enfants neurotypiques, des problémes de sommeil fréquem-
ment associés a I'autisme et des éléments clés & considérer
dans leur évaluation. Lobjectif est d’outiller les parents et in-
tervenants pour qu'ils puissent contribuer a I'évaluation « sur
24 heures » des enfants autistes.

Les mécanismes du sommeil

Il existe deux mécanismes principaux qui font en sorte que
I'on s’endort et reste endormis : I'horloge biologique circa-
dienne (circa en latin veut dire « & peu prés », et die signifie
« journée ») et la dette de sommeil. Lhorloge biologique cir-
cadienne est une structure du cerveau qui donne I’heure au
corps afin de bien synchroniser diverses activités physiques et
psychologiques au cours d’une journée, par exemple : agen-
cer I'endormissement au début de la nuit avec une baisse de
la température corporelle, une baisse de I’hormone du stress
(le cortisol), une baisse de la vigilance, un ralentissement du
métabolisme. On pense que |'horloge biologique circadienne
est défectueuse chez les enfants autistes et que son signal
ne serait pas assez fort. Ce défaut de synchronisation des
rythmes biologiques pourrait contribuer a générer des pro-
blémes d’endormissement et de réveils nocturnes.

La dette de sommeil est celle que I'on accumule depuis le
réveil matinal. Si on a passé une bonne nuit, la dette est sup-
portable au tout début de la journée. A mesure que la journée
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avance, la dette de sommeil s’accumule, un peu comme une
marge de crédit. Rendu & 12, 13 ou 14 heures d’éveil, I'en-
fant commence a mal supporter cette dette et le corps exige
du sommeil... et le gérant de la banque de sommeil réclame
son d0! Il n'y a pas d’évidence scientifique a I’heure actuelle
qui indique que ce mécanisme ferait défaut chez les enfants
autistes. Par contre, aprés |'age scolaire, si I'enfant a comme
habitude de faire de longues siestes (plus de 30 minutes) le
jour, la dette de sommeil risque de ne pas étre assez impor-
tante la nuit venue pour assurer un sommeil continu malgré
les signaux de I'horloge circadienne.

Les phases du sommeil

Une fois le sommeil engagé, deux phases principales com-
poseront la nuit de sommeil : le sommeil lent et le sommeil
paradoxal. Leur nom vient du fait que, pendant le premier,
la respiration et le pouls sont réguliers mais plus lents qu’a
I'éveil, la température corporelle a chuté et les ondes céré-
brales montrent un rythme ample et lent. Le sommeil para-
doxal quant & lui offiche le portrait inverse : la respiration et le
pouls sont irréguliers et en moyenne plus rapides qu’en som-
meil lent, la température corporelle varie selon la température
ambiante et les ondes cérébrales sont de fréquence rapide,
presque autant qu’a I'éveil alors que I'enfant dort tout aussi
profondément qu’en sommeil lent.

Le sommeil lent et le sommeil paradoxal sont responsables de
fonctions distinctes. Le sommeil lent participe surtout a la san-
té physique en corrigeant les déficits encourus lors des heures
d’éveil qui I'ont précédé : entre autres choses, il permet la
sécrétion d’'un pic de I’lhormone de croissance, intervient dans
la réparation des tissus lésés, contribue a la lutte immunitaire
en cas d'infection bactérienne ou virale, rééquilibre les pertes
d’'énergie. Le sommeil paradoxal pour sa part joue un réle
déterminant sur le développement du systéme nerveux ainsi
que sur le plan psychologique.



Gréace a l'activation cérébrale qui prédomine pendant le
sommeil paradoxal, cette phase participe @ la maturation
du systéme nerveux et a la mise en mémoire a long terme
des apprentissages réalisés pendant la journée. Il se produit
également pendant le sommeil paradoxal un phénoméne
étonnant : les muscles responsables de nos mouvements
sont paralysés! Ceci permet une autre fonction propre a cette
phase du sommeil : la possibilité de vivre des réves... sans
réellement passer a I'action! Le sommeil est donc loin d'efre
un état passif mais plutét un état actif tout aussi important que
I'éveil, avec ses responsabilités propres.

Les cycles du sommeil

Au cours d'une nuit de sommeil, on alterne cycliquement entre
le sommeil lent et le sommeil paradoxal, avec un court réveil
a la fin de chaque cycle. Chez I'enfant, ces cycles peuvent
durer de 75 a 120 minutes selon I'dge, et chaque cycle se
termine habituellement par un trés court réveil. Le premier
cycle comporte beaucoup de sommeil lent et peu de sommeil
paradoxal et les proportions s’inversent progressivement a
mesure que la nuit avance. Ainsi, la premiére moitié de la nuit
contient une majorité de sommeil lent alors que la majorité
du sommeil paradoxal se déroule en fin de nuit.
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Sommeil lent
Ce schéma illustre bien que tout le sommeil est important...
pas seulement avant minuit! Il montre aussi que les réveils
nocturnes peuvent s’allonger d'un cycle a l'autre jusqu’au
matin. Lorsque |'horloge circadienne est défectueuse, comme
ce serait le cas chez les enfants autistes, ce qui devrait étre un
trés bref réveil peut devenir un réveil prolongé. D’autres phé-
noménes peuvent interrompre le sommeil et faciliter de longs
réveils nocturnes comme le somnambulisme et les terreurs
nocturnes, qui se produisent en sommeil lent au début de la
nuit, ou les cauchemars qui surviennent en sommeil para-
doxal surtout en fin de nuit.

M Sommeil paradoxal HEveil

En moyenne, un enfant dort 9 & 11 heures par nuit selon
I'age et son style : il y a de courts et de longs dormeurs, il y a
des types du soir et des types du matin. Il n'y a pas de régle
absolue (un peu comme la taille ou la grandeur des pieds!)
et toutes les combinaisons sont possibles : court dormeur/
type du matin, court dormeur/type du soir, etc. Quel est votre
type? Quel est celui de votre enfant? La meilleure facon de
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le déterminer est d'utiliser un journal de sommeil dont voici
un exemple.

Il faut remplir le journal tous les jours, le matin, pendant trois
semaines avec au moins deux fins de semaine, car les ha-
bitudes de sommeil peuvent varier parfois d’'une journée a
'autre et ne sont souvent pas les mémes la semaine et la
fin de semaine. Il faut remplir le journal chaque matin sans
attendre au lendemain, car on oublie facilement certains dé-
tails. Une fois rempli, ce journal mettra en évidence |'orga-
nisation du sommeil d'une nuit & 'autre, d'une semaine a
I'autre. On pourra peut-étre conclure sur les conditions qui
accompagnent les meilleures et les moins bonnes nuits. Ce
journal peut sGrement vous étre utile & vous aussi!

Une bonne nuit de sommeil est essentielle au bien-étre de
tous. Il n'est pas surprenant de constater qu’'une mauvaise
nuit est suivie d'une journée moche et que, inversement, on
peut avoir du mal & trouver un bon sommeil aprés une jour-
née difficile. C’est d’autant plus vrai pour I'enfant autiste.
Celui-ci travaille fort toute la journée pour répondre a des at-
tentes pas toujours claires pour lui et son sommeil est souvent
perturbé. Apreés tout, le sommeil d'un enfant représente 40 %
et méme plus d'une journée entiére. Les sources de difficultés
de sommeil chez les enfants autistes peuvent étre multiples.

En conclusion

Ce bref article veut vous donner quelques connaissances de
base sur le sommeil et vous trouverez plus d'information sur
les troubles du sommeil en tant que tels dans I'autre article
du présent numéro écrit par Evelyne Martello. Si votre enfant
autiste montre des troubles importants du sommeil, n'hésitez
pas @ demander une consultation a la Clinique d’évaluation
diagnostique des troubles du sommeil de I'Hépital en santé
mentale Riviere-des-Prairies du CIUSSS du Nord-de-I'lle-de-
Montréal (voir le site Internet). Une demande de consultation
rédigée par un médecin est une condition obligatoire pour
obtenir un rendez-vous. Dans sa demande, le médecin préci-
sera le type de trouble de sommeil dont souffre |I'enfant.

A propos de I'auteur : Roger Godbout est professeur au
Département de psychiatrie de I'Université de Montréal et
psychologue coordonnateur de la Clinique d’évaluation
diagnostique des troubles du sommeil a I'Hépital en santé mentale
Riviere-des-Prairies du CIUSSS du Nord-de-I'lle-de-Montréal.
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Favoriser un bon sommeil
chez 'enfant autiSte s sme e

e sommeil de l'autiste est influencé par le déve-

loppement atypique de son cerveau. Bon nombre

d’enfants autistes, 60 a 80 % des cas, présentent

des problémes de sommeil entrainant des réper-
cussions dans leur apprentissage, leur mémoire, leur humeur.
Cela peut aussi créer une perturbation de la résistance aux
infections, de la régulation des hormones et des neurotrans-
metteurs, de la santé cardiovasculaire, de la croissance, de la
psychomotricité, etc.

L'environnement,
les problémes physiques et les émotions

Les facteurs environnementaux telles les activités de la jour-
née, I'alternance du jour et de la nuit, la régularité des ho-
raires de repas et les heures fixes de lever et de coucher sont
des éléments importants qui ne sont pas toujours bien percus
par les enfants autistes alors qu’ils sont essentiels pour conso-
lider une bonne nuit de sommeil.

Ces problémes peuvent étre cycliques, souvent influencés par
les différentes saisons et variations de lumiére et amplifiés par
les changements de la vie quotidienne. Il n’est pas rare de voir
de nouvelles perturbations a la rentrée scolaire, aprés les va-
cances de Noél et autres congés, lors de changements d'heure
& l'automne et au printemps. Ces bouleversements sont sou-
vent transitoires et demandent un ajustement de I'horaire de
sommeil et de la routine du coucher.

Les problémes les plus fréquents sont le long délai d’endor-
missement (s'endormir tard), les réveils prolongés (rester éveil-
lé pendant plus de deux heures la nuit) ou fréquents, le temps
total de sommeil insuffisant (coucher tardif et lever trés t6t). Il
est important de mentionner que les besoins de sommeil sont
propres & chacun, mais souvent plus courts chez les enfants
autistes.

De plus, plusieurs malaises physiques peuvent fréquemment
interférer avec la qualité du sommeil. La congestion des voies
respiratoires peut grandement nuire au bon sommeil. Lenfant
qui respire mal, qui ronfle ou qui a une respiration buccale
peut se réveiller frequemment pour mieux respirer. Ces micro-
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réveils viennent altérer I'efficacité du sommeil, mais peuvent
aussi engendrer un défi pour I'enfant & se rendormir facile-
ment. Linstillation d’'une eau saline dans le nez lors du bain ou
de la douche peut améliorer cette condition. Une visite chez
un spécialiste en ORL peut parfois étre utile.

Certains malaises digestifs sont également responsables de
mauvais sommeil. Souvent, les problémes alimentaires, les
intolérances, le bruxisme (grincement des dents) et la mau-
vaise haleine le matin sont tributaires des retours acides qui
empirent lorsque I'enfant est allongé dans son lit... surtout s'il
mange ou boit avant le coucher et durant la nuit. La consti-
pation (selle dure, élimination irréguliére) peut aussi provo-
quer des inconforts, crampes au ventre et gaz la nuit. Tous ces
malaises sont rarement mentionnés ou identifiés par I'enfant,
souvent peu attentif a ces signes. Un émollient fécal peut alors
étre utilisé pour redresser cette situation.

Lagitation nocturne est aussi trés fréquente chez ces enfants.
Lapport alimentaire, parfois déficient, peut se traduire par des
carences en fer, ce qui peut créer de |'agitation nocturne s’ex-
primant par des secousses des jambes au cours de la nuit. On
peut voir ces inconforts se manifester par un refus de se cou-
vrir, de porter des bas ou pyjama long, ou par la présence des
couvertures dans un coin du lit. Les positions dans le lit peuvent
étre multiples et changeantes. Un prélévement sanguin mesu-
rant les réserves de fer, peut s’avérer fort utile pour indiquer
la nature de ce déficit. Des suppléments de fer peuvent alors
étre donnés et améliorer cette condition. Ces derniers aspects
doivent étre discutés avec le pédiatre ou médecin de famille
de I'enfant.

Des facteurs de nature émotive peuvent également venir am-
plifier les problémes de sommeil. Les niveaux d’anxiété sou-
vent présente chez ces enfants peuvent amener des difficultés
& s’endormir et entrainer des réveils la nuit nécessitant sou-
vent de |'assistance. Lanxiété, la séparation, la peur du noir
ou de dormir seul influencent aussi la quantité des réveils et
I'ampleur de la problématique.

Malgré toutes ces raisons, il n'est pas impossible pour un en-
fant autiste de bien dormir.



Les ingrédients nécessaires
pour faciliter le sommeil

L'importance de la routine est un facteur majeur d’un bon
sommeil. Elle devrait étre stable, répétitive, claire. Elle peut
comprendre trois ou quatre étapes claires favorisant une
baisse graduelle des activités vers le calme et la détente. Elle
donne des signes annonciateurs que c’est le moment de se
coucher. Elle peut étre illustrée avec des pictogrammes pour
aider a la compréhension de I'enfant. Il sera bénéfique de
maintenir un horaire de sommeil régulier, d’établir une heure
du coucher et du lever stable pour bien ancrer le cycle veille-
sommeil. Les fins de semaine, il ne faut idéalement pas déca-
ler I'horaire de plus d’une heure, maximum deux, par rapport
aux jours de semaine.

Le déroulement de la soirée devrait étre agréable et de
plus en plus calme. Il sera important de ne pas exposer |'en-
fant & trop de lumiére une heure avant le coucher pour ne pas
nuire & la sécrétion de sa propre mélatonine. Il est & noter que
tous les écrans générant une lumiére bleue (téléviseur, iPad et
ordinateur) peuvent interférer avec cette sécrétion.

Il est déconseillé de manger des aliments trop lourds, sucrés et
difficiles a digérer. Les stimulants comme la caféine (chocolat,
boisson gazeuse, etc.) sont a éviter avant le coucher. Si une
collation est nécessaire, les céréales et une toast au beurre
d’arachide ainsi qu’une banane peuvent étre suffisamment
soutenantes pour ne pas avoir faim la nuit.

Les activités trop intenses, les joutes de hockey, méme les dis-
putes et toutes autres stimulations actives peuvent nuire au
processus d’endormissement.

La routine devrait, dans le meilleur des cas, se terminer par
un bain ou une douche réduisant considérablement les sti-
muli et permettant la transition vers la détente et le calme. La
baisse de la température corporelle et de la tension artérielle
procure un petit frisson propice & déclencher le mécanisme
d’endormissement. Lenfant se frottera les yeux, baillera, s'éti-
rera... |l sera souhaitable & ce moment de I'accompagner
dans sa chambre immédiatement pour ne pas perdre cet état
favorable.

Regarder un livre d’images ou faire une lecture simple
sans étre trop stimulante peut aider a la détente avant de dor-
mir. Il est préférable, surtout chez les tout-petits, d’encourager
I'attachement & un objet de transition pour faciliter I'appren-
tissage de I'autonomie d’endormissement. Lenfant qui ap-
prend & s’endormir seul le soir réussira @ mieux se rendormir
par lui-méme s'il se réveille la nuit.

Lorsque I'enfant semble trés agité au moment de la mise au
lit, la relaxation peut étre aidante pour le calmer. S'il est
plus vieux, le recours a des respirations lentes et profondes
peut étre utile. Plus encore, le serrement d’une balle avec la
main peut aussi étre profitable. Chez I'enfant plus jeune, le
parent peut appliquer des pressions profondes sur chaque
main et pied amenant le méme effet de détente. L utilisation
d’une couverture lourde (telle une catalogne) sur tout le corps
peut également permetire de maintenir cette détente et ce
réconfort le plus longtemps possible la nuit. La couverture
devrait pouvoir rester sur le corps de I'enfant méme si celui-ci
bouge, assurant ainsi un réconfort et réduisant I'agitation et
les réveils.

L’environnement de la chambre a coucher devrait étre
un espace familier, confortable, frais et sombre. Le lit devrait
étre en coin le long du mur. Un coussin de corps peut aussi
étre installé pour permettre de s’y coller au courant de la nuit.
Cela peut agir comme substitut au parent si I'enfant a besoin
d’un contact physique la nuit. Chez les plus petits, un t-shirt
appartenant au parent peut étre enfilé sur le coussin dans
le but de le rassurer avec une odeur familiére. La tempéra-
ture devrait rester fraiche, environ 20 degrés Celsius, toute
la nuit. La noirceur devrait étre présente puisqu’elle favorise
la sécrétion de la mélatonine, hormone naturelle de sommeil
qui permet de mieux s’endormir et de maintenir le sommeil
au cours de la nuit. Des suppléments peuvent étre adminis-
trés pour faciliter I'endormissement et réduire les réveils. Une
veilleuse blanche, rouge ou verte peut étre utilisée dans la
chambre placée de maniére indirecte, derriére un bureau par
exemple. Il est conseillé d'utiliser une ampoule de maximum
15 watts s’assurant ainsi de ne pas interférer avec la sécrétion
de la mélatonine naturelle. Il en est de méme avec un cadran
lumineux. Il peut souvent étre aidant de mettre un bruit de
fond (bruit blanc) constant et régulier dans la chambre et de le
maintenir toute la nuit. Cela permet de réduire les bruits environ-
nants pouvant réveiller I'enfant.

La chambre a coucher devrait étre réservée au sommeil
(ou pour soigner I'enfant malade). On doit donc éviter d'y jouer,
d’y manger et, idéalement, d'y faire ses devoirs. Sinon, le tout de-
vrait étre rangé avant d’entrer dans la chambre pour se coucher.

Lapplication de ces conseils est la premiére étape dans la pré-
vention et la résolution d'un trouble du sommeil. Des profes-
sionnels de la santé peuvent aussi vous aider lors de problemes
persistants.

A propos de I'auteure : Evelyne Martello est infirmiére clinicienne
a la Clinique des troubles du sommeil au CIUSSS du Nord-de-I'lle-
de-Montréal, Site : Hopital Riviere-des-Prairies.
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Aménager une chambre

d’enfant ayant un TSA :
un défi sensoriel!

Par Audrey Bigras

e nombreux enfants ayant un trouble du spectre de

I'autisme (TSA) vivent des problémes de sommeil.

Linsomnie, les réveils nocturnes, les cauchemars

ou un cycle de sommeil perturbé (commencer sa

journée alors qu'il fait nuit et dormir le jour) en sont
quelques exemples. Ces troubles de sommeil peuvent non seu-
lement rendre pénible la vie quotidienne de I'enfant, mais aussi
celle de la famille. Un enfant qui sera debout & une heure trés
matinale pourra avoir des difficultés a rester éveillé durant sa
journée a l'école. Ainsi, de nombreux parents se sentent dému-
nis en ce qui a trait aux problémes de sommeil de leur enfant
ayant un TSA,

Projet de recherche

Lan dernier, le Centre de recherche pour l'inclusion scolaire
et professionnelle des étudiants en situation de handicap
(CRISPESH) a obtenu une subvention de recherche du Pro-
gramme d’aide & la recherche et au transfert (PART), volet inno-
vation sociale, ofin de développer un projet intitulé Améliorer
les conditions de sommeil de I’'enfant vivant avec un trouble du
spectre de I'autisme gréce @ un aménagement réfléchi et person-
nalisé de sa chambre. Cette subvention a permis & une équipe
multidisciplinaire de concevoir un cadre d’‘aménagement pour
aider les familles, mais aussi les designers d’intérieur & amé-
nager une chambre destinée aux enfants ayant un TSA, qui
prendrait en compte les profils sensoriels de chaque enfant et
qui serait adaptable aux besoins de chacun. Nous avons éga-
lement voulu rassembler les connaissances existantes sur les
caractéristiques sensorielles des enfants ayant un TSA.

Les particularités sensorielles, telles que I'hyposensibilité ou
I'hypersensibilité sont fréquentes chez les enfants ayant un TSA,
pour les sept sens : vue, ouie, toucher, odorat, go0t, vestibulaire
(équilibre) et proprioception (la capacité de ressentir son corps
dans un espace). Un enfant peut étre hypersensible pour un sens,
mais hyposensible dans un autre. Par exemple, sur le plan de la
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vue, I'hypersensibilité peut se manifester par une sensibilité ou
une intolérance a la lumiére ou & certaines couleurs. A I'opposé,
I'hyposensibilité va se refléter par un besoin de stimulation plus
intense (ex. : fixer un objet lumineux ou rotatif comme un mobile).
Elle peut aussi se concrétiser par une absence d'intérét pour ce
type de stimulation.

Les caractéristiques sensorielles des enfants ayant un TSA peuvent
causer ou aggraver les problémes de sommeil. Etant donné les
nombreux stimuli sensoriels présents dans une chambre, il de-
vient alors pertinent de s’intéresser a leur impact dans I'amé-
nagement de cette derniére. Ces stimuli peuvent étre visuels
(éclairage, motifs, décorations murales...), tactiles (pyjama, tapis,
couverture...) et ainsi de suite pour chacun des sens.

Méthodologie

Afin de créer le cadre d’aménagement, I'équipe a procédé en
plusieurs étapes :

- Revue de littérature : nous avons recensé les écrits sur deux
thémes, soit les perceptions sensorielles des personnes ayant
un TSA, ainsi que I'aménagement d’environnements conviviaux
pour ces personnes.

- Entrevues : des entrevues semi-dirigées ont été effectuées avec
des parents d’enfants ayant un TSA (n = 12) et avec des experts
du TSA (n = 8), tels que des éducateurs spécialisés ou des ergo-
thérapeutes. Ces entrevues ont abordé trois thémes : les caracté-
ristiques sensorielles chez les enfants ayant un TSA, leur sommeil
et, finalement, I'aménagement d'une chambre pour ces enfants.
- Analyse des données : les deux étapes précédentes ont
permis d’établir une liste de paramétres & prendre en considé-
ration au moment de I'aménagement d'une chambre pour un
enfant ayant un TSA. D’autres analyses ont été réalisées en te-
nant compte des profils sensoriels des enfants lors des entrevues
effectuées avec les parents. Par exemple, pour un enfant hyper-
sensible sur le plan de la vue, quels sont les éléments sur lesquels
porter une attention plus spécifique?



Résultats

Voici quelques paramétres & considérer dans I'aménagement
d’une chambre d’enfant ayant un TSA.

v Couleurs : des teintes douces, claires ou neutres peuvent
étre privilégiées pour favoriser la relaxation. Des couleurs vives,
des motifs prononcés ou des contrastes forts peuvent s’avérer
trop stimulants pour un enfant ayant un TSA.

v Eclairage : plusieurs enfants ayant un TSA sont sensibles &
la lumiére du soleil, ce qui peut les réveiller trés 16t le matin.
Afin de contrer cela, le parent peut opter pour un rideau ou
un store opaque, long, ou des rideaux superposés, dans le but
d’éviter de laisser filirer la lumiére du jour par les cétés. Pour
ce qui est de I'éclairage artificiel, certains enfants ayant un
TSA peuvent se montrer plus sensibles & |'éclairage au néon,
aux lumiéres trop fortes ou clignotantes. Si I'enfant a peur du
noir, la veilleuse peut se révéler bénéfique, & la condition que
le modéle soit accepté. Une veilleuse qui change de couleurs
subitement peut générer trop d’incertitude et d’anxiété chez un
enfant ayant un TSA.

v Acoustique : I'aspect sonorité est I'un des éléments qui
influencent le plus le sommeil. Ainsi, une chambre silencieuse
s'avére donc bénéfique pour favoriser un meilleur sommeil. Le
parent doit par conséquent veiller & limiter les bruits présents
dans la chambre, mais aussi dans la maison pendant le temps
de sommeil de I'enfant (appareils électroménagers, télévi-
sion...). En outre, pour un enfant ayant une hypersensibilité
auditive, méme certains bruits subtils peuvent étre hautement
perturbants, tels que le craquement des planchers ou le tic-tac
d’une horloge.

v Sentiment de sécurité psychologique : de nombreux
enfants peuvent avoir des craintes : noirceur, personnages
imaginaires... Chez certains ayant un TSA, il est aussi possible
que des éléments de la chambre, par exemple les décorations
murales (miroirs, affiches), puissent faire peur. Le parent doit
donc étre attentif a ce qui effraie I'enfant et, si possible, reti-
rer les composantes anxiogénes de la chambre. Cette derniére
devrait étre un endroit ou I'enfant se sent & l'aise pour aller
dormir. Pour cette raison, la chambre ne devrait pas non plus
étre utilisée en guise de punition.

v Constance et prévisibilité : de nombreux enfants ayant
un TSA n‘aiment pas le changement, s'il ne provient pas de leur
plein gré. Ainsi, redécorer la chambre sur un coup de téte n’est
pas la meilleure idée. De plus, une routine de sommeil est une
condition essentielle @ un bon sommeil pour un enfant, afin
qu'il puisse prévoir la séquence d’activités qui le prépareront a
aller dormir (souper, jeux tranquilles, bain, coucher).

Partager une chambre :
bonne idée ou pas?

De nombreux enfants ayant un TSA sont hypersensibles
au bruit. Ainsi, le fait de dormir avec un frére ou une
sceur peut considérablement nuire au sommeil, puisque
les moindres bruits ou mouvements de |'autre enfant
peuvent étre source d'irritation. A l'inverse, pour d'autres
enfants ayant un TSA, dormir avec un membre de la
fratrie peut s’avérer réconfortant. De plus, il faut aussi
penser aux besoins de sommeil du frére ou de la sceur
neurotypique, afin d'éviter de lui faire vivre une situation
intolérable, particuliérement si I'enfant avec un TSA a
tendance a faire des crises. Dans ce cas, une chambre
individuelle devrait étre privilégiée. Evidemment, pour
prendre une décision éclairée sur le partage de la
chambre, il faut tenir compte de la réalité de chaque

famille, ainsi que I'espace disponible. Si une chambre
partagée s’avere incontournable, on peut I'aménager
de maniére & ce que chaque enfant ait son espace
personnel, par exemple délimité par des meubles.

v Organisation et rangement : de nombreux espaces de
rangement opaques ou fermés s'avérent une stratégie judi-
cieuse. lls permettront non seulement de désencombrer la
chambre, mais aussi de camoufler les jouets qui pourraient sti-
muler I'enfant au moment d’aller dormir.

v Simplicité et minimalisme : une chambre épurée est &
privilégier afin de limiter les sources de distraction.

v/ Santé, sécurité et hygiéne : la chambre doit étre sécu-
ritaire. Par exemple, on peut opter pour des meubles bas si
I'enfant a tendance a grimper, préférer des matériaux non
toxiques ou éviter les petits objets que |'enfant pourrait porter
& sa bouche afin de combler des besoins sensoriels. Puisque
certains enfants ayant un TSA percoivent difficilement les
écarts de température, ou a l'inverse, y sont trés sensibles, le
parent doit aussi garder une température confortable dans la
chambre et veiller a la qualité de I'air.

v Solidité et durabilité : plusieurs enfants ayant un TSA ont
tendance a faire des crises ou @& briser des objets en cas de
surstimulation. Ainsi, le parent peut opter pour des matériaux
solides (meubles, jouets...).

v Division des espaces : la chambre ne devrait servir que
pour dormir, aofin de faciliter le sommeil. Cependant, si celle-ci
devait comporter diverses zones (lieu de repos, bureau pour
les devoirs, coin lecture), il est nécessaire de bien les délimiter.
Pour ce faire, on peut diviser |'espace en utilisant les meubles,
ou encore, des repéres visuels tels que des pictogrammes. De
plus, inclure dans la chambre des petits coins plus intimes peut
s'avérer rassurant pour de nombreux enfants ayant un TSA.
Ces « petits cocons » peuvent étre aménagés dans un coin de
la piece (délimités par un meuble), dans un garde-robe, une
petite tente, ou dans le bas d’un lit superposé, selon I'espace
disponible. »
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Nos analyses ont également permis de recenser de nombreux
points sur lesquels porter une plus grande attention selon le pro-
fil sensoriel de I'enfant, par exemple des éléments sur lesquels
I'enfant pourrait avoir une sensibilité particuliére ou d'autres a
éviter lors de 'aménagement d'une chambre, ce qui est pré-
senté dans le tableau qui suit.

Conclusion

Il est important de rappeler que chaque enfant est unique. Ainsi,
une bonne observation de I'enfant, de ses préférences et une
connaissance du TSA sont des attitudes gagnantes.

Dans la méme lignée que le design universel, les lignes de
conduite suggérées pour créer une chambre conviviale pour un
enfant ayant un TSA peuvent également étre bénéfiques pour
tous. Une chambre épurée, sécurisante et insonorisée incite au
repos également les neurotypiques, mais aussi nous, les adultes.

A propos de |'auteure : Audrey Bigras, Professionnelle

de recherche, Centre de recherche pour I'inclusion scolaire
et professionnelle des étudiants en situation de handicap
(CRISPESH).
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HYPERSENSIBILITE

Porter attention aux
éléments suivants :
Couleurs et motifs
Eclairage
Décorations murales

HYPOSENSIBILITE

Les objets colorés,
lumineux ou rotatifs
peuvent procurer du
plaisir & I'enfant, ce qui
peut le stimuler plutét
que le détendre avant le
coucher.

OUIE Etre sensible aux bruits L'enfant peut aimer
dans la chambre, la écouter de la musique
maison et le voisinage avant d’aller dormir.

TOUCHER Choisir des tissus doux L'enfant ressent peu les
et souples : écarts de température.
Pyjama
Draps, couvertures
Oreillers

ODORAT Eviter les savons ou L'enfant ayant une faible
produits d’entretien conscience des odeurs,
ménager & forte odeur | il faudra prévoir un
Eviter I'aromathérapie détecteur de fumée.
Eliminer la poussiére

Gourt Les matériaux que

I'enfant pourrait mettre
dans sa bouche sont &
éviter :

Produits toxiques

Petits objets

VESTIBULAIRE Déconseiller les L'enfant ayant ce profil

(équilibre) éléments suivants pour | a besoin de bouger et a
I'enfant ayant ce profil, | une faible conscience du
car il peut avoir peur des | danger. A déconseiller :
hauteurs ou avoir le mal | Meubles en hauteur
du mouvement : Structures pour grimper
Lit superposé
Hamacs, berceuse

PROPRIOCEPTION L'enfant ayant ce profil

(ressentir son a besoin de ressentir

corps) son corps, se sentir

enveloppé. A conseiller :
Espace de type « petit
cocon »

Obijets pondérés :
oreillers nombreux,
couvertures
superposées...

Le CRISPESH est un centre collégial de transfert de
technologies en pratiques sociales novatrices, affilié au
Cégep du Vieux Montréal et au Collége Dawson. Il offre
des services de recherche appliquée, d’accompagnement
en innovation sociale, de formation et de transfert, dans
le créneau de l'inclusion scolaire, professionnelle et
sociale des personnes en situation de handicap. L'équipe
du projet comprend Audrey Bigras (professionnelle

de recherche, CRISPESH), Joseph Darrous (technicien

en éducation spécialisée, Collége Dawson), Marise
Lachapelle (coordonnatrice de la recherche et
chercheuse, CRISPESH), Charlotte Leroux (étudiante

en design d'intérieur, Cégep du Vieux Montréal), Tess
Perron-Laurin (étudiante en design d’intérieur, Cégep

du Vieux Montréal) et Suzanne Pitre (enseignante en
design d'intérieur, Cégep du Vieux Montréal). Pour plus
d’information, visitez notre site Web, crispesh.com, ou
suivez-nous sur Facebook.
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SPECIAL SOMMEIL

Insomnie : comment ca se

passe a la maison ?

Par Jo-Ann Lauzon et Annick Lavogiez

Plusieurs parents ont généreusement accepté de
partager leur histoire afin de compléter notre dossier
sur les difficultés liées au sommeil chez certains enfants
autistes.

e qu'ils nous ont raconté, c’est une tranche de vie de

leur enfant. D'abord Samuel, un gargon de 9 ans,

enjoué mais trés anxieux, qui aime par-dessus tout

dessiner. Ariane, une jolie petite fille de 8 ans qui
affectionne particuliérement les bricolages et se prélasser dans
un bain lorsque I'anxiété s'empare d'elle. Valérie, 17 ans, une
adolescente rieuse, énergique et persévérante, scolarisée a
temps partiel. Gabriel, 6 ans, qui a un trouble anxieux généralisé
et adore ses jeux vidéo et ses livres. Un petit garcon de 4% ans
qui affectionne les objets qui tournent, Mario Bros et sa petite
soceur. Matéo, un gargon jovial dgé de 8 ans, toujours disposé a
partager ses connaissances.

Le point commun de ces jeunes, ce sont les problémes de som-
meil. Pour I'un d’eux, I'insomnie a commencé avec le début de
I'école, pour un autre, I'insomnie ne faisait plus partie de sa vie
jusqu’d ce que la rentrée scolaire raméne le probléme. Certains
petits décident entre 2 h 30 et 4 h du matin que la nuit est ter-
minée, tandis que d’autres font des cauchemars... Ces difficultés
sont souvent présentes depuis la naissance. Sur tous les parents,
seule une maman a vu les problémes de sa fille se régler au fil
des années.

Des répercussions profondes
sur le bien-étre des enfants...

De nombreux éléments peuvent avoir un impact sur la qualité du
sommeil d'un enfant, surtout s'il est anxieux : une dispute avec
un ami, un examen difficile, trop de bruits, un changement dans
la routine, etc. Et a l'inverse, les nuits agitées ont des répercus-
sions sur I'enfant pendant la journée!

Les parents de Valérie nous confient que ses problémes de som-
meil, qui datent de la petite enfance, ont un impact majeur sur
son bien-étre : Valérie est plus irritable, agitée et impulsive. Elle
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Ariane

gére moins bien son anxiété, est plus absente, elle a plus de dif-
ficulté a gérer les différents stimuli qu’elle doit affronter au quoti-
dien. La fréquence des tapes et des absences augmente avec la
fatigue. Elle court dans les piéces de la maison, elle crie et fait
des vocalisations, elle est brusque avec les objets, ce qui occa-
sionne des bris. Elle est souvent indisponible pour interagir avec
nous. Hyper vigilante, elle est constamment sur ses gardes et rés
alerte a tout ce qui peut se produire. De son cété, Gabriel est
plus pensif, plus anxieux, et devient parfois violent physiquement.
Ariane était moins réceptive, plus encline a faire des crises. Le
comportement de Mathéo aussi est touché. Son pére explique :
Lorsque Matéo se réveille le matin aprés une nuit de cauchemar,
je remarque qu'il est épuisé. Il est moins disponible pour faire ses
travaux scolaires, et toute demande peut générer une crise, une
période de mutisme.

... et de la famille

S'ily a des parents qui supportent bien le manque de sommeil car
ils n’en ont pas besoin eux non plus, ce nest clairement pas mon
cas! - La maman d’Ariane

Les insomnies et le manque de sommeil ont non seulement des
incidences sur le quotidien de I'enfant, mais aussi sur celui de
I'ensemble des membres de la famille. Un parent qui doit se lever
plusieurs fois pendant la nuit accumulera rapidement un déficit
de sommeil. Sa concentration sera plus difficile, sa patience plus



fragile et il devra continuer a gérer ses responsabilités parentales
et professionnelles... ou faire des sacrifices.

La maman de Valérie confie : Je demeure & la maison vu les pro-
blématiques de Valérie. Je m’en occupe durant la nuit pour que
mon conjoint puisse étre productif au bureau et garder son emploi.
[...] Mon propre manque de sommeil a des répercussions impor-
tantes sur ma vie personnelle et sociale, ainsi que sur ma santé.
Les nuits étant difficiles soir aprés soir, mon niveau de stress est
élevé, et ma capacité de folérance au stress en est grandement
diminuée. La maman d’Ariane mentionne quant a elle des maux
de téte, des haut-le-coeur, un épuisement généralisé : A la suite
d’une mauvaise nuit, Ariane n’était pas réceptive. Je gérais beau-
coup de crises... Gérer une crise, c’est demandant émotivement
pour un parent. Quand en plus, tu n‘as pas dormi, qu’'un mal de
téte se pointe, que fon enfant crie, te pousse... c’est intense. Je
me serais mise en boule dans un coin et j‘aurais pleuré toutes les
larmes qui me restaient. De son cété, le papa de Samuel évoque
la difficulté de voir son enfant se réveiller en panique, et signale
une forte « fatigue émotionnelle ». En effet, on peut imaginer a
quel point c’est déchirant pour un parent de ne pouvoir consoler
un enfant qui se réveille en pleurant ou en hurlant...

Limpact sur les parents est aussi organisationnel. Ainsi, une ma-
man explique : Je n"ai pas le choix de me coucher en méme temps
que mes enfants, vers 19 h, puisque je ne sais jamais quel genre
de nuit je vais passer. Est-ce qu'il va se réveiller plusieurs fois? Est-
ce qu'il va se réveiller trés 612

Et faut-il parler des conséquences sur la vie de couple? La plupart
des parents le soulévent. La maman d'Ariane arrive a « plaisan-
ter » : Vivre la différence d’un enfant vient avec un processus d’ac-
ceptation qui ne va pas systématiquement a la méme vitesse pour
les deux parents. Ajoutez a ca tous les tracas que vivent les couples
avec de jeunes enfants, et en prime, une carence en sommeil... les
paris sont ouverts pour la durabilité du couple!

Spontanément, les parents ont
mis en place de nombreuses
astuces proposées dans |'article
de Mme Martello. Citons

notamment : méme heure de
coucher, musique douce, bain
chaud, massage, mélatonine,
draps sans motifs, lit dans un coin
de la chambre, pas d'écran, etc.

La fratrie aussi doit composer avec les difficultés & dormir de I'en-
fant autiste et son quotidien est forcément affecté par le manque
de sommeil. La maman de Valérie précise : Valérie a un frére
attentif et patient. Il est compréhensif et il aime beaucoup sa sceur,
mais il est souvent épuisé et il est souvent plus facile pour lui d’étu-
dier a I'extérieur de la maison... La maman d’Ariane avoue que
les problémes de sa fille ont eu un impact sur les autres enfants :
Pour mon fils, je sais que j'étais une maman moins enjouée que
{‘aurais do étre... maman était fatiguée.

Quels services pour les familles?

Parmi les familles que nous avons interviewées, une seule a
accés a des services en lien avec les troubles de sommeil. Les
autres ont recu des conseils tels que de donner de la mélatonine
aux enfants et de s’assurer d’une routine stable, mais au-dela de
ces recommandations, les services de soutien aux difficultés de
sommeil semblent peu disponibles et peu connus. Un parent est
plutét défaitiste : Il est déja difficile d’avoir des services de types
généraux, alors des services pour le sommeil... tandis qu’un autre
exprime méme de la méfiance : Je vais étre honnéte, je n’étais pas
toujours a Iaise avec les conseils qu’on me donnait. J'en ai essayé
certains, d’autres pas. J'ai foujours eu comme principe qu’avant
d’étre autiste, un enfant autiste est un enfant. Mon coeur de mére
a ses limites et quand je voyais I'anxiété monter chez ma fille, je
savais que je n‘allais pas dans la bonne direction.

Alors... quand y a-t-il du repos?

La plupart des familles qui ont témoigné ont mentionné pou-
voir compter sur un conjoint/conjointe et, de temps & autre,
sur une grand-maman, un frére, une sceur, ou des périodes
de répit... Méme certains enseignants sont compréhensifs,
comme l'explique la maman de Samuel : Lorsque mon fils
passe une mauvaise nuit, j'envoie un message a Jean-Francois,
son enseignant, et il va respecter son rythme, permettre une
période de repos ou de relaxation, I'aider dans ses apprentis-
sages. Une maman confie : J'ai fait le deuvil d’avoir un certain
nombre d’heures de sommeil et d’avoir un sommeil «efficace ».
Mon corps s’est un peu ajusté, mais ce n’est pas tous les jours
faciles. Une chance que j'ai un entourage incroyable afin de
m’appuyer, m’écouter et m’aider lorsque j’en ai besoin.

Merci @ Mmes Straton, Lévesque, Garneau, Paré, a M.
Laprade et a la famille Trottier-Dumont d’avoir accepté de
partager avec nous une facette de leur vie. Cela nous permet
de comprendre les conséquences des troubles de sommeil
chez les enfants autistes.
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Difficultés financiéres
et partage de |'argent
au sein des couples

qui sont parents

d’enfants ayantun TS

voir un enfant qui présente un trouble du spectre

de I'autisme (TSA) est une réalité qui bouleverse

la vie des familles d’'une multitude de facons. Trés

souvent, les parents vont se mobiliser pour faire
en sorte que leur enfant puisse bénéficier des services néces-
saires a leur développement, qu'il s'agisse d'une intervention
comportementale intensive, d’'une psychothérapie, de séances
d’orthophonie, d’ergothérapie ou, dans le cas d’enfants d'age
scolaire, de services d'orthopédagogie. Les besoins sont sou-
vent immenses, et les ressources, surtout dans le réseau pu-
blic, difficiles d’accés, voire carrément inexistantes. Les parents
se tournent donc fréquemment vers le réseau de services privé
et déboursent d’'importantes sommes d’argent pour que leur
enfant puisse étre soutenu adéquatement. D’autres vont choi-
sir d’effectuer eux-mémes le travail d’intervention requis, ce
qui nécessite souvent de payer pour de coOteuses formations
et de réduire leurs heures de travail rémunéré. Au Québec,
prés de la moitié des méres quittent leur emploi ou diminuent
leur temps de travail dans les deux ans suivant le diagnostic
de TSA de leur enfant!.

Il n‘est donc pas étonnant de constater que les problémes
financiers sont courants au sein des familles d’enfants ayant
un TSA. Le stress lié a ces problémes d'argent constitue d’ail-
leurs 'une des causes les plus fréquentes de la détresse res-
sentie par les parentsZ. Pourtant, peu d’'études, jusqu’a pré-
sent, s'étaient penchées sur cette question. Notre équipe

VIE QUOTIDIENNE

A

Par Catherine des Riviéres-Pigeon,
Marie Brien-Bérard et Hélene Belleau

de recherche a donc élaboré un projet visant & mieux com-
prendre la réalité financiére des familles d’enfants présentant
un TSA et les dynamiques de partage de I'argent au sein de
celles-ci. Dans le contexte ou les parents d’enfants ayant un
TSA manquent a la fois de temps et d’argent, ces enjeux font-
ils 'objet de discussion au sein des couples? Les conjoints
tentent-ils d’équilibrer les pertes de revenu subies par les
meéres lorsque celles-ci quittent leur emploi?

Afin de répondre & ces questions, nous avons effectué une
recherche de type qualitatif, dont les données ont été recueil-
lies par entretiens auprés de 13 familles d’enfants ayant un
TSA Ggés de 4 a 10 ans. Nos recherches précédentes, de type
quantitatif, avaient été menées auprés d'un échantillon beau-
coup plus large, soit 180 familles®. Elles avaient démontré le
réle majeur joué par les problémes financiers comme cause
de stress et de problémes de santé. Grace a une méthodologie
qualitative, cette nouvelle recherche visait @ mieux comprendre
de quelles facons les difficultés financiéres sont vécues et discu-
tées au sein des familles, et comment les conjoints gérent leurs
finances et prennent des décisions au sujet de I'argent.

Une réalité familiale
qui crée un stress financier

Sans surprise, nous avons constaté que la moitié des méres que
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nous avons rencontrées n'occupaient pas d’emploi ou travail-
laient & temps partiel afin de disposer du temps nécessaire pour
prendre soin de leur enfant ayant un TSA. Pour plusieurs méres,
leur situation familiale semblait incompatible avec le fait de tra-
vailler & I'extérieur de la maison. Une mére explique : L'école
peut m’appeler deux ou trois fois par semaine, donc... Je ne vois
pas quel employeur va accepter que je parte a tous les deux jours
de mon travaill (Mére 1).

Cette décision de quitter le milieu du travail rémunéré avait
généralement fait |'objet de discussion entre les conjoints, mais
elle s'était souvent prise rapidement, a la suite, par exemple,
d’'un arrét de travail en raison d'un épuisement. Les familles
n‘avaient donc pas pu prévoir cette diminution du revenu fa-
milial et se retrouvaient souvent avec d’'importantes factures
gu’elles n’étaient pas en mesure de régler. Les difficultés finan-
ciéres résultaient également des coGts élevés des services re-
quis pour I'enfant. En effet, 12 des 13 familles que nous avons
rencontrées ont déboursé pour des services du secteur privé.
Afin de payer les sommes requises pour ces services, souvent
facturés plus de 100 $ la séance, les familles étaient contraintes
de mettre en péril leur sécurité financiére. Par exemple, cer-
tains parents ont diminué les dépenses liées a des sorties ou a
leurs vacances familiales, mais d'autres ont été jusqu’a réhy-
pothéquer leur maison, ont fait faillite, ou ont puisé dans leurs
épargnes personnelles.

Méme lorsque les familles possédaient des assurances, les
montants versés ne couvraient qu'une petite proportion du
co0t total engendré. Il en est de méme pour les aides finan-
ciéres pour enfants handicapés, qu'il s'agisse des subventions,
des prestations, des crédits d'impét ou des déductions fiscales.
Elles n'étaient pas suffisantes pour couvrir les frais et certaines
familles n'y avaient tout simplement pas accés. De plus, les
démarches requises pour accéder & ces aides financiéres
étaient souvent difficiles : les parents devaient
remplir divers formulaires et obtenir |'attes-
tation d’'un professionnel confirmant le
handicap de I'enfant. Des parents ont
do débourser des frais, payés directe-
ment au médecin, pour que celui-ci
remplisse le formulaire nécessaire
a l'obtention d’une prestation fi-
nanciére. Quant aux déductions
fiscales qui peuvent s’appliquer
sur les colts des services spécia-
lisés, celles-ci ne sont avanta-
geuses que pour les familles qui
payent beaucoup d'impét.

Au Québec,
prés de la moitié
des méres quittent
leur emploi ou diminuent
leur temps de travail dans
les deux ans suivant le
diagnostic de TSA de leur
enfant.

Une perte d’autonomie financiere
pour les meéres

Dans les familles ayant participé @ notre étude, ce sont des
méres, et non des péres, qui ont soit quitté leur poste, soit
diminué leurs heures de travail rémunéré. Ces changements
n'avaient pas uniquement pour effet de baisser le revenu fa-
milial : ils entrainaient souvent une perte d’autonomie finan-
ciére pour les femmes. En effet, alors que la réduction de leurs
heures ou l'arrét de leur travail rémunéré avait souvent fait
I'objet de discussions au sein du couple, sous I'angle notam-
ment des avantages pour la famille et I'enfant, I'impact finan-
cier de ce changement était rarement abordé. Ni la réduction
des ressources financiéres résultant de cette situation, ni les
répercussions de ces changements sur |'autonomie financiére
des méres n'étaient généralement discutées. Par conséquent,
dans de nombreux cas, aucune stratégie n’était mise en place
pour pallier la perte du revenu des méres.

Par exemple, une mére de notre étude vivait une situation
financiére stressante depuis qu’elle avait changé d’emploi en
raison des difficultés de son enfant. Elle n'avait pas accés au
revenu de son conjoint. Comme ce couple utilisait un mode
de gestion basé sur le partage des dépenses moitié-moitié
indépendamment des écarts de revenus, cette mére s’appau-
vrissait davantage que son conjoint :

Jai fait une consolidation de dettes I'année passée. Je fais
autour de vingt-huit, trente mille et [mon conjoint] autour de
soixante-dix. C’est ¢ca. Il n‘arrive pas a comprendre que lui, il
fait deux fois mon salaire... Et il voudrait qu’on paie moitié-
moitié... Je ne suis pas capable. (Mére 9)

Dans certaines familles, I'organisation des ressources finan-
ciéres s'est modifiée a la suite de la perte de revenu
des méres. Dans I'exemple suivant, cette réor-
ganisation visait notamment a simplifier la
gestion de l'argent : Pendant longtemps,
on avait chacun notre compte plus un
compte conjoint. Depuis un an, on a
tout mis ensemble. Parce que moi de
toute facon, je n’avais pas de reve-

nu. Pour simplifier la gestion, bien

on a un seul compte maintenant.

(Mére 12) »
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VIE QUOTIDIENNE

Les familles

d’enfants ayant un

Ce mode de gestion basé sur la
mise en commun des revenus a
permis de maintenir |'autonomie
financiére de cette mére malgré
son absence de revenu, en plus
d’étre une fagon de reconnaitre

et de valoriser le travail domes-
tique et de soin qu'elle effectue.
Cette organisation financiére était
d’ailleurs préconisée par plusieurs des
couples que nous avons rencontrés. Or,
méme dans ces familles qui semblent en
apparence partager |I'ensemble des ressources

financiéres, on constate que des inégalités peuvent

tout de méme survenir. Cette situation résulte du fait que la
personne qui gagne |'argent se sent plus libre de I'utiliser que
celle qui n'a pas de revenu. C’est le phénoméne du « mar-
quage de |’c|rgen14 ». Ainsi, méme si le couple a une vision
collective de I'argent et que les méres ont techniquement ac-
cés a celui-ci ou au compte de leur conjoint, la provenance
de I'argent n’est jamais oubliée et cela se manifeste dans des
inégalités réelles, bien que partiellement cachées.

Ainsi, les méres qui avaient accés a I'ensemble des ressources
financiéres de la famille semblaient faire moins de dépenses
personnelles que leur conjoint. Il est possible que ces méres
ne se sentent pas légitimes de dépenser pour elles-mémes
puisqu’elles savent que I'argent provient du salaire de leur
conjoint et qu’elles veulent éviter de se sentir redevables en-
vers |ui.

Les méres dépensent davantage pour la
famille méme si elles ont peu d’argent

Un constat important qui émane des résultats de notre étude
est la facon dont les méres se servent de I'argent auquel elles
ont accés. Trés souvent, ces derniéres collectivisent leur argent
pour la famille, c’est-a-dire qu’elles utilisent leur argent au
bénéfice de la famille ou de leurs enfants plutét que pour ré-
pondre a leurs besoins personnels.

Ainsi, les méres étaient nombreuses a débourser et méme a
s'endetter personnellement pour que |'enfant ayant un TSA ait
accés a des services offerts par le secteur privé. Plusieurs rai-
sons peuvent étre évoquées pour expliquer le fait que ce sont
souvent les méres qui déboursent pour payer les services spé-
cialisés. Les méres étant plus impliquées dans |'éducation de

TSA s’appauvrissent
avec le temps en raison
des coUts élevés des services
requis et de la difficulté,
pour les méres, de
conserver un travail
rémunéré.

leur enfant, il est possible qu'elles
aient davantage conscience des
besoins de soutien de ce dernier.
De plus, comme elles effectuent
une plus grande proportion du tra-
vail domestique et de soin requis
par I'enfant, elles pourraient perce-
voir cette aide comme une dépense
personnelle car l'intervention, en sou-
tenant I'enfant, a concrétement pour
effet de les soulager d’une tache qu'elles
auraient a accomplir.

Le revenu familial...
un indicateur biaisé
de la réalité financiére des méres

Pour évaluer le niveau de richesse d'une famille, le revenu
familial est I'indicateur le plus fréquemment utilisé. Or, nous
avons réalisé que ce type de revenu pouvait masquer de
grandes inégalités dans le couple, et qu'un revenu familial
élevé pouvait parfois contribuer & creuser ces inégalités. En
effet, un peu moins de la moitié des familles qui ont parti-
cipé a notre recherche avaient un revenu familial supérieur a
100 000 $. Or, certaines méres vivant dans ces familles aisées
se retrouvaient malgré tout dans une situation de grande pré-
carité. De plus, nous avons remarqué que lorsque le revenu
familial est élevé et que la famille est relativement aisée, les
discussions sur I'argent sont moins nombreuses, ce qui crée
des flous dans I'organisation des finances. Par exemple, dans
une famille ou les deux conjoints travaillent, les discussions
sur |'organisation des finances peuvent étre évitées. Or, une
des méres de I'étude a constaté durant I'entrevue qu'il exis-
tait, au sein de son couple, un flou entourant la contribution
de chacun aux dépenses communes et qu’elle déboursait pro-
bablement une part plus importante de son revenu dans les
dépenses familiales que son conjoint.

Un revenu familial élevé peut également pénaliser les méres
qui ont un faible revenu si les conjoints gérent leurs finances
de fagon séparée, puisque les déductions fiscales pour les
soins médicaux et certaines aides financiéres gouvernemen-
tales varient selon le revenu familial. Par exemple, une mére
de notre étude qui avait un revenu personnel faible et un
revenu familial élevé recevait peu d’allocations familiales.
Elle n’avait cependant pas accés au revenu de son conjoint et
devait assumer seule I'ensemble des dépenses liées a sa fille

4- Zelizer, V. A. (1989). The social meaning of money: special monies. American Journal of Sociology, 95, 342-377; Belleau, H., et Proulx, R. (2010).
Equilibre et déséquilibre des comptes amoureux contemporains : le revenu familial remis en question. Recherches familiales, 7, 85-101.

L'EXPRESS #11 - Printemps 2018



Les résultats de notre recherche
révelent I'urgence d’identifier des pistes

ayant un TSA. Les poli-
tiques  gouvernemen-
tales considérent que
chaque conjoint a acceés
au méme niveau de res-
sources financiéres. Tou-
tefois, comme nos résultats
I'indiquent, cela n'est pas tou-
jours le cas.

Des conséquences
a long terme

Manifestement, les familles d’enfants ayant un TSA s’appau-
vrissent avec le temps en raison des coits élevés des services
requis et de la difficulté, pour les méres, de conserver un tra-
vail rémunéré. Cette réalité affecte I'ensemble des membres
de la famille, qu'il s'agisse du pére, de la mére ou des enfants.
Toutefois, les dynamiques conjugales de gestion d’argent que
notre recherche a permis de révéler indiquent que la réper-
cussion de cet appauvrissement est plus marquée pour les
méres, surtout si cette trajectoire d’appauvrissement se pour-
suit dans le femps. Les impacts & long terme de cette préca-
rité financiére peuvent étre désastreux pour elles, notamment
en cas de séparation. Plusieurs couples de notre étude ont
rapporté vivre d'importantes difficultés conjugales et certains
ont méme envisagé la rupture. Dans |'éventualité d’'une telle
situation, les méres qui ne sont pas mariées et qui sont peu
investies dans le marché du travail seraient trés a risque fi-
nanciérement, considérant qu’elles ne sont pas protégées par
les lois du mariage. En effet, en cas de divorce, la valeur des
biens qui font partie du patrimoine familial (ex. : résidence,
véhicule, meubles, régimes de retraite...) est séparée a parts
égales entre époux et celui ayant le plus faible revenu peut
étre admissible a recevoir une pension alimentaire pour lui-
méme, ce qui n'est pas le cas des couples en union libre. Ces
derniers peuvent avoir droit & une pension alimentaire pour
les enfants seulement.

Contrer 'appauvrissement des familles
et parler d’argent!

Les dynamiques vécues au sein de ces familles sont similaires,
a certains égards, a celles des familles d’enfants tout-venant.
Au Québec, l'arrivée d'un enfant conduit de nombreuses
femmes & réduire leur temps de travail pour prendre soin
de la famille tandis que les hommes ont plutét tendance a

d’action pour contrer non seulement
le phénoméne d’appauvrissement
des familles d’enfants présentant
un TSA, mais également celui de
la précarisation des meéres
au sein de ces familles.

augmenter leurs
heures de travail réemu-
néré. Les écarts de re-
venus se creusent alors
entre les conioints5. De
méme, plusieurs auteurs
ont signalé que la nature
des dépenses et les modes de
gestion différent selon le genre :
les femmes paient davantage pour
le quotidien et tendent a collectiviser
leurs revenus lorsqu’elles gagnent plus
que leur conjoint. Ce qui distingue véritable-
ment les parents d’enfants ayant un TSA des autres
parents est 'ampleur du phénomeéne. Les heures devant étre
consacrées a ces enfants sont beaucoup plus nombreuses, le
co0t des services est trés important et la période passée hors
du marché du travail plus longue pour les méres. Lorsqu’elles
ne sont pas mariées et dans |'éventualité d'une rupture, ces
derniéres ont toutes les chances de se retrouver dans une si-
tuation trés précaire a court et & long terme. Il est donc crucial
pour ces familles de faire une meilleure planification finan-
ciére et d'aborder concrétement la question du partage de
I'argent.

Les résultats de notre recherche révélent donc I'urgence
d’identifier des pistes d’action pour contrer non seulement
le phénoméne d’appauvrissement des familles d'enfants
présentant un TSA, mais également celui de la précarisation
des méres au sein de ces familles. Tout d'abord, I'accés aux
services pour ces enfants devrait étre facilité, ce qui aurait
pour effet de favoriser le maintien des méres en emploi et
de réduire le risque qu’elles et leur famille se retrouvent en
situation financiére précaire. Une réflexion sur le caractére
inadéquat de la notion de « revenu familial » pour le calcul de
prestations dans un contexte comme celui des familles d’en-
fants avec TSA devrait étre entreprise par I'appareil étatique,
ainsi qu’une discussion sur les actions législatives possibles
pour protéger les couples en union de fait.
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5- Belleau, H., Lobet, D. (2017). Amour et argent. Guide de survie en 60 questions. Montréal : Editions du remue-ménage.
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VIE QUOTIDIENNE

Les parents d’enfants autistes ont-ils
les outils nécessaires pour concilier

trave amilje

La conscientisation face & la problématique de la
conciliation travail-famille pour les parents d’enfants
autistes est a la hausse. Il s'agit d'une réalité qui
touche de plus en plus de parents et qui implique une
multitude d'acteurs et d’enjeux. De ce fait, dans le cadre
d’un travail universitaire relié au programme Droit et
sciences de la vie de I'Université de Sherbrooke, nous
nous sommes attardés a cette question en examinant
plus spécifiquement 'angle juridique. Lobjectif de
notre recherche était de trouver des pistes de solution
réalisables.

Méthodologie

Tout d'abord, un portrait légal, scientifique et social de la pro-
blématique de la conciliation travail-famille a d0 étre dressé.
Dans cette optique, notre outil principal pour ce faire était
une revue systématique des écrits pertinents sur le sujet. Par
la suite, nous avons élaboré et soumis aux parents d’enfants
autistes ayant accepté de collaborer avec nous un question-
naire portant sur les principaux enjeux préalablement identi-
fiés. Cette démarche en deux volets nous a permis de mieux
nous familiariser avec les réelles difficultés de la conciliation
travail-famille auprés des gens qui sont directement affectés.

Enjeux principaux de la conciliation

Les parents d’enfants autistes sont largement sollicités par leur
enfant, leur employeur, le milieu scolaire et les spécialistes
de la santé. Les enfants autistes requiérent d’'importantes res-

1- Loi sur les services de santé et les services sociaux, RLRQ S-4.1, art. 5.

L'EXPRESS #11 - Printemps 2018

Par Gabriel Ouellette,
Camille Paquin
et Maité Plouffe-Melangon

sources financiéres, médicales et éducatives. D’ailleurs, plu-
sieurs parents d’enfants autistes doivent réduire leurs heures
de travail en raison de la nécessité d’'une implication impor-
tante dans la vie de leurs enfants. Nous comprenons ainsi
qu’il existe une contradiction entre la diminution des heures
de travail et les besoins financiers reliés a la prise en charge
de la santé et de I'éducation d’un enfant autiste. Nous avons
donc constaté que les familles ayant des enfants autistes font
souvent face a des problémes financiers importants.

La difficulté pour les parents de trouver un milieu adapté a leur
enfant lorsqu'ils sont au travail peut les obliger & s’absenter
plus souvent. De plus, I'incapacité de divers milieux éducatifs
a gérer les besoins d’enfants autistes exacerbe la probléma-
tique de la conciliation travail-famille. Le réflexe d'appeler les
parents pour venir récupérer |'enfant est rapidement concré-
tisé, ce qui, une fois de plus, complique I'accomplissement
des engagements professionnels. Certains parents décident
méme de changer d’emploi en optant pour une activité pro-
fessionnelle laissant place & une plus grande flexibilité, no-
tamment en ce qui a trait & I'horaire.

Les différents enjeux énoncés ci-haut aménent un question-
nement éthique important. En effet, en matiére de santé et de
services sociaux, nous prenons le parti, au Québec, en faveur
d’une gestion collective du bien-étre de tous!. Or, comme
nous le constatons, les parents d’enfants autistes manquent
de ressources et sont laissés @ eux-mémes pour trouver des
solutions. En observant la réalité des parents interrogés et
des diverses recherches sur le sujet, il apparait évident qu’une
majorité de la population québécoise, incluant les différents
employeurs, n'est pas bien informée par rapport a la situation
des familles touchées.

© © 0 0 0 0 0 0 0000000000000 0000000 00000000000 000000000 000000000000 00000000000 0000000000000 0000000000000



Enjeux juridiques

En matiere de droit du travail, diverses mesures de protec-
tion sont en place, dans la Loi sur les normes du travail (ci-
aprés « L.n.t. »), pour garantir certains droits aux travailleurs
salariés? ayant des enfants3. Larticle 79.7 L.n.t. prévoit qu’un
salarié peut s’absenter du travail, sans salaire, durant 10 jours
par année pour remplir des obligations reliées & la garde, &
la santé ou & I'éducation de son enfant4. Larticle 79.8 L.n.t.
prévoit que I'employé « peut s’absenter du travail jusqu’a
12 semaines sur une période de 12 mois lorsque sa présence
est requise auprés de son enfant [...] en raison d’'une grave
maladie ou d'un grave accident? ». Or, du fait de I'esprit de
I'article, de la jurisprudence antérieure sur ce point et d’'une
expertise obtenue auprés du professeur Finn Makela®, nous
doutons fortement que cet article puisse s’appliquer aux pa-
rents d'enfants autistes.

Larticle 122(1) L.n.t. interdit a I'employeur « de congédier, de
suspendre ou de déplacer un salarié, d'exercer a son endroit
des mesures discriminatoires ou des représailles ou de lui im-
poser toute autre sanction » en raison de son exercice d'un
droit prévu a la L.n.t. Ainsi, un employeur ne peut congédier
un parent puisqu’il s'absente durant I'année pour un total de
10 jours ou moins. De plus, I'article 122(6) L.n.t. protege le
salarié contre les mémes sanctions s'il refuse de travailler au-
dela de ses heures habituelles de travail parce que sa pré-
sence était nécessaire pour remplir ses obligations reliées a
la garde, & la santé ou & I'éducation de son enfant. Nous
avangons donc que les parents d’enfants autistes ont ce droit
de refus.

Nous rappelons que les dispositions de la Loi sur les normes
du travail ne représentent que les normes de protection mini-
males que doivent respecter tous les employeurs assujettis @
cette loi’. Les conventions collectives ou les contrats de tra-
vail peuvent, en revanche, prévoir des normes plus souples.
Il importe de souligner qu’un enfant autiste a plusieurs ren-
dez-vous avec de multiples spécialistes au cours desquels un
parent doit étre présent. C’est dans un tel contexte que I'on
constate l'insuffisance de la protection de la L.n.t.

Larticle 10 de la Charte des droits et libertés de la personne
confére une protection contre la discrimination fondée sur un
handicap ou un moyen pour pallier ce handicap. Lautisme a

2- Loi sur les normes du travail, RLRQ, c. N-1.
3- Loi sur les normes du travail, RLRQ, c. N-1.
4- Ibid., art. 79.7.
5- Ibid., art. 79.8.
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été reconnu par les tribunaux canadiens comme un handicap.
De surcroit, pour plaider une atteinte a I'article 10, un individu
doit démontrer |'atteinte & un autre droit.

Comme mentionné précédemment, les parents d’enfants
autistes doivent souvent s’'absenter du travail dans le but de
prendre soin de leur enfant. A ce moment, nous pourrions
considérer les parents comme un moyen pour pallier ce handi-
cap. Cependant, dans I'arrét Beauchesne, la Cour d'appel du
Québec a déclaré qu’une personne ne pouvait pas invoquer
le fait d’étre le moyen pour pallier le handicap d’une autre
personne comme motif de discrimination @ son égard8. Or, ce
cas évoque de grandes ressemblances avec la problématique
visée dans notre mandat. Malgré le refus de la Cour d'octroyer
une protection contre la discrimination aux parents d’enfants
ayant un handicap, il serait intéressant d'exploiter la notion de
discrimination indirecte. En effet, il a déja été reconnu que des
décisions peuvent avoir des effets discriminatoires indirects sur
les enfants. Ainsi, il pourrait étre plaidé qu’un enfant autiste
est indirectement discriminé par la politique d’'un employeur
qui empéche le parent de s’absenter du travail pour prendre
soin de I'enfant. Enfin, différentes conventions internationales
ratifiées par le Canada peuvent nous permetire d’interpré-
ter le concept de discrimination favorablement a la cause des
parents d’enfants autistes. p

6- Finn, Makela, L.L.D., professeur agrégé, Faculté de droit, Université de Sherbrooke.

7- Ibid., art. 94.

8- Beauchesne c. Syndicat des cols bleus regroupés de Montréal (SCFP-301), 2013 QCCA 2069, par. 103.
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Pistes de solution
A la lumiére de ces constatations, il existe des lacunes non
négligeables dans le soutien offert aux familles québécoises
d’enfants autistes dans leur conciliation travail-famille. De ce fait,
des solutions doivent étre mises de |'avant :

O Eiendre la protection de I'article 79.8 L.n.t. aux parents
d’enfants autistes ou prévoir une banque de congés addition-
nels pour les parents d’enfants ayant des besoins spéciaux

Ainsi, les parents bénéficieraient non pas de 10 jours par
année, mais de 12 semaines qui demeureraient, toutefois,
sans rémunération. La banque de congé pourrait prendre la
forme du Régime québécois d'assurance parentale (RQAP).
Les parents d’enfants ayant des besoins spéciaux pourraient
tous cotiser au RQAP ou & un régime distinctif et obtenir des
prestations lorsqu’ils doivent s’absenter du travail. Cette piste
de solution a pour objectif de permettre une meilleure conci-
liation travail-famille en assurant une certaine flexibilité dans
les congés pouvant étre pris par les parents d’enfants autistes.

® Prévoir une forme de rémunération financiere pour les
parents forcés de quitter leur emploi ou de diminuer leurs
heures de travail

Nous avons constaté que les familles d’enfants autistes
éprouvent souvent des problémes financiers relatifs aux frais
d’éducation et de santé élevés pour ces enfants ainsi qu'a la
diminution des heures de travail des parents. Ainsi, il parait
pertinent de prévoir une aide financiére supplémentaire pour
contrer cefte situation. Concrétement, nous estimons que la
réalisation de cette piste de solution pourrait passer par la
reconnaissance des parents d’enfants autistes comme aidants
naturels et par leur rémunération gouvernementale a ce titre.

® Mener une campagne de sensibilisation auprés des em-
ployeurs

Une telle campagne viserait a informer les employeurs des
différentes obligations des parents d’enfants ayant des be-
soins spéciaux. Les employeurs pourraient ainsi comprendre
les raisons des absences nécessaires et se montrer plus ou-
verts. Cela pourrait d'ailleurs engendrer la modification des
conditions de travail des parents d’enfants autistes.

Conclusion

En somme, il est clair que dans le contexte juridique actuel, le
milieu de I'emploi n'offre pas suffisamment de flexibilité aux pa-
rents d’enfants autistes pour arriver @ jongler avec la famille et
la carriére. Cet article fait mention de trois solutions réalistes et
envisageables pour tenter d’améliorer les conditions de vie de
ces personnes. Par contre, ces solutions sont centrées sur les rap-
ports du travail et nous demeurons conscients que bien d'autres
mesures & caractére social peuvent s'appliquer a cette réalité.
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U minis Santé et
des Services sociaux (MSSS), les pro-
grammes-services en déficience phy-
sique (DP), en déficience intellectuelle
(DI) et trouble du spectre de I'autisme
(TSA) s’adressent aux personnes de tous
ages ayant une déficience, aux enfants
ayant un retard significatif dans leur
développement (incluant le trouble de
la communication sociale et le retard
global de développement) ainsi qu'a
leurs familles et & leurs proches. Ces
programmes-services regroupent un
ensemble d’activités qui visent, & long
terme, a assurer la participation sociale
pleine et entiére de ces personnes et la
réalisation de leur projet de vie.

Qu’est-ce que le Cadre
de référence?

Soucieux de soutenir les établissements
dans I'amélioration des services pour les
personnes ayant une déficience ou un
TSA, le MSSS a diffusé en juillet 2017 le
Cadre de référence pour I'organisation
des services en déficience physique, défi-
cience intellectuelle et trouble du spectre
de l'autisme. Vers une meilleure intégra-
tion des soins et des services pour les per-
sonnes ayant une déficience (Cadre de
référence). Ces orientations, issues d'un
travail continu en collaboration avec le
réseau et les partenaires, contribuent a
une vision commune de |'organisation
optimale des soins et des services.

Essentiellement, ce cadre de référence
s'appuie sur un modéle d’organisation
des services qui est centré sur les be-
soins des personnes, et ce, pour assurer

une prestation de services accessible, de
qualité et continue. Il soutient la notion
de proximité qui implique d’accroitre
la disponibilité des services le plus prés
possible de la population, mais fait aus-
si référence a la présence des acteurs
et partenaires locaux pour favoriser la
concertation, la planification et I'action
intersectorielle. Pour y arriver, la contri-
bution et I'engagement de |'ensemble
des acteurs qui interviennent auprés
des personnes ayant une déficience ou
un TSA sont incontournables.

A I'heure d’une réorganisation majeure
du réseau de la santé et des services so-
ciaux, et dans un contexte ou des enjeux
d’efficience, de continuité et de disponi-
bilit¢ des ressources sont présents, les
programmes-services en DP DI et TSA
doivent revoir leur organisation. Par
I'intégration des soins et des services, le
MSSS souhaite avant tout que I'usager
bénéficie d'un itinéraire plus fluide et
d’une expérience de soins et de services
la plus positive possible, tout en préser-
vant les expertises nécessaires a une
offre de service de qualité qui répond
aux besoins de la personne.

Les centres intégrés de santé et de
services sociaux (CISSS) et les centres
intégrés universitaires de santé et de
services sociaux (CIUSSS) sont respon-
sables de mettre en ceuvre les moyens
nécessaires pour rendre concrétes ces
orientations ministérielles en considé-
rant les réalités territoriales et locales
de chacun. Pour ce faire, les CISSS et
les CIUSSS veillent & coordonner I'offre
de service de leur territoire qui constitue
une responsabilité collective et parta-
gée avec I'ensemble de ses partenaires
communautaires, publics et privés. Evi-

demment, le milieu communautaire est P
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un partenaire de premiére instance of-
frant des services de proximité aux per-
sonnes ayant une déficience ou un TSA.
La collaboration et le travail, en parte-
nariat avec les organismes communau-
taires, sont considérés comme un ingré-
dient essentiel a la mise en ceuvre du
réseau de services intégrés.

Jusqu’a présent, les services en défi-
cience se sont principalement dévelop-
pés autour des services spécialisés offerts
auparavant par les centres de réadap-
tation (CR). Par qilleurs, et de fagon glo-
bale, la gamme de services spécifiques
en CLSC y était plutét restreinte. Depuis
plusieurs années, la notion de proximité
des services est mise de I'avant, visant a
offrir les services le plus prés possible du
milieu de vie de la personne. Le Cadre
de référence vient réaffirmer ce principe
de base qui implique une transforma-
tion de la prestation de services connue
jusqu’a maintenant, contribuant davan-
tage a la participation sociale de la
personne. Cela signifie que la gamme
de services spécifiques (offerts par les
CLSC) est amenée a se développer et a
se diversifier, et que les services spécia-
lisés (offerts au CR) se concentrent sur
leur mission spécialisée.

De plus, avec la création des CISSS et
des CIUSSS (qui regroupent dorénavant
les missions CLSC et CR et qui com-
portent pour la premiére fois une direc-
tion en DP, DI, et TSA) s’ouvre |'occasion
de travailler davantage ensemble et
moins en mode silo. Ainsi, la personne
ayant une déficience ne devrait pas res-
sentir le passage entre les niveaux de
services. Dans ce contexte, la coordina-
tion des services demeure un principe
central et permet d’éviter les dédouble-
ments ou, pire encore, les ruptures de
services.

Cette continuité, qui évoque le principe

de coordination, sera notamment assu-
rée par l'intervenant pivot. Ce dernier
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est le membre de I'équipe vers qui la
personne se tourne au besoin. Par sa
connaissance de |'offre de service, de
I'ensemble des ressources de son ter-
ritoire et du réseautage lié a sa fonc-
tion, il a la responsabilité d’'assurer a
la personne un parcours fluide et sans
embdches. Il accompagne, conseille la
personne, ses proches et sa famille et
les intégre aux décisions les concernant,
notamment en ce qui a trait a I'organi-
sation des services qu'ils requiérent et
qu'ils consentent a obtenir.

Chaque usager recevant des services a
un parcours clinique qui lui est propre,
compte tenu de son projet de vie et
de ses besoins. Ainsi, 'ensemble des
services offerts se doit d’'étre précédé
d‘une évaluation globale de ses be-
soins et d'une planification de services
& laquelle la personne, sa famille et
ses proches doivent contribuer. Pour la
planification des services, il importe de
considérer la personne comme experte
de sa situation et de s’assurer qu'elle
s'implique activement dans |'élabora-
tion de son plan d’intervention, et ce,
dans une dynamique de partenariat
avec les intervenants concernés dans la
démarche.

Il est primordial que les services les plus
pertinents pour répondre aux besoins
soient donnés par la bonne personne
et au bon endroit, mais encore faut-il
gu'ils le soient au bon moment. Une in-
tervention précoce peut favoriser I'amé-
lioration rapide des capacités et éviter
I'aggravation de la condition de la per-
sonne. Ce principe prescrit une offre de
services aux enfants en attente de dia-
gnostic admissibles aux programmes-
services en déficience.

De plus, les familles et les proches sont
des acteurs significatifs dans le dévelop-
pement, |'intégration et la participation
sociale des personnes présentant une
déficience ou un trouble du spectre de

I'autisme. lls doivent étre soutenus dans
le réle fondamental qu'ils jouent auprés
des personnes, de méme que pour les
besoins qu’ils éprouvent eux-mémes en
rapport avec la situation. C’est pourquoi
I'offre de service du MSSS s’adresse
également a eux.

Rappelons que le MSSS a pour mission
de maintenir, d’'améliorer et de restau-
rer la santé et le bien-étre de la popu-
lation québécoise en rendant accessible
un ensemble de services de santé et de
services sociaux intégrés et de qualité
contribuant ainsi au développement so-
cial et économique du Québec. De cette
mission découle, notamment, la res-
ponsabilité de déterminer les priorités,
les objectifs et les orientations, de voir &
leur mise en ceuvre et a leur évaluation.

Dans ce contexte, le MSSS poursuit
ses actions et concentre ses efforts
afin de soutenir le réseau de la santé
et des services sociaux pour favoriser
la pleine participation sociale des per-
sonnes. Pour mener & bien cet objectif,
le MSSS souhaite maintenir un dialogue
constant avec son réseau et ses parte-
naires, de facon & assurer un partage
d’'informations valides et pertinentes
dans une perspective d’amélioration
continue des soins et des services pour
les personnes ayant une déficience, un
TSA, leurs proches et leur famille.

O% Pour consulter le document :
http://publications.msss.gouv.qc.ca/
msss/document-001935/



Judiciarisation pénale

de personnes autistes :
un phénomene
en émergence?

Un entretien avec Guillaume Ouellet (Ph. D.), chercheur
au Centre de recherche et d'expertise sur la déficience
intellectuelle et le trouble du spectre de I'autisme et
professeur associé au Département de sociologie de
I'Université du Québec a Montréal (UQAM).

FQA - Depuis une dizaine d’années, vos recherches
portent sur le théme du contact de personnes autistes
ou ayant une déficience intellectuelle avec le systéme
pénal. Pouvez-vous d’abord nous parler de vos tra-
vaux?

lly a 10 ans, |'ai eu la chance de coordonner une recherche qui
visait & documenter les trajectoires pénales de personnes ayant
une déficience intellectuelle. A la suite de cette recherche qui
dépeint une réalité troublante et méconnue, nous nous sommes
demandé ce qu'il en était du sort réservé aux personnes autistes
dans le systéme pénal. Depuis, nos questions de recherche nous
ont amenés a documenter différents moments du processus judi-
ciaire. Nous nous sommes intéressés tour & tour a l'intervention
policiére, a ce qui se passe du cété des tribunaux et a la mobili-
sation intersectorielle (ex. policiers, travailleurs sociaux, avocats,
psychiatres) lorsque survient un contact entre ces personnes et le
systéme pénal. Nous démarrons actuellement un projet de sou-
tien a I'implantation d’'un programme de suivi probatoire adapté
a la réalité des personnes autistes ou ayant une déficience intel-
lectuelle. p»
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FQA - A partir des recherches dans le domaine, que
sait-on présentement au Québec de I'ampleur du phé-
noméne du contact d’autistes avec le systéme de justice
pénale?

Pour l'instant, au Québec, trés peu de recherches portent sur
cette question. Alors qu’elle apparait simple, il est trés difficile
de repérer I'ensemble des personnes concernées et de chiffrer
leur présence dans le systéme pénal. D'une part, je crois que la
recherche a toujours un pas de retard pour rendre compte des
phénomeénes émergents. D'autre part, lorsqu’on souhaite faire
un portrait détaillé pour arriver & chiffrer le nombre d’autistes
connaissant des démélés avec la justice et établir le taux de pré-
valence dans le systéme pénal, on se bute a des obstacles mé-
thodologiques importants. La question de l'identification étant
sans doute la plus importante : comment identifier I'autisme? A
quelle étape du processus judiciaire se référerait-on2 Comment
prendre en compte le fait que plusieurs personnes autistes n‘ont
jamais été évaluées? Alilleurs dans le monde, malgré de grands
écarts dans les résultats, on estime qu'il y a une surreprésenta-
tion d’'autistes dans la filiére pénale. Ce qui voudrait dire que le
taux de prévalence d'autisme dans le systéme pénal serait supé-
rieur au taux de prévalence d’autisme dans la société.

FQA - Si, pour l'instant, on ne peut pas chiffrer le
nombre de personnes concernées, est-ce qu’il y a lieu
de remettre en doute I'existence méme du phénomeéne
de judiciarisation de cette population?

On sait, hors de tout doute, que le phénoméne existe et qu'il
n'est pas si marginal. En tant que chercheur dans un milieu de
pratique, je rencontre régulierement des intervenants qui me
rapportent des situations au cours desquelles des usagers se
sont retrouvés au poste de police, en cour ou méme derriére les
barreaux. D'ailleurs, ponctuellement, le phénoméne commence
aussi & poindre dans les médias. Par exemple, il y a un peu plus
d'un an, Radio-Canada rapportait une arrestation policiére
« musclée » d'un éléve autiste dans une école secondaire de
Cornwall. Dans Le Soleil du 31 ao(t dernier, on pouvait lire I’his-
toire d’'un individu, décrit par la journaliste comme un « autiste,
Asperger et atteint du syndrome Gilles de la Tourette » dans la
jeune trentaine. Cette personne qui volait des vélos a répétition
et se faisait systématiquement arréter s’est retrouvée « institu-
tionnalisée en prison ». Quelques jours plus tard, Le Soleil publiait
un nouvel article sur le sujet qui se titrait : « Autistes en prison : un
phénoméne de plus en plus fréquent » sans pouvoir par ailleurs
le chiffrer.

FQA - Comment expliquer que, dans une société de
droits, des personnes autistes fassent |’'objet d’un trai-
tement pénal?

En fait, il y a un ensemble de raisons qui explique la situation.
D’abord, on le sait, le taux de prévalence de I'autisme indique
gu’il n'y a jomais eu autant de personnes identifiées comme
autistes et vivant dans la communauté. Sur le strict plan statis-
tique, les possibilités qu’une personne autiste entre en contact
avec le pénal sont plus élevées qu’'auparavant. Ensuite, il ne faut
pas oublier que les actes délictueux ne sont pas le monopole
des personnes « neurotypiques » et que légalement, rien ne fait
en sorte que les personnes autistes seraient d’emblée soustraites
aux procédures judiciaires. On vit dans une société de droits indi-
viduels, c’est vrai, mais aussi dans une société ou les questions de
sécurité publique et de gestion du risque demeurent centrales.

FQA - En considérant ce que vous avez dit, y a-t-il un
profil type de personnes autistes plus susceptible de
connaitre des démélés avec la justice pénale?

Avant méme de considérer I'autisme, il faut savoir qu’étre un
jeune homme, faire partie d’'une minorité visible, étre sans em-
ploi, vivre en situation de précarité résidentielle, étre isolé socia-
lement, composer avec des problémes de santé mentale ou de
dépendance constituent des facteurs de risque de judiciarisation.
A l'inverse, entretenir des liens relationnels forts avec sa famille
et ses proches, avoir un emploi et une adresse fixe, bénéficier de
services de soutien représentent des facteurs de protection.

En ce qui concerne les spécificités liées a I'autisme, les recherches
sur le sujet rapportent! que les personnes les plus & risque sont :
1) celles qui sont susceptibles de se faire manipuler par des gens
malintentionnés qui les entrainent & commettre des délits;

2) celles pour qui un bris de routine génére de I'agressivité en-
vers autrui;

3) celles qui interprétent difficilement les codes sociaux, ce qui est
permis et ce qui est interdit; et, enfin

4) celles pour qui la poursuite de leurs intéréts particuliers les
ameéne & enfreindre la loi, souvent de fagon répétée.

1- Sur le sujet, voir notamment : King, C., Murphy, G. H. (2014). A systematic review of people with autism spectrum disorder and the criminal justice

system. Journal of Autism and Developmental Disorders, 44, 2717-2733.
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FQA - Ce qu’on comprend c’est que par la force des
choses, il y a des personnes autistes qui se retrouvent
en contact avec le systéme de justice pénale. En partant
de ce constat, est-ce possible d’offrir un traitement qui
serait adapté a la condition autistique?

Sur le principe, I'ensemble des acteurs se montre favorable &
I'adaptation du systéme. D'ailleurs, a toutes les étapes du pro-
cessus judiciaire, on remarque des initiatives visant a favoriser
une approche plus adaptée a I'ensemble de conditions indivi-
duelles. On I'observe chez les policiers avec la création d'équipes
hybrides composées d’'un policier et d'un travailleur social, par
exemple. On le constate également dans des cours municipales
ou des tribunaux d’accompagnement en santé mentale s'im-
plantent dans diverses régions. On le voit méme en détention ou
le personnel tente de classer les personnes dans les secteurs les
plus adéquats en fonction de leurs particularités.

FQA - Faut-il comprendre qu’il y a donc des possibilités
d’adaptation concrétes?

Oui et non. Il faut, d’'une part, faire la différence entre le droit
en principe — sur lequel tout le monde s’entend — et le droit en
action - ce qui se passe dans les faits et ce que produit structu-
rellement le systéme. D'autre part, il faut prendre en compte les
ressources disponibles pour offrir un traitement qui serait plus
adapté. Par exemple, nos recherches portant sur l'intervention
policiére illustrent que les policiers ont une grande sensibilité
aux situations dans lesquelles les personnes se retrouvent vul-
nérables et ils tentent d’'amenuiser le plus possible le choc que
peuvent provoquer leurs interventions. Par contre, ils le font dans
un contexte d'urgence ou les problématiques individuelles sont
presque aussi nombreuses que les personnes auprés desquelles
ils interviennent. Au final, ils interviennent avec le moyen du
bord, en mobilisant ou non les patrouilles spécialisées, en diri-
geant les personnes au gré de leur connaissance des ressources.
Les services de police et les services sociosanitaires sont aussi trés
peu arrimés. Parfois, l'intervention policiére fonctionne plutét
bien et la personne trouve du soutien. Parfois, I'intervention n’est
qu'un effet de neutralisation temporaire de la personne. Parfois,
la judiciarisation est inévitable.

FQA - Dans ces cas, qu’en est-il des possibilités d’adap-
tation a la cour?

A la cour, c'est un peu la méme chose. Lorsque la personne est
orientée vers un tribunal spécialisé, qui vise avant tout le relais
vers le réseau de la santé et des services sociaux, les choses
peuvent évoluer de belle fagon pour elle. Cependant, la plupart
des cours de justice ne comportent pas de tribunaux spécialisés
au Québec. L'objectif du tribunal n'est pas d'orienter la personne
vers des services, mais plus souvent d’'agir de maniére coercitive
ofin de la dissuader de récidiver. Il faut aussi savoir que le nombre

de causes qui se déroulent dans un palais de justice en une jour-
née est effarant. Lors d’observations de recherche, on voyait les
avocats prendre connaissance du dossier cing minutes avant
I'audience et s’entretenir avec leurs clients quelques secondes
avant que le juge ne procéde a la lecture des chefs d’accusation.
Lorsqu’on traite un volume aussi important de causes en si peu
de temps, on comprend que la prise en compte des spécificités
lices & I'autisme soit fortement limitée.

FQA - Et, enfin, pour les centres de détention?

Pour avoir fait une collecte de données d’'un peu plus de huit
mois dans trois centres de détention provinciaux, je vous assure
que malgré la bonne volonté du personnel, il y a trés peu de
place & une adaptation sur mesure pour les personnes autistes.
Il s'agit d'un environnement extrémement bruyant (claquements
de grilles, cris, échos, consignes diffusées par enceintes, etc.),
avec un puissant éclairage, une tension constante entre les déte-
nus et le personnel, des altercations quotidiennes entre codéte-
nus, etc. A Montréal depuis plus de 10 ans, les centres de déten-
tion accueillent un nombre de détenus et de prévenus supérieur
a leur capacité. C'est donc dire que chaque nuit, une partie de la
population carcérale déroule son matelas sur le sol du gymnase
ou de la cafétéria. En ce qui concerne les programmes de réin-
sertion sociale offerts en détention, ils sont trés peu nombreux et
peu compatibles avec la condition autistique, notamment parce
qu'il s'agit de programmes de groupe.

FQA - En conclusion, que faut-il retenir de ce phéno-
meéne émergent?

Je dirais d’abord que dans les années a venir, on entendra par-
ler beaucoup plus régulieérement de judiciarisation de personnes
autistes. Il s'agit d'une réalité qui deviendra de plus en plus vi-
sible. En outre, comme je I'ai mentionné, le profil des personnes
les plus susceptibles d'étre judiciarisées, au-dela de I'autisme,
est celui d’individus marqués par la précarité relationnelle, pro-
fessionnelle, financiére et résidentielle. Ainsi la présence de per-
sonnes autistes dans la filiere pénale témoigne plus largement
des conditions socio-économiques difficiles dans lesquelles plu-
sieurs d’entre-elles évoluent. En ce qui concerne les adaptations
possibles dans le cadre du processus pénal, dans un contexte
d’urgence, de surcharge du systéme et de rigidité des procédures
judiciaire, elles apparaissent plutét limitées. Pour conclure, je
soulignerai un paradoxe : alors que dans le discours on dépeint
une société de plus en plus inclusive et accueillante de la diver-
sité, sur le terrain, on constate que les mécanismes d’intégration
sont défaillants, que la stigmatisation de certaines catégories so-
ciales perdure et que les inégalités sociales se creusent. Pour que
les principes se transposent en action, les mots ne suffisent pas,
en tant que société, il faut savoir se donner les moyens d'y arriver.
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DESCRIPTION DU CONTEXTE DE LA RECHERCHE

Les données de cette étude qualitative sont issues d'une re-
cherche doctorale plus vaste qui s’intéresse a |'établissement
et au maintien d'un processus de partenariat entre les pa-
rents, les éducatrices a la petite enfance et les intervenantes
travaillant dans les centres de réadaptation en déficience
intellectuelle et en troubles envahissants du développement
(CRDITED) en contexte d’intervention comportementale inten-
sive (ICl) offert dans les milieux de garde éducatifs aux enfants
présentant un trouble du spectre de I'autisme (TSA).

Limplantation des services d’intervention qui sont offerts en
grande majorité dans les milieux de garde éducatifs (Ga-
mache, Joly et Dionne, 2011; Therrien, 2008) améne les pa-
rents, le milieu de garde éducatif et les services de réadapta-
tion a établir une dynamique de partenariat et de soutien entre
eux. La communication entre les partenaires devient alors un
incontournable dans le but d’assurer des services de qualité
qui répondent aux obijectifs d'intervention, d'adaptation et de
réadaptation (Cantin, 2004; Moreau et Boudreault, 2002), et
d’ainsi optimiser le potentiel développemental des enfants.
Les recherches québécoises, américaines et internationales
démontrent I'importance de la participation conjointe des pa-
rents, de |'éducatrice a la petite enfance et des professionnels
des services de réadaptation a la mise en place de mesures
de prévention et d'intervention, de leur implication dans I'éla-
boration et la révision des plans d’intervention et de leur réle
de thérapeute a chaque étape du programme pour permettre
la généralisation des apprentissages de I'enfant dans tous
ses milieux de vie (Chrétien, Connoly et Moxness, 2003; Levy,
Kim et Olive, 2006; Matson et Konst, 2014; McClannahan et
Krantz, 2000; McGahan, 2001; Perry et coll., 2008; Sabourin,
des Rivieres-Pigeon et Granger, 2011). Par contre, qu’en est-il,
plus précisément, de I'application des pratiques de communi-
cation dans les services d'intervention au Québec?

OBIJECTIF

Lobjectif de cette étude qualitative est d’explorer les modalités
qui facilitent et nuisent & la mise en place et a I'efficacité des
pratiques de communication dans un contexte d'ICl offerte
en milieu de garde éducatif, selon la perception et les expé-
riences des parents, des éducatrices a la petite enfance et des
intervenantes des centres de réadaptation.

METHODOLOGIE

Quarante-sept participants, soit 17 parents (15 meéres et
2 péres) qui ont un enfant présentant un TSA et recevant ou
ayant recu de I'ICl en milieu de garde éducatif, 10 éducatrices
a la petite enfance et 20 intervenantes des centres de réadap-
tation, ont rempli une fiche signalétique et ont été interrogés
lors de groupes de discussion ou d’entretiens individuels qui
ont eu lieu dans différentes régions du Québec, soit en per-



sonne ou par le biais de vidéoconférences. La méthode quali-
tative a été privilégiée dans le cadre de ce projet de recherche
pour explorer en profondeur I'expérience des participants,
ainsi que pour recueillir des informations riches et variées.

PRINCIPAUX RESULTATS

Les participants interrogés considérent que les pratiques de
communication représentent un élément important et essen-
tiel au bon développement et au maintien du processus de
partenariat, et ce, pour plusieurs raisons. La communication
permet, entre autres, de connaitre et de fixer les réles et les
mandats des parents, de |'éducatrice a la petite enfance et de
I'intervenante en ce qui concerne les services d'intervention.
Elle permet également de choisir les objectifs & travailler avec
I'enfant, ainsi que de valider les stratégies et les interventions &
préconiser. Cependant, les participants & I'étude mentionnent
que ces pratiques de communication sont rarement possibles
lors des services d'intervention, étant donné qu’il existe peu
de moments formels pour établir un processus de partenariat
entre les trois parties concernées.

COMMUNICATION FORMELLE

Tout d’abord, un constat important et, somme toute, généra-
lisé se dégage des expériences des participants interrogés : il
est rare qu'une premiére rencontre soit fixée avant le début
des services d'ICl afin que les partenaires qui travailleront
avec |'enfant puissent se présenter, planifier I'intégration de
I'enfant, apprendre et comprendre la philosophie et les mo-
dalités du programme d’intervention, et discuter de leurs réles
et de leurs mandats respectifs dans ce partenariat. En effet,
d’aprés les expériences des intervenantes, ce serait davantage
le superviseur des équipes d'intervention qui rencontrerait la
direction du milieu de garde éducatif pour présenter |'en-
tente de services (par exemple, explication du programme,
des modalités, des réles, des objectifs et de la collaboration
nécessaire et souhaitée) et pour traiter des aspects adminis-
tratifs liés au début d’une ICI dans ce milieu. De plus, les in-
tervenantes mentionnent que cette premiére rencontre n’est
pas toujours possible, notamment & cause du budget et de
la disponibilité des ressources humaines pour rencontrer les
partenaires pour tous les enfants qui recevront une ICI. Elles
se questionnent, bien évidemment, sur cette pratique et sur
les répercussions lors du début des services d’intervention.
Certaines intervenantes rapportent méme étre arrivées dans
un milieu de garde éducatif et rencontrer une éducatrice a la
petite enfance qui n"avait méme pas été avisée de sa venue et
du but de sa présence.

Ensuite, les participants interrogés rapportent que peu de mo-
ments formels, comme des supervisions cliniques, sont propo-
sés lors du programme d’intervention afin que les partenaires
se rencontrent pour partager des renseignements sur le profil

Provenance Parents Educatrices Intervenantes
des participants a la petite
enfance
Montérégie 6 3 10
Montréal 5 3 10
Mauricie 3
Capitale-Nationale 2
Chaudiéres- 1
Appalaches
Saguenay- 3
Lac-Saint-Jean
Centre-du-Québec 1

Parents Educatrices = Intervenantes

a la petite
enfance

Groupe Trois groupes | Un groupe Quatre
de discussion [ de quatre de deux groupes
participants | participants de cinq
Deux groupes | Un groupe | participants
de deux de trois
participants | participants
Entretiens Un entretien Cing
individuels individuel entretiens
individuels

clinique de I'enfant, discuter des interventions mises en place,
des comportements et des apprentissages de I'enfant, ajuster
les moyens en vue d’appliquer les techniques, généraliser les
acquis dans le quotidien de I’enfant, ainsi que pour exposer
leurs craintes, leurs préoccupations, leurs questionnements et
leurs besoins. En effet, la fréquence des supervisions cliniques
est variable, allant de deux rencontres mensuelles & une révi-
sion du plan d’intervention tous les trois mois.

Les parents et les éducatrices a la petite enfance mentionnent
également qu'il est difficile pour eux de se libérer pour se
présenter aux supervisions cliniques. La présence des éduca-
trices a la petite enfance est essentielle, compte tenu du temps
gu’elle passe avec I'enfant, des observations qu’elles réalisent
dans différents contextes sociaux et d’apprentissage, et de leur
spécialité avec les jeunes enfants pour aider les intervenantes
& choisir les objectifs a travailler et & nuancer avec les com-
portements qui sont habituellement attendus chez un enfant
du méme éage. Les supervisions cliniques permettent égale-
ment aux éducatrices et aux parents d’apprendre de nouvelles
interventions pour faciliter le quotidien et pour généraliser les
apprentissages que |'enfant fait en thérapies individuelles. »
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Lorsque les trois partenaires se rencontrent lors d’une super-
vision clinique, les parents déplorent toutefois que les moda-
lités des supervisions ne soient pas clairement définies, que la
clarification des réles, des mandats et des activités des parte-
naires soit limitée et que le langage utilisé ne soit pas toujours
facile & comprendre pour eux, ce qui a une incidence négative
sur leur prise de décisions et sur leur implication.

COMMUNICATION INFORMELLE

Pour compenser le manque de communication entre tous
les partenaires, les participants interrogés rapportent que les
pratiques de communication se font en dyade (parents-édu-
catrice, parents-intervenante et éducatrice-intervenante). En
effet, les éducatrices & la petite enfance prennent générale-
ment le temps de discuter avec les parents pour leur faire un
compte rendu de la journée de I'enfant. Cependant, ce sont
davantage des informations factuelles qui sont transmises et
il arrive que ces moments de communication ne soient pas
possibles & cause de I'horaire de travail des éducatrices a la
petite enfance. D'autres moyens sont alors privilégiés, comme
I'utilisation de I'agenda de communication qui permet aux
éducatrices a la petite enfance de détailler le déroulement de
la journée de I'enfant, ses comportements et son évolution
lors des interventions.

Les parents considérent également qu'ils rencontrent rare-
ment les intervenantes en dehors des moments de supervision
et de I'élaboration du plan d’intervention, alors que d'autres
parents jugent cette pratique adéquate parce qu’elle permet
une meilleure conciliation travail-famille dans une dynamique
familiale ou les besoins de I'enfant sont exigeants. Certaines
intervenantes prennent le temps de contacter réguliérement
les parents (appels téléphoniques, messagerie électronique)
pour expliquer le déroulement des rencontres. Certaines en-
voient méme des films de certaines parties des séances afin
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que les parents puissent apprécier I'évolution de leur enfant
et tenter de généraliser les acquis dans leur quotidien. Enfin,
certains parents déplorent également d'étre rarement infor-
més des changements importants, par exemple I'arrivée d'une
nouvelle intervenante, et que les pratiques de communication
ne soient pas toujours transparentes.

Les moments de communication entre I'éducatrice a la petite
enfance et I'intervenante sont rares, d’aprés les expériences
des participants de I'étude, pour expliquer les objectifs tra-
vaillés avec I'enfant en thérapie individuelle et les stratégies
pour généraliser les apprentissages dans le quotidien de
I'enfant. Il semble plus facile pour I'intervenante de pouvoir
discuter avec I'éducatrice quand des interventions en groupe
sont aussi offertes a I'enfant ou lorsque les enfants s'amusent
a l'extérieur. Cependant, ces moments de communication ne
sont pas efficaces, étant donné que I'éducatrice a la petite
enfance doit partager son attention entre la surveillance du
groupe d’enfants et les explications de I'intervenante.

Somme toute, les participants de I'étude considérent que ces
autres moyens de communication ne remplacent aucunement
les rencontres fixées entre les partenaires et c’est pour cette
raison qu'ils ont proposé certaines actions.

RECOMMANDATIONS

Les participants a I'étude sont catégoriques sur le fait qu’une
premiére rencontre entre les partenaires est obligatoire avant
le début des services d'intervention. Il est également recom-
mandé que les intervenantes participent & la premiére réu-
nion d'équipe des éducatrices a la petite enfance pour expli-
quer adéquatement leur réle et leurs méthodes de travail. Les
participants suggérent que I'éducatrice & la petite enfance et
I'intervenante bénéficient de 15 minutes par jour ou d'une
heure par semaine pour revenir sur les thérapies individuelles.
De plus, des moyens supplémentaires devraient étre propo-
sés, autre que l'agenda de communication, pour que les
parents et I'éducatrice & la petite enfance puissent échanger
ensemble. Enfin, la mise en place de supervisions cliniques
sur une base mensuelle est fortement conseillée, en plus que
cette rencontre se déroule @ un moment ou tous pourront étre
présents.

Q, Si vous désirez connaitre plus amplement les résultats sur
les pratiques de communication et les autres volets de cette
recherche, nous vous invitons & consulter la thése doctorale
intitulée Le partenariat entre les parents, les éducatrices a la
petfite enfance et les intervenantes en contexte d’intervention
comportementale intensive auprés d’enfants présentant un
trouble du spectre de I'autisme & |'adresse suivante : hitp://
www.archipel.ugam.ca/10521/.
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La transition vers le secondaire est une période de temps pen-
dant laquelle I'enfant s’ajuste graduellement & son environ-
nement physique, social et humain (MELS, 2012). Cette étape
de vie qui est préoccupante pour tous les éléves (Lohaus, El-
ben, Ball et Klein-Hessling, 2004) peut |'étre encore plus pour
ceux qui présentent un trouble du spectre de I'autisme (TSA)
(Hannah et Topping, 2012). En effet, cette transition comporte
plusieurs éléments pouvant générer des inquiétudes chez les
éléves liées aux aspects physiques (déplacements, transitions,
grandeur des lieux, etc.), sociaux (changements d'enseignants
et de groupe, nouvelles personnes, plusieurs intervenants,
etc.) et des apprentissages (nouvelles matiéres, consolidation
des apprentissages, etc.).

ENTRER DANS LADOLESCENCE

Le passage vers le secondaire doit également se vivre avec
I'entrée dans la phase de I'adolescence. Alors que les ado-
lescents ayant un TSA sont sensibles aux changements (APA,
2013), il importe de leur offrir du soutien et des outils pour
faciliter cette étape de leur vie. En effet, plusieurs adoles-
cents peuvent vivre difficilement les transformations corpo-
relles qu'ils subiront telles que I'apparition de la pilosité, le
changement du registre de la voix, I'apparition des régles, la
sudation, etc. A cela s'ajoute également le désir de dévelop-
per leur autonomie et leur affirmation de soi. Cette derniére
passe souvent par les valeurs véhiculées par les pairs a I'ado-
lescence.

Le manque d’habiletés sociales entrave souvent leur désir
d’interagir avec les autres et fait en sorte qu’ils sont plus en-
clins & s’adonner & des activités de fagon solitaire (Symes et
Humphrey, 2010). D’ailleurs, plusieurs jeunes affirment se
sentir souvent seuls ou toujours seuls (Lasgaard, Nielsen, Erik-
sen et Goosens, 2010), et ce, méme s'ils rapportent avoir au
moins un ami (Bauminger et Kasari, 2000) puisque les liens
sont plus pauvres sur les plans de la sécurité, de la compagnie
et de I'aide apportée par leurs pairs.

A I'adolescence, ils sont de plus en plus conscients de leurs
défis et de leurs caractéristiques diagnostiques et ils com-
prennent mieux leurs difficultés & s’intégrer de facon adéquate
aux groupes. Certains d’entre eux vont se blamer lorsqu’ils
vivent du rejet et des échecs de maniére répétitive (Sicile-Kira,
2006). Malgré leur désir d’interagir avec leurs pairs, ils sont
plus enclins & adopter des comportements solitaires et a frei-
ner leurs interactions, ce qui limite la possibilité de créer un
réseau de soutien.



Malgré les grands défis vécus par les adolescents ayant un
TSA, ils possédent de belles qualités comme I’honnéteté et
la loyauté (Attwood et Gray, 1999). Le manque d’habiletés
sociales et de théorie de I'esprit chez les jeunes ayant un TSA
peut entrainer une certaine forme de vulnérabilité face a I'in-
timidation. Létude de Van Roekel, Scholte et Didden (2010)
rapporte que les enseignants estiment que 30% des adoles-
cents ayant un TSA sont victimes d'intimidation plus d'une fois
par mois.

Il ne peut étre passé sous silence les nombreux troubles asso-
ciés qui peuvent coexister avec le TSA. En effet, plus de 70%
des adolescents ayant un TSA devront composer avec au
moins un trouble associé, les plus communs étant le trouble
anxieux (29,2 %), le trouble déficitaire de I'attention (28,2 %)
et le trouble d’opposition avec provocation (28,1%) (Simonoff
et coll.,, 2008). Lanxiété chez cette clientéle peut s’expliquer,
en partie, par un manque d’habiletés sociales (Leyfer, Folstein,
Bacalman, Davis, Dinh, Morgan, Tager-Flusberg et Lainhart,
2006). A cet effet, le TSA est souvent associé & un diagnostic
d’anxiété sociale, ce qui méne a des difficultés de fonctionne-
ment au quotidien (Wood et coll., 2009) et a éviter les contacts
sociaux (White, Ollendick et Bray, 2011). Outre le contexte
social, plusieurs éléments liés a I'école tels que la charge de
travail et les résultats scolaires, les camarades, le niveau de
bruit en classe, les changements dans la routine ainsi que
les habiletés langagiéres et sociales (la peur de faire rire de
soi, d’'avoir I'air ridicule) sont au centre des préoccupations
des adolescents ayant un TSA (Ozsivadjian, Knott, et Magiati,
2012).

FAIRE FACE AUX INQUIETUDES

Alors que les interactions sociales et les exigences des travaux
sont au cceur des préoccupations des éléves ayant un TSA
(Carrington et Graham, 2001), les parents et les enseignants
partagent également des inquiétudes. Les parents se ques-
tionnent principalement sur la capacité d'adaptation de leur
enfant en lien avec le changement de structure et la mobilisa-
tion du milieu scolaire (Dann, 2011; Plimley et Bowen, 2006).
Les enseignants, quant & eux, se soucient de connaitre et de
créer une relation avec chacun de leurs éléves. lls se préoc-
cupent également des différences physiques entre les deux
milieux ainsi que de I'adaptation de I'éléve face a ses divers
enseignants (Costley et coll., 2012; Dann, 2011).

Devant les inquiétudes manifestées par I'éléve et les adultes
qui l'accompagnent, plusieurs interventions peuvent étre mises
en place (Dann, 2011; Sicile-Kira, 2006). Tout d’abord, le mi-
lieu ciblé doit tenir compte des besoins et des champs d’inté-
rét de I'éléve. D'ailleurs, il importe de le familiariser avec son
nouveau milieu par le biais de visites et de rencontres avec les

futurs enseignants. Le personnel de I'école primaire, les pa-
rents et tout autre intervenant impliqué peuvent encourager
I'éléve a s’engager dans ses téches scolaires et a se préparer
a vivre des changements. Le personnel du milieu scolaire se
doit de reconnaitre |'expérience des parents et considérer leur
opinion. Ainsi, un plan de transition devrait étre établi afin
que tous soient conscientisés aux besoins de I'éléve.

SCRUTER LES PERCEPTIONS

C’est dans ce contexte que s'inscrit la recherche doctorale
de Leroux-Boudreault (2017) qui a comparé la perception de
14 éléves présentant un TSA avec celle de leurs pairs typiques
qui s'apprétaient a vivre le passage du primaire au secondaire.
Par I'entremise d’'une entrevue semi-structurée, la chercheuse
a questionné les éléves sur les craintes, les anticipations posi-
tives et les moyens jugés comme étant aidants en vue de ce
passage. D’autres questions ciblaient leurs relations sociales
et les changements physiques et psychologiques pergus.

Avant tout, précisons que les craintes, les anticipations posi-
tives et les moyens jugés comme étant aidants rapportés par
les adolescents ayant un TSA et ceux présentant un dévelop-
pement typique sont similaires. D’ailleurs, il n'existe pas de
différence significative entre les diverses catégories selon les
analyses statistiques.

Les craintes suivantes ont été rapportées par plus de 71 %
(10/14) des répondants ayant un TSA, soit celles d’avoir une
retenue, d'arriver en retard & leurs cours, de ne pas com-
prendre dans leurs cours, d'oublier leur matériel, de deman-
der de l'aide, de se faire intimider, d’étre suspendu de I'école
et de ne pas avoir de bonnes notes.

Alors que certains auteurs soulévent que les adolescents ayant
un TSA préférent passer du temps seul, il est intéressant de
voir que tous les éléves ayant un TSA ont hate de rencontrer
de nouvelles personnes. lls se réjouissent également d’avoir
différents enseignants, de participer aux parties des équipes
sportives et aux activités parascolaires. lls ont hate de se cou-
cher plus tard, d'étre considérés comme un « grand » et de
changer de locaux.

Le moyen jugé comme étant le plus aidant par 93 % des éléves
ayant un TSA est de connaitre leurs enseignants (13/14). Dans
le cas de 86% (12/14) des adolescents, connaitre des stra-
tégies pour se relaxer, avoir un ami pour aller diner, savoir
ouU est sa case et comment |'ouvrir, visiter |'école, connaitre
une personne dans un de ses cours, savoir combien de temps
consacrer aux tdches scolaires et connaitre les plans d'urgence
sont également des éléments facilitateurs. »
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CONCLUSION

Lentrée au secondaire s’avére étre une étape cruciale dans
le parcours scolaire des éléves, qu'ils présentent un TSA ou
non. A la lueur des résultats présentés, les éleves ayant un
TSA interrogés dans cette étude ne semblent pas éprouver
le besoin d’avoir des adaptations plus importantes que leurs
pairs. Ainsi, il est recommandé d'adopter des stratégies nor-
malisantes au méme titre que pour les autres éléves. Néan-
moins, chaque éléve est différent et en tant que parent ou
intervenant, il importe de prendre un temps de qualité avec
le jeune adolescent pour le questionner sur ses craintes, ses
anticipations positives et les moyens qui pourraient I'aider a
vivre une transition harmonieuse.

© © 0 0 0 0 0 00 0000000000000 0000000000000 00000000000 0 o

Recommandations en lien
avec le passage vers le secondaire

v Voir avec le jeune I'horaire du sommeil ainsi que les nou-
veaux comportements d’autonomie qu’il pourrait développer
ofin d’étre « considéré comme un grand » (ex. : préparer son
lunch, aller chercher le courrier);

v Revoir avec I'éléve ses activités sportives, ses activités para-
scolaires, ses nouveaux centres d’intérét quant aux loisirs afin
qu'ils soient conformes a son age chronologique;

v S'assurer dés |'entrée scolaire que le jeune a eu la possibi-
lité de visiter |'école et de rencontrer son enseignant titulaire,
que les régles de I'école, la maquette de I'école, le casier du
jeune et le plan d’urgence soient indiqués et illustrés dans
I'agenda;

v/ S'assurer que le psychologue de I'école peut lui expliquer
son horaire de cours, le guider a estimer le temps pour cha-
cune des matiéres, |'aider a prioriser les matiéres ov il y a de
I'étude, des devoirs, des travaux;

v/ S'assurer que le jeune a un ami en classe avec lequel il peut
travailler, mais aussi se rendre & la cafétéria pour aller diner;

v/ S'assurer que le jeune peut se rendre dans un endroit
calme, de son choix, pour pratiquer les stratégies de relaxa-
tion apprises et qui seraient auparavant enregistrées sur son
appareil électronique.

© © 0 0 0 0 0 00 0000000000000 0000000000000 00000000000 0 o
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Le trouble du spectre de 'autisme (TSA), par la nature de
ses manifestations, peut engendrer des emboiches & I'égard
des apprentissages scolaires. Bien que le diagnostic de TSA
ne doive pas & lui seul contribuer aux difficultés scolaires, les
lacunes observées chez ces éléves, sur les plans de la com-
munication sociale et des comportements, influencent souvent
leur réussite.

MISE EN CONTEXTE

Les particularités des éléves ayant un TSA donnent lieu &
plus de difficultés dans les apprentissages lors du secondaire
puisque les exigences scolaires s’accentuent. Dans les faits, le
programme scolaire du primaire mise sur la mémorisation,
alors que celui du secondaire exige des capacités d'abstrac-
tion, un traitement plus approfondi et une intégration de I'in-
formation. Ces divers éléments font appel a des habiletés plus
complexes pour les éléves ayant un TSA. Plus précisément,
leurs lacunes @ comprendre les concepts, & communiquer ora-
lement et par écrit, & interpréter le langage et a trouver des
stratégies pour la résolution de problémes perturbent leurs
apprentissages.

En plus de ces spécificités, certains adolescents ayant un TSA
peuvent présenter des difficultés concomitantes a leur dia-
gnostic. Par exemple, ils peuvent montrer un profil cognitif
irrégulier et des faiblesses sur le plan des fonctions exécutives
et attentionnelles. Parmi les troubles associés au TSA figure
le trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité
(TDA/H). Ce trouble, de nature neuro-développementale, se
manifeste par des déficits persistants sur le plan attentionnel.
Plus précisément, |'inattention se caractérise par une incapa-
cité & maintenir |'altention ou & la soutenir lors d’une téche,
particulierement lorsque celle-ci s’'avére inintéressante et ré-
pétitive. Sur le plan scolaire, ces caractéristiques se traduisent
par une difficulté a suivre les consignes, une incapacité a
résister aux distractions ainsi que des problémes de planifica-
tion et d’organisation. Le TDA/H peut inclure des difficultés en
lien avec plusieurs types d’attention, soit |'attention sélective,
I'attention soutenue et I'attention divisée.

L’attention sélective permet de cibler les informations per-
tinentes & I'accomplissement d’une tdche donnée et de faire
abstraction de celles qui ne le sont pas. L'attention soute-
nue est définie, quant & elle, comme la capacité intention-
nelle d’orienter et de maintenir son intérét envers une ou plu-

sieurs sources d'information durant une longue période de p
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Comment soutenir les besoins
attentionnels des adolescents TSA?

temps. Enfin, I’attention divisée contribue a répartir celle-ci
entre différentes sources d'information, tout en étant capable
d’identifier la provenance de chacune de ces sources. Ce type
d’attention est utilisé lorsque deux taches doivent étre effec-
tuées en méme temps. Par exemple, lorsque I'éléve doit écou-
ter I'enseignant et copier I'énoncé écrit au tableau, il doit alors
diviser son attention.

OBJECTIFS, METHODE ET RESULTATS

Bien que les conséquences d’'un diagnostic de TSA ou de
TDA/H sur le fonctionnement quotidien aient été étudices,
peu de recherches décrivent les profils attentionnels des
adolescents ayant un TSA. C’est pourquoi la présente étude
a eu comme intention de décrire les forces et les faiblesses
attentionnelles des adolescents ayant un TSA fréquentant une
école secondaire. Lobjectif est de documenter leurs besoins
attentionnels afin de proposer des stratégies leur permettant
d’optimiser leur potentiel et répondre a leurs besoins.

Pour ce faire, les habiletés attentionnelles de 20 adolescents
ayant un TSA ont été évaluées a I'aide du test d'évaluation de
I'attention chez I'enfant (TEA-Ch).

Les adolescents ayant un TSA qui ont participé a cette étude
sont 19 garcons et 1 fille. Lage des adolescents varie entre
12 et 17 ans. Seize adolescents présentent au moins un dia-
gnostic autre que celui du TSA (TDA/H [n = 13], trouble d'ap-
prentissage [n = 5], trouble d’acquisition de la coordination
[n = 2], trouble du langage [n = 2], trouble anxieux [n = 2],
syndrome Gilles de la Tourette [n = 1] et un adolescent a une
déficience intellectuelle légére.

Parmi les adolescents de cette étude, 7 fréquentent une classe
ordinaire, 12 sont scolarisés en classe spécialisée et 1 I'est & la
maison. Tous les adolescents s’expriment a I'aide de phrases
complétes.

Les résultats obtenus aux sous-tests du TEA-Ch se situent glo-
balement au niveau de la moyenne faible lorsqu'ils sont com-
parés aux adolescents du méme dge. Ce qui signifie que les
jeunes de |'étude ont un peu plus de difficultés que leurs pairs
& étre attentifs a leurs travaux scolaires. Une force est notée
quant au contréle inhibitionnel, précisant qu’ils sont moins
impulsifs que les autres éléves de leur classe lors de téache
écrite. Deux faiblesses sont observées, soit une concernant
I'attention divisée et une autre portant sur I'attention soute-
nue.

CONCLUSION ET DISCUSSION

Cette étude exploratoire a permis d'identifier les profils atten-
tionnels d’adolescents ayant un TSA. Les résultats montrent
une hétérogénéité sur le plan attentionnel. En somme, les
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AFIN DE PALLIER LES FAIBLESSES
SUR LE PLAN DE L'ATTENTION DIVISEE :

1) Permettre a l'éléve ayant un TSA d’enregistrer le
contenu de son cours d’histoire, par exemple, afin qu'il
puisse le réécouter en soirée chez lui lors de sa période
d’étude. Or, durant le cours, son attention sera portée
sur |I'enseignement uniquement et non divisée pour
prendre des notes et écouter le contenu du cours.

2) Permettre, dans le méme ordre d'idée, a I'éléve de
bénéficier d’'un preneur de notes ou bien d’'un accés
aux notes/diapositives du cours de I'enseignant.

3) Permetire a I'éléve de prendre en photo avec son
cellulaire les notes mises au tableau afin d’éviter la
double tache.

AFIN DE PALLIER LES FAIBLESSES
SUR LE PLAN DE L'ATTENTION SOUTENUE :

1) Permettre a I'adolescent ayant un TSA de program-
mer une vibration sur son cellulaire toutes les 10 mi-
nutes. Celle-ci agirait comme rappel pour se mettre
au travail.

2) Permettre a l'adolescent de segmenter les devoirs
en période de 30 minutes puis prendre une pause de
5 minutes entre chacun afin de favoriser une meilleure
concentration.

3) Offrir a I'adolescent I'aide d’un tuteur ou d’un autre
éléve lui indiquant les éléments importants a I'étude de
ceux qui le sont moins.

adolescents ayant un TSA démontrent des difficultés liées a
I'attention divisée et |'attention soutenue. De plus, le temps
d’exécution lors des diverses tdches se situe grandement en
dessous de la moyenne. Les données révélent une force sur le
plan du contréle inhibitionnel.

A la lumiére de ces informations, il est essentiel d’offrir des
services appropriés afin de pallier les difficultés attentionnelles
souvent présentes chez les adolescents ayant un TSA. Puisque
le curriculum scolaire au secondaire fait souvent appel a I'at-
tention divisée et que les données révélent une grande diffi-
culté sur cet aspect, il s'avére impératif de tenir compte de ces
particularités lors de la mise en place des adaptations. Consi-
dérant I’hétérogénéité des profils attentionnels, une approche
individualisée est a prioriser.
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PROBLEMATIQUE

Le trouble du spectre de I'autisme (TSA) est un domaine de
recherche trés présent dans la communauté scientifique. Les
concepts de stratégies d’adaptation et de stress vécu par les
parents ayant un enfant présentant un TSA ont été appro-
fondis par plusieurs auteurs. Cependant, une grande majorité
d’études ont pour sujet les catégories de stratégies de coping
utilisées par les parents de jeunes enfants présentant un TSA.
Trés peu étudient I'évolution de ces stratégies selon le temps
ou I'dge des enfants. De plus, un grand nombre d’études sur
I'autisme porte sur les enfants, alors que trés peu considérent
les adolescents, créant ainsi un besoin dans la littérature. Les
études québécoises sur I'autisme se font également rares, par
conséquent la littérature ne refléte pas tout a fait la réalité de
ces parents québécois. Une meilleure connaissance de |'évo-
lution des stratégies de coping des parents ayant un enfant
ou un adolescent présentant un TSA permettra une meilleure
compréhension de la qualité de vie de ces parents.

STRATEGIES DE COPING

Les stratégies de coping désignent I'ensemble des processus
gu’une personne réalise lors d'une situation stressante afin
de muaitriser, tolérer ou diminuer |'effet de ce stress sur son
bien-étre physique et psychologique (Paulhan, 1992). Dif-
férentes options de coping peuvent étre envisagées, soit le
changement de la situation, I'acception, la fuite, I'évitement,
la recherche d’informations, la recherche de soutien social, ou
I'action impulsive. Selon Folkman et Lazarus (1980), le coping
posséde deux fonctions majeures : la régulation de I'émotion
(coping centré sur les émotions) et la modification d’une si-
tuation (coping centré sur le probléme). Des recherches ont
montré que ces deux formes de coping sont utilisées dans la
plupart des situations stressantes (Lazarus et Folkman, 1984).

OBIJECTIF

Cette étude a comme obijectif de documenter les stratégies
de coping des parents d’enfant présentant un TSA alors qu'il
fréquente une classe spéciale au primaire ou au secondaire,
et ce, dans le but de mieux comprendre comment les straté-
gies évoluent selon le niveau scolaire du jeune et comment
elles interagissent avec le niveau de stress des parents. Par
conséquent, cette étude vise de maniére plus concréte & com-
parer les résultats que les parents ont notés & I'adaptation de p
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I'échelle The Ways of Coping Cheklist-Revised (WCC-R) pour
chaque type de stratégies de coping, permettant ainsi d’obser-
ver, dans un premier temps, les sources de stress qui affectent
ces parents, dans un deuxiéme temps, les changements asso-
ciés aux stratégies de coping selon le niveau scolaire de leur
enfant et, dans un troisiéme temps, les changements associés
aux stratégies de coping selon le niveau de stress.

METHODE

PagTICIPANTS

Au cours de cette recherche, 30 parents ont été amenés & par-
ticiper. Parmi eux, 14 avaient un enfant présentant un TSA fré-
guentant une classe spéciale en école ordinaire au primaire
et 16 avaient un enfant présentant un TSA fréquentant une
closse spéciale en école ordinaire au secondaire.

Wars orF CoriNG CHeckuisT-ReviseD (WCC-R)

La WCC-R élaborée par Vitaliano et ses collégues en 1985
et adaptée par Cappe (2009) permet d’'évaluer de maniére
quantitative les stratégies de coping employées par les parents
aofin de faire face au stress induit par le TSA de leur enfant.
Pour ce faire, le parent doit donner son degré d'accord pour
chacune des 27 propositions présentées a partir d'une échelle
en quatre points (non, plutét non, plutét oui ou oui). Cette
échelle permet de calculer trois scores de stratégies de coping,
soit les stratégies centrées sur le probléme, les émotions et la
recherche du soutien social. Plus le score d'une stratégie de
coping est élevé, plus le parent utilise cette derniére pour faire
face a la situation stressante (Cappe, Wolff, Bobet et Adrien,
2012). Les parents doivent répondre en fonction d'une situa-
tion stressante vécue au cours des derniers mois en lien avec
le TSA de leur enfant. lls doivent également indiquer le niveau
de stress associé & la situation préalablement décrite selon
une échelle de trois niveaux : faible, moyen ou élevé.

RESULTATS

SOURCES DE STRESS

Sur le plan des analyses qualitatives, il est noté que les sources
de stress des parents d’enfants présentant un TSA au primaire
et au secondaire sont nombreuses et variées. En effet, six
sources de stress ont été dénombrées.

L'EXPRESS #11 - Printemps 2018

Luka et Lucila

La source de stress la plus nommeée par les parents est I'inti-
midation et les situations de violence formulées par
les pairs. En effet, deux parents d’enfant du primaire pré-
sentant un TSA et trois parents d’adolescents du secondaire
mentionnent cette source de stress (n = 5).

La deuxiéme source de stress la plus citée par les parents porte
sur les compétences du corps enseignant et profession-
nel (n = 4). Ce sont quatre parents d’enfant présentant un
TSA fréquentant le primaire qui ont précisé cette préoccupa-
tion. Un parent souléve par exemple : Mon fils recoit peu d’en-
seignement individualisé, j’ai peur qu'il n‘apprenne pas a lire ni
a écrire. Aucun parent ayant un enfant présentant un TSA au
secondaire n'a signalé cette source de stress.

Les transitions représentent la troisieme source de stress
indiquée par certains parents (n = 4). Trois de ces parents
ont un enfant fréquentant le primaire et un parent a un ado-
lescent au secondaire. Un parent précise : C’est toujours diffi-
cile les transitions, les changements d’intervenant, le suivi ne se
fait pas, une année, I'école n’avait pas mis a sa disposition son
cartable de communication, il était tellement stressé qu'il s’est
mis @ mordre.

Les difficultés scolaires et les régressions arrivent au
quatriéme rang des sources de stress pour plusieurs parents
(n = 4). Deux de ces parents ont un enfant présentant un TSA
qui fréquente le primaire et deux au secondaire. Un parent rap-
porte comme exemple de régression : Mon fils n’a jamais eu de
flapping et les deux derniers mois d’école, il a commencé a imiter
certfains amis qui en avaient. Depuis, il continue d’en avoir.

Lucila Guerrero



La cinquiéme source de stress évoquée par quelques parents
(n = 2) est I'autonomie. Ces parents font partie de ceux qui
ont un enfant présentant un TSA qui fréquente le secondaire.
Un de ces parents mentionne que son fils a d0 prendre de
I'autonomie et commencer a prendre |'autobus. Cette situa-
tion fut une source de stress pour ce parent.

Enfin, la sixieme source de stress est les crises de colére,
mentionnées par deux parents d’enfants présentant un TSA
au primaire. Aucun parent d’enfant présentant un TSA au se-
condaire n’a relevé cette source de stress. Par conséquent, les
crises de colére semblent étre une source de stress qui affecte
davantage les parents qui ont un enfant présentant un TSA en
plus bas age.

RELATIONS ENTRE LES STRATEGIES DE COPING, LES NIVEAUX SCOLAIRES

ET LE NIVEAU DE STRESS

Une premiére analyse quantitative, a permis de constater que
malgré le fait que les parents ayant un enfant fréquentant le
primaire ont plus de sources de stress que les parents d'un
enfant au secondaire, ce sont ceux du secondaire qui pré-
sentent un niveau de stress plus élevé. C'est-a-dire que les
parents du secondaire ont moins de sources de stress, mais
sont plus sensibles a ce stress alors que leurs adolescents sont
confrontés aux situations de violence et d'intimidation ainsi
qu’aux apprentissages liés a I'autonomie.

Une deuxiéme analyse quantitative impliquant les scores des
stratégies de coping, ainsi que les niveaux scolaires (primaire,
secondaire), permet d'observer un effet significatif entre le
score de la stratégie de coping centrée sur le probléme et le
niveau scolaire. Les parents ayant un enfant présentant un
TSA au secondaire utilisent davantage la stratégie de coping
centrée sur le probléme que ceux ayant un enfant présentant
un TSA au primaire.

Une troisiéme analyse quantitative a permis de comparer les
scores de stratégies de coping, ainsi que le niveau de stress
ressenti par les parents (léger, moyen, élevé). Cette ana-
lyse indique que plus le parent ressent un stress élevé plus il
adopte une stratégie de coping centrée sur le probléme.

Une derniére analyse quantitative comparant les stratégies de
coping, I'interaction entre le niveau scolaire (primaire, secon-
daire) et le niveau de stress (léger, moyen, élevé) réveéle que
les parents ayant un enfant présentant un TSA qui fréquente le

secondaire recourent davantage a la stratégie de coping cen-
trée sur le probléme que les parents ayant un enfant présen-
tant un TSA au primaire. De plus, les parents ayant un niveau
de stress élevé utilisent plus la stratégie de coping centrée sur
le probléme que les parents ayant un niveau de stress faible.

DISCUSSION GENERALE

Les données qualitatives ont permis d’identifier six grandes
sources de stress, soit les situations de violence et I'intimida-
tion par les pairs, les compétences du corps enseignant et des
professionnels, les transitions, les difficultés scolaires et les
régressions, |'autonomie ainsi que les crises de colére.

Les situations de violence et d’'intimidation par les pairs sont
la source de stress la plus rapportée par I'ensemble des pa-
rents. Chez les parents d’enfant présentant un TSA au pri-
maire, les compétences du corps enseignant et professionnel
sont la source de stress la plus nommée. En effet, un parent
sur quatre a décrit une situation stressante en lien avec cette
source de stress. Chez les parents ayant un adolescent pré-
sentant un TSA, c’est la situation de violence et d’intimidation
par les pairs qui est la plus signalée. Un peu plus d'un parent
sur cinq a mentionné cette source de stress lors de la descrip-
tion d’une situation de stress qui les avait marqués au cours
des derniers mois.

Le niveau de stress moyen ressenti par les parents face a leur
description d'une situation de stress est significativement plus
élevé chez les parents ayant un enfant TSA au secondaire que
chez ceux ayant un enfant TSA au primaire. Certaines études
telles que celle de Bristol (1979) et DeMyer et Goldberg (1983)
rapportent que les méres vivent plus de stress auprés de leur
adolescent comparativement a lorsqu'ils étaient plus jeunes.
D’autres études, comme celle de Gray (2006), montrent que
8 a 10 ans plus tard, la plupart des parents affichent des ni-
veaux de stress plus faibles, en partie parce que le fonctionne-
ment de plusieurs enfants s’améliore, mais aussi parce que les
parents s'adaptent & leur vie familiale oU un de leurs enfants
présente un TSA. De plus, a |I'adolescence, les enfants doivent
habituellement augmenter leurs compétences sur le plan de
I'autonomie. Comme mentionné précédemment, |'autono-
mie est la seule source de stress rapportée uniquement par
les parents ayant un enfant présentant un TSA au secondaire.
Ainsi, il est possible de croire qu’un faible niveau d’'autonomie
chez I'adolescent expliquerait un niveau de stress plus élevé
chez les parents. p
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PROBLEMATIQUE

Dans les familles d’enfant présentant un TSA, les parents sont
plus susceptibles d’avoir un niveau de stress plus élevé que
les parents d’enfant typique! ainsi que les parents d’enfant
présentant tout autre type de handicap tel que le syndrome de
DownZ. Il existe plusieurs sources de stress chez les parents de

au déparlement de psychologie de FUQAM. jeune ayant un TSA. Les activités reliées au travail ainsi qu’au

soin du jeune présentant un TSA peuvent induire du stress
chez ses pqrents3. Ainsi, le niveau d’autonomie du jeune a un
impact sur le soutien que nécessite I'enfant. Plus celui-ci est
autonome, moins |I'environnement familial sera affecté?. Les
familles d’enfant présentant des incapacités désirent que leur
jeune devienne autonome et se réalise®. Latteinte d'un cer-
tain niveau d’indépendance et d’autonomie chez I'enfant est
une source de stress importante pour les parentsé. De plus,
un déficit dans les capacités de communication induit un stress
chez les parents d’enfant ayant un TSAZ. »

Emilie Cappe, Ph.D.,
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OBJECTIF

L'objectif de cette étude est de documenter le stress des parents
d’adolescent présentant un trouble du spectre de I'autisme
(TSA) dans le but de comprendre quelles caractéristiques du
jeune influencent ce stress. Des questionnaires remis aux pa-
rents ont permis d’obtenir des données quantitatives et qua-
litatives sur le niveau d’autonomie de I'adolescent, le niveau
de communication, les troubles associés qu'il peut présenter,
ainsi que sur le stress de ses parents.

METHODE

Cent deux parents d’enfant et d’adolescent présentant un TSA
ont été recrutés par I'entremise de la Fédération québécoise
de I'autisme et d’une clinique de psychologie offrant des ser-
vices aux familles d’enfant ayant un TSA. Afin de répondre a
I'objectif de I'étude, seuls les parents d’enfants agés de 13
a 18 ans ont été retenus pour les analyses, soit un total de
34 participants. Une fiche signalétique ainsi qu’un livret de
questionnaire ont été remplis par les parents d'adolescent
présentant un TSA.

La fiche signalétique comprend des questions sur les caracté-
ristiques de I'adolescent ainsi que celles du parent, telles que
I'adge du jeune, son sexe, son lieu de vie, son niveau d’'auto-
nomie, son diagnostic, les troubles y étant associés, la profes-
sion des parents, leur dge et le statut socioéconomique de la
famille.

Le fascicule rempli par les parents comporte plusieurs échelles,
dont celle du stress percu (ALES). Cette échelle mesure quanti-
tativement le stress perqu lié au fait d’étre parent d’un enfant
ayant un TSA. Dans ce questionnaire, nous pouvons dégager
deux scores, soit le score d’'« expérience pergue comme un
défi » qui correspond & une expérience percue de maniére po-
sitive (agréable, stimulante, enrichissante) et le score d'« expé-
rience perque comme une menace et perte » qui correspond
& une expérience percue de maniére négative (douloureuse,
déprimante, bouleversanfe)s. Plus les scores sont élevés, plus
le parent considére vivre I'expérience de la maniére qui y est
reliée.

Participants

Totalement  Beaucoup Moins Autonome
dépendant moins autonome
autonome
RESULTATS

Les données sont analysées a I'aide de méthodes quantitative
et descriptive.

VOLET QUANTITATIF

Caractéristique des adolescents

Parmi I'ensemble des participants recrutés pour cette étude,
un peu plus de la moitié des adolescents présentant un TSA
ont aussi un trouble associé de nature physique ou psycholo-

gique.

Concernant le niveau d’autonomie générale des adolescents,
18 % des parents mentionnent que leur enfant est totalement
dépendant des adultes pour I'ensemble des activités, 29%,
que 'adolescent est beaucoup moins autonome que la plu-
part des jeunes de son age, 35% que I'adolescent est moins
autonome que la plupart des jeunes de son dage et 18% qu'il
est aussi autonome. De plus, 12% des parents percoivent que
leur adolescent ne parle pas du tout, 18% qu'il parle un peu
et 70% qu'il parle correctement.

EFFETS DES CARACTERISTIQUES DE L’ADOLESCENT SUR LE STRESS PERGU DES
PARENTS

Les auteures remarquent une relation négative entre le niveau
d’autonomie de I'adolescent présentant un TSA et le score de
stress parental de menace et de perte r(32) = -0.407, p <0.05.
C’est donc dire que plus le niveau d’autonomie du jeune est
faible, plus le parent vit son stress comme une menace ou
une perte. Le niveau d’autonomie de I'adolescent est corrélé
significativement de maniére positive avec le score de stress
parental de défi r(32) = 0.413, p <0.05. Inversement, plus le
niveau d'autonomie est élevé et plus le parent vit son stress
comme étant un défi positif. Le niveau de communication de
I'adolescent présentant un TSA de méme que la présence de
troubles associés ne sont pas corrélés avec les scores de stress
parental. Ainsi, ce ne sont pas le niveau de langage ou les
troubles associés qui affectent le plus le stress des parents.

VOLET DESCRIPTIF

Une analyse a été effectuée afin de décrire les sources de
stress que les parents peuvent vivre. Ainsi, quatre sources de
stress ont été identifiées.

8- Cappe, E., Wolff, M., Bobet, R., et Adrien, J.-L. (2012). Etude de la qualité de vie et des processus d’ajustement des parents d’enfant ayant un trouble
autistique ou un syndrome d’Asperger : effet de plusieurs variables socio-biologiques parentales et caractéristiques liées a I'enfant. L'Evolution psychia-

trique, 77, 181-199.
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La premiére dimension représente les retards scolaires de ma-
niére générale ou dans des matiéres en particulier.

La deuxiéme, relevée par quatre parents, concernent les si-
tuations de stigmatisation ou de rejet en milieux scolaires. Le
stress parental est présent a la suite du rejet que I'adolescent
peut subir par ses pairs ainsi qu’en raison du nombre limité
d’amis que le jeune a dans son réseau scolaire.

Comme troisiéme source de stress, quatre autres parents
mentionnent le manque d’informations quant aux classe-
ments et aux compétences du corps enseignant. Par exemple,
un des parents souligne que la qualité de la formation et des
habiletés pédagogiques sont extrémement variables comme
faisant partie de ses inquiétudes.

Enfin, quatre participants rapportent I'autonomie ainsi que la
peur de |'avenir comme quatriéme source de stress : Je suis in-
quiéte surtout pour son avenir. Nous mettons beaucoup d’effort
pour qu’elle devienne autonome et qu’elle ait des comporte-
ments adéquats le plus possible et ce n’est pas toujours évident.
Le temps et le manque de disponibilité des parents I'attention
gue demande leur adolescent par son manque d’autonomie
sont des éléments qui ressortent dans les réponses.

DISCUSSION

Lobjectif général de cette étude est de vérifier si les caractéris-
tiques de I'adolescent présentant un TSA telles que le niveau
d’autonomie, le niveau de communication ainsi que la pré-
sence de trouble associé influencent les deux scores de stress
du parent.

Lautonomie percue de I'adolescent a été ressortie parmi les
données qualitatives. En effet, méme si d’autres sources de
stress ont été nommées, 12 % de notre échantillon rapportent
gue le manque d’autonomie de leur jeune leur améne une
source de travail supplémentaire, ce qui induit un stress.

Les données nous permettent de faire ressortir que le niveau
d’autonomie de l'adolescent percu par le parent est corrélé
aux deux scores de stress. Lorsque le parent percoit que son
adolescent est moins autonome, les stress pergus comme
une menace ou une perte augmentent. Toutefois, lorsque la
perception de I'autonomie de I'adolescent par le parent aug-

mente, le stress perqu comme un défi croit aussi. Le niveau
d’autonomie du jeune est une préoccupation importante pour
les parents9. Lorsque le niveau d'autonomie est élevé chez le
jeune, le parent voit |'expérience d’avoir un adolescent pré-
sentant un TSA comme un potentiel de croissance qui corres-
pond au score de stress vécu comme un défi. Cependant, si
le jeune est peu autonome, les parents pergoivent la situation
comme un danger qui peut menacer ses différentes sphéres
de vie.

Les résultats démontrent que le niveau de communication de
I'adolescent percu par le parent n’influence pas le niveau de
stress. Cela peut s’expliquer par le peu de variation entre les
niveaux de communication des participants. Les services offerts
aux adolescents alors qu’ils étaient enfants ont pu influencer
leur développement du langage. Les résultats peuvent aussi
s'expliquer par le fait que les parents sont moins stressés par
le niveau de langage de leur adolescent, car ils se sont habi-
tués a la situation ou parviennent mieux a le comprendre.

La présence de troubles associés n’influence pas le stress des
parents selon nos résultats. Cependant, comme |'objectif de
I'étude est de vérifier si la présence ou non de troubles asso-
ciés au TSA affecte le stress des parents, la création de caté-
gories dichotomiques a possiblement eu un effet sur l'infor-
mation.

CONCLUSION

La présente étude démontre que le niveau d'autonomie de
I'adolescent présentant un TSA influence le stress parental.
Ainsi plus le niveau d’autonomie du jeune augmente et plus le
parent vit son stress comme étant un défi. En revanche, moins
le niveau d'autonomie de l'adolescent augmente et plus le
niveau de stress parental est perqu comme étant une menace
ou une perte. Cette étude apporte des connaissances afin de
diriger les interventions vers le développement de |'autono-
mie des adolescents présentant un TSA et ainsi éventuelle-
ment diminuer le stress parental.

9- Conseil canadien sur I'apprentissage (2008). La littérature en santé au Canada : une question de bien-étre. Ottawa : Conseil canadien sur |'appren-
tissage. Repéré a http://www.ccl-cca.ca/NR/rdonlyres/763FACE4-F2A4-49DD-9E5FE5DE44207BF3/0/HealthLiteracyReportFeb2008FR. pdf.
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INTRODUCTION

Actuellement, les critéres diagnostiques du trouble du spectre
autistique (TSA) se basent sur des caractéristiques peu appa-
rentes chez I'enfant de moins de 36 mois. (Gray et Tonge,
2001). Effectivement, la difficulté a socialiser avec les pairs
ainsi que certains déficits dans les habiletés langagiéres, ca-
ractéristiques des enfants qui présentent un TSA, sont des cri-
téres observables plus tardivement dans le développement de
I'enfant. Pourtant, plusieurs parents rapportent avoir éprouvé
leurs premiéres inquiétudes lorsque leur enfant avait entre 12
et 18 mois. Cela indique que les préoccupations des parents
n‘ont pas été répondues ou entendues, puisque le diagnostic
est encore souvent posé vers I'dge de 4 ans pour la majorité
des enfants. Toutefois, plusieurs recherches au cours des der-
niéres années ont aidé a identifier des manifestations socio-
communicatives précoces caractéristiques du TSA chez les en-
fants de moins de 3 ans afin de permettre un diagnostic & un
plus jeune age (Ozonoff et coll., 2010; Zwaigenbaum et coll.,
2015a). En d’autres mots, un dépistage lors de la deuxiéme
année de vie des enfants ayant un TSA est possible et se base
sur des comportements sociocommunicatifs tels que I'interac-
tion sociale, le sourire social, I'expression faciale, I'orientation
& son nom, les gestes de pointer, |'orientation aux visages et
I'imitation spontanée (Zwaigenbaum et coll., 2005).

Les enfants ayant accés a des interventions précoces semblent
aussi avoir un développement plus optimal et maintenir leurs
acquis @ long terme. La potentialisation des interventions est
grandement influencée par la plasticité neuronale puisque les
nouveaux acquis guident le développement cérébral et com-
portemental vers une évolution plus typique (Dawson, 2008).
D’autant plus que les enfants TSA en bas ége ont des compor-
tements moins perturbateurs qu’a un éage plus avancé et donc
plus susceptibles de profiter de certaines stimulations. Toute-
fois, bon nombre d’intervenants ont peu de connaissances
concernant les signes précoces du TSA (Dosreis et coll., 2006;
Gaines et coll., 2011; Soares et Patel, 2012). Ainsi, certains
changements pourraient étre apportés quant a la formation
sur les marqueurs développementaux menant au diagnostic
de TSA de tous les intervenants ceuvrant auprés des enfants
afin de favoriser un dépistage précoce.



Le diagnostic tardif enléve aux familles, si elle le désire, la pos-
sibilité d’'un conseil génétique précoce qui permettrait d’évi-
ter les récurrences de TSA dans la fratrie et prive les enfants
TSA d'interventions thérapeutiques en bas éage dont I'effica-
cité est démontrée dés I'dge de 3 ans, voire avant (Lovaas,
1987; McEachin, Smith et Lovaas, 1993; Rogers et Vismara,
2008). De fait, I'évaluation génétique précoce permet, dans
certains cas (environ 15 %), d’identifier I'anomalie génétique
responsable du TSA et d’en informer la famille. Par la suite,
des investigations peuvent étre proposées lors de grossesses
subséquentes ou chez d’autres membres de la famille. Ainsi,
I’American Academy of Pediatrics (AAP) recommande un dé-
pistage spécifique pour le TSA par les pédiatres américains,
et ce, pour chaque enfant dgé de 18 @ 24 mois ou a tout
moment lorsqu’il y a des préoccupations des parents concer-
nant un possible TSA (Johnson et Myers, 2007). Au contraire,
le UK National Screening Comittee ne recommande pas de
dépistage systématique en raison d'un manque de données
probantes (UK National Screening Comittee, 2012). Cela sou-
ligne I'importance et la pertinence d’un projet de recherche
afin de documenter davantage et, par le fait méme, d’aug-
menter les évidences scientifiques quant aux effets d’un pro-
gramme de dépistage précoce.

En tout temps, les professionnels doivent effectuer de la sur-
veillance, qui est un processus continu et flexible permettant
de réaliser les observations pertinentes lors de consultations
auprés de I'enfant afin d’identifier des risques de présenter
des problémes de développement (Nachshen et coll., 2008).
Parallélement & cela, les professionnels sont appelés a effec-
tuer du dépistage a I'aide d’outils standardisés pour préciser
la probabilité d’avoir un probléme de développement ou pour
délimiter les sphéres de développement dans lesquelles la
possibilité d’afficher un retard ou un probléme est significative
(Nachshen et coll., 2008).

Le dépistage peut étre effectué selon deux niveaux. Le pre-
mier est le dépistage systématique ou populationnel qui vise a
identifier des enfants & risque d'une condition dans la popula-
tion en général (Nachshen et coll., 2008). Le deuxiéme niveau
est le dépistage ciblé qui est nécessaire lorsque des risques
ont été observés dans le processus de surveillance ou qu’une
sous-population est déja identifiée comme ayant un risque
accru (fratrie des enfants TSA, bébés nés prématurément) et
requiert I'utilisation d’'un outil propre & la condition ou une
application systématique & cette sous-population (Nachshen
et coll., 2008). Si les résultats s'avérent positifs au test de dé-
pistage, des évaluations approfondies seront nécessaires, ce
qui peut mener au diagnostic. Cette étape est un acte réservé
& certains professionnels et consiste en une évaluation spé-
cialisée visant le développement global ou encore certains
aspects spécifiques du fonctionnement de I'enfant pour en
arriver & un diagnostic précis.

OBIJECTIF

Lobjectif de cette étude prospective collaborative régionale
était d’explorer la faisabilité d’'un programme de dépistage
populationnel précoce du TSA en Estrie. Léquipe de recherche
était constituée de la professeure Mélanie Couture (cher-
cheuse principale), de I'ergothérapeute et coordonnatrice de
recherche Mélissa Codllier, de I'agente de planification, pro-
grammation et recherche Caroline Hamel (CIUSSS de I'Estrie
— CHUS) et de trois professeurs de I'Université de Sherbrooke,
soit Nadine Lariviére, Larissa Takser et Jean-Claude Kalubi.
De plus, un comité de suivi sous la responsabilité de I'Office
des personnes handicapées du Québec impliquant différents
partenaires s’est joint au projet.

METHODOLOGIE

Prés de 700 enfants dgés de 12 a 30 mois ont participé a
I'étude. Les parents de ceux-ci ont été sollicités par I'entre-
mise des CSSS (clinique de vaccination) du CIUSSS de I'Es-
trie — CHUS, des groupes de médecine de famille (GMF), des
centres de la petite enfance (CPE) de la région de I'Estrie et de
la clinique externe de pédiatrie du CIUSSS de I'Estrie — CHUS.
Les participants devaient avoir entre 12 et 30 mois a la pre-
miére étape de la collecte des données.

La collecte de données était divisée en trois étapes. Premiére-
ment, deux questionnaires autoadministrés ont été distribués
aux parents. La version francophone du Infant-Toddler Chec-
klist (ITC) du Communication and Symbolic Behavior Scales-
Developmental Profile (CSBS-DP) (Wetherby et coll., 2004)
était destinée aux parents d’enfants égés de 12 @ 17 mois. Le
ITC est un questionnaire standardisé, téléchargeable gratuite-
ment et congu pour dépister les retards de communication. Le
Modified Checklist for Autism in Toddlers — Revised (M-CHAT-R)
(Robins et coll., 2009; Robins et coll., 2014) était, quant & lui,
destiné aux enfants de 18 a 30 mois. Le M-CHAT-R est un
outil standardisé, téléchargeable gratuitement en francais et
congu pour dépister spécifiquement le TSA auprés d'une po-
pulation générale ou @ risque (Robins et coll., 2001; Kleinman
et coll., 2008). Un espace @ la fin de chaque questionnaire
a été ajouté afin de permetire aux parents d’exprimer leurs
préoccupations, s'il y avait lieu, concernant le développement
de leur enfant.

La deuxiéme étape était effectuée seulement avec les enfants
identifiés a risque a la suite de I'analyse des questionnaires
ou avec ceux pour lesquels des préoccupations avaient été
soulevées par les parents. Les parents de ceux-ci étaient donc
contactés pour une entrevue téléphonique avec I'équipe de
recherche. Le Developmental Profile du Communication and
Symbolic Behavior Scales-Developmental Profile (CSBS-DP)
(Wetherby et coll., 2004) a été administré aux parents ayant

des enfants entre 12 et 17 mois (ceux dépistés par le ITC) alors p
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que le Follow-Up Interview (FUI) (Robins et coll., 2009, Robins
et coll., 2014) a été utilisé avec les parents des enfants agés
de 18 & 30 mois (ceux dépistés par le M-CHAT-R).

Si une suspicion de TSA était encore présente a la suite de
I'entrevue téléphonique, les parents et I'enfant étaient invités
a participer a la troisieme étape. Celle-ci consistait a rem-
plir des évaluations cliniques approfondies a I'aide de deux
outils de mesure, soit I’Autism Diagnosis Observation Schedule
(ADOS-T) (Luyster et coll., 2009) et I’Autism Diagnostic Inter-
view — Revised (ADI-R) (Lord, Rutter et Le Couteur, 1994).

Finalement, les enfants dépistés positifs au terme de ces trois
étapes étaient dirigés en pédopsychiatrie du CIUSSS de I'Es-
trie — CHUS pour une évaluation compléte ainsi que vers l'er-
gothérapeute Audrée-Jeanne Beaudoin, dans le cadre d'un
programme d’accompagnement parental lié & I'intervention
précoce et dont la thése du projet doctoral a été déposée a la
fin décembre 2017.

RESULTATS

La majorité des questionnaires recueillis provenaient des
cliniques de vaccination et concernaient de jeunes garcons.
Parmi les 58 questionnaires qui étaient positifs au terme de la
premiére étape, 15 sont restés positifs & la deuxieme. A la troi-
siéme et derniére étape, seulement 3 enfants sur 15 étaient
a risque de présenter un TSA. Ceux-ci ont été recommandés
pour une évaluation en pédopsychiatrie afin de confirmer le
diagnostic de TSA.

Les trois enfants étaient des garcons dgés de 18 @ 21 mois au
début du processus. Les parents de ceux-ci ont répondu au
guestionnaire M-CHAT-R et deux d’entre eux avaient soulevé
des préoccupations sur le développement de leur enfant a la
premiére étape. Le parent qui n’en avait pas a refusé de pour-
suivre les évaluations en pédopsychiatrie.

Ovutil Sexe g‘:zlizz P°”“(:;)r)"°ge
Filles 134 43
ITC Gargons 176 57
Total 310 100
Filles 160 42
MCHAT Garcons 219 58
Total 380* 100

* Une donnée manquante : précision fille ou garcon
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DISCUSSION

La prévalence du TSA est estimée & 1/68 chez les enfants dia-
gnostiqués a I'dge de 8 ans (CDC, 2014). Dans notre étude,
3 enfants sur 690 ont été identifiés a risque de TSA, ce qui
donne un ratio 1/230 pour la prévalence du TSA. Il est & noter,
par contre, que notre étude a été menée auprés d’enfants
de 12 & 30 mois alors que la prévalence mondiale concerne
les enfants de 8 ans. Ainsi, il est normal et attendu que la
prévalence en bas dge soit moindre puisqu’une faible propor-
tion d’enfants présente des manifestations hatives. Effective-
ment, plusieurs enfants TSA ont eu un développement typique
jusqu’a 24 ou 36 mois, alors que les manifestations du trouble
ne seront apparentes qu’a I'adge scolaire (Brian et coll., 2015).

Par ailleurs, I'objectif de notre étude était d’explorer la faisabi-
lité d'un dépistage précoce populationnel. Nous avons remar-
qué qu'il est possible de dépister un TSA chez un jeune agé de
16 a 30 mois, puisque |'adge des trois jeunes garcons a risque
de présenter un TSA au terme de notre étude était compris
entre 18 et 21 mois. De plus, notre étude a démontré une plus
grande efficacité du questionnaire M-CHAT-R en comparaison
au ITC. Effectivement, comme ce dernier regroupait plusieurs
enfants de 12 mois, cet outil a donc engendré de nombreux
faux positifs puisqu'il est fréquent que la sphére du langage
soit peu, voire pas développée a cet dge. Le M-CHAT-R est a
privilégier, car il a permis d'identifier les trois jeunes garcons
ayant des manifestations du TSA. Par ailleurs, cet outil est gra-
tuit et facilement utilisable tant sur le plan de I'administration
que sur celui de l'interprétation. Bref, en plus de démontrer
qu’un dépistage précoce du TSA est possible auprés d’enfants
entre 16 et 30 mois, le M-CHAT-R est I'outil privilégié reconnu
au terme de cette recherche pour les enfants de cette catégo-
rie d’'age.

RECOMMANDATIONS

En somme, plusieurs recommandations ont émergé afin d'im-
planter un dépistage précoce populationnel du TSA. Celles-ci
sont de :

v/ Effectuer un dépistage systématique de tous les enfants de
16 & 30 mois en utilisant le questionnaire M-CHAT-R;

v/ Axer le dépistage populationnel auprés de certaines res-
sources qui sont davantage prédisposées a voir les enfants
(clinique de vaccination, GMF, programmes SIPPE — services
intégrés en périnatalité et pour la petite enfance -, orthopho-
nistes en premiére ligne, etc.);

v Ajouter une question ouverte concernant les préoccupa-
tions des parents @ la fin des questionnaires;

v/ Offrir des formations aux professionnels travaillant avec
les enfants (CPE, travailleurs sociaux dans les GMF, service
de garde en milieu familial) sur le développement normal de



I'enfant, mais aussi sur les particularités tant précoces que tar-
dives du TSA;

/" Mettre en place une trajectoire (ou ajuster les trajectoires
existantes) pour s’assurer d'un continuum de services et d'un
accompagnement aux familles;

v/ Se servir du questionnaire SCQ (Social Communica-
tion Questionnaire) auprés de tous les enfants dés I'adge de
30 mois. Effectivement, les données probantes et I'expérience
terrain en Estrie soutiennent la pertinence de son utilisation.
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CONCLUSION

Un dépistage précoce systématique du TSA est a prioriser,
puisqu’il permet de potentialiser les interventions chez les
jeunes enfants et, ainsi, améliorer leur développement. En
Estrie, la collaboration recherche-clinique avec les comités
d’animation des trajectoires se poursuit afin d’améliorer la
prise en charge des jeunes enfants TSA. La contribution des
travailleurs sociaux en GMF est une perspective envisageable
pour le dépistage précoce populationnel de tous les enfants
de 18 mois a 4 ans qui vont voir leur médecin ou une infir-
miére praticienne pour un vaccin. Un avis de prudence doit
toutefois étre émis. Effectivement, les intervenants qui parti-
cipent aux activités de dépistage doivent étre vigilants avec
I'utilisation de la terminologie associée au TSA afin de privilé-
gier les termes plus neutres de « comportements observables
dans son quotidien ou les besoins de I'enfant et de sa famille »
afin de ne pas inquiéter indoment les parents.
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Mon expérience

pixabay.com

Ce n'est qu'en milieu d'été 2017 que
i’ai appris que |'étais aspie. J'ai décou-
vert le syndrome d’Asperger en fouillant
sur Internet & propos des maladresses
sociales qui dictent ma vie depuis tou-
jours. Puis, je me suis reconnu dans ce
syndrome et |'ai gobé autant d’informa-
tions que je le pouvais a ce sujet. Certain
d’avoir mis le doigt sur ma différence, je
suis allé rencontrer une neuropsy. C’est
maintenant confirmé : j‘ai une fagon
différente d’'analyser et d’interagir avec
mon monde. Des choses qui sont
évidentes pour la majorité des
gens (« normaux ») ne le sont pas
forcément pour moi, et vice versa.
Mon cerveau ne fonctionne pas de la
méme fagon, c’est aussi simple que ¢a.

Par Keven Lefebvre

Lorsque |'ai commencé a vraiment me
reconnaitre dans les textes que je lisais,
je suis entré dans une sorte de transe.
Ca m’arrive toujours lorsque je tombe
sur un sujet qui m’intéresse. Je de-
viens indisponible au monde extérieur,
jusqu’a ce que je sois satisfait de mes
connaissances. Aprés une autre longue
journée de lecture, |'ai décidé, en pleine
nuit, de réveiller ma conjointe pour en
discuter. Je n‘en pouvais plus de dou-
ter, il fallait que j'en parle. Je l'ai joué
un peu mystérieusement en lui disant
simplement que |‘avais un test a lui
faire faire le lendemain matin (I’Aspie
Quiz). Sa curiosité étant piquée a vif,
elle a mordu : elle voulait faire le test
immédiatement, méme si elle ne savait
pas ce que c'était. Aprés avoir obtenu
son résultat unilatéralement neuro-

typique, je lui ai montré le mien. Nous
en avons alors discuté ensemble envi-
ron une heure, puis nous nous sommes
endormis. Le lendemain, lors de nos
discussions, sa réaction était souvent
du genre : « Ah oui, mais moi aussi ¢ca
m’arrive de... », ce qui est parfaitement
compréhensible : jétais trés maladroit
pour m’exprimer.

Javais gobé énormément d’informa-
tions et j‘arrivais trés mal & exprimer
« mes » différences. A les juxtaposer au
syndrome. Les mauvais mots sortaient
de ma bouche. C’était pourtant si clair
dans ma téte. Ca m'a pris beaucoup
d’entrainement et, encore aujourd’hui,
je dois me préparer pour en parler.
Cette journée-la, a force d’en discuter
ensemble, en lui donnant des exemples,
elle a compris. Des exemples commesi je
fréle la porte du réfrigérateur avec mon
bras droit, je vais avoir une sensation de
froid sur une partie de mon bras. Je dois
impérativement faire la méme chose de
I'autre bras. Absolument. Que j'ai de la
difficulté & savoir quand la conversation
est terminée. Que |'ai toujours cru que
c'étaient les autres qui étaient étranges,
pas l'inverse. Que 'entends |'électricité
dans les murs. Que lorsqu’on va souper
chez sa mére, je ne me demande pas
ce qu’on va manger pour souper pour
mes papilles gustatives, mais pour tous
mes autres sens : le four va-t-il fonction-
ner toute la journée? Si oui, y aura-t-il
un climatiseur? Sinon, sont-ils du type
& ouvrir les fenétres? Est-ce que ca va
sentir fort? Que j'ai plusieurs tics, que la
typographie monospace est un délice,
que j'ai un gros besoin de temps seul,
que chaque chose en ce moment a une
valeur calculable, chaque minute pas-
sée. Beaucoup de petites et de moins
petites choses qui, finalement, dressent
un portrait global sans équivoque.



Ma conjointe m'a trés bien soutenu
durant mes démarches. A la suite de
la confirmation de mon diagnostic par
la neuropsy, je crois qu’elle a bien res-
senti le poids que ¢a a enlevé de mes
épaules. Ca lui a également donné
beaucoup d’explications sur plusieurs
de mes comportements sociaux. Je
n‘aime pas le dire ainsi, mais j'avais
maintenant une excuse pour étre si
différent. Il faut dire aussi que tout
s'est fait trés rapidement, car ¢a a été
comme une révélation pour moi. Une
histoire de quelques semaines entre le
début de mes soupcons et le diagnostic,
tout au plus. J'ai remis un document de
36 pages a la neuropsy, expliquant mes
particularités dans ma communication,
mes sens, ma vie en général, etc. Cet
exercice m'a aussi permis de mieux cer-
ner mes faiblesses.

Depuis mon diagnostic, ma conjointe et
moi en avons trés peu reparlé, et c'est
bien ainsi. Je suis mauvais pour en discu-
ter. Elle me pose une ou deux questions
a l'occasion. Elle lit mon blogue et ap-
précie mes articles. Selon ses dires, elle
apprend @ me connaitre a travers des
mots que je ne saurais dire, mais que
je peux écrire. Parfois, j'ai I'impres-
sion d’étre le moins bien placé pour
parler de mon autisme, puisque
je vis avec depuis toujours et que
c’est simplement ma vie. Je n'ai pas
I'impression de parler d’autisme, mais
de moi et |'ai constamment une certaine
peur lorsque jaborde ce sujet auprés
d'un grand public. Peur d'utiliser de
mauvais mots ou d'associer a un groupe
de gens des choses qui m'appartiennent
juste @ moi en tant que personne.

Ma conjointe et moi gérons et évacuons
nos émotions de facon bien différente.
Pour garder mon équilibre, j'ai besoin
de mes intéréts restreints. Je dois me
tenir occupé dans divers projets. Larri-
vée d'un enfant a une influence sur
notre vie de couple. Tout devient axé
sur I'enfant. Le temps pour les intéréts
restreints diminue drastiquement. On
passe beaucoup de temps ensemble en
tant que parents, mais beaucoup moins
comme couple. La spontanéité devient
un concept abstrait. Une routine s’ins-
talle, puis ca devient confortable. Les
petits grandissent tranquillement. Le
temps revient petit a petit. Puis on re-
commence. :-)

snapwiresnaps.tumblr.com



pixabay.com

Etant papa de trois enfants, je nai pas
I'impression que mon autisme a un
impact significatif sur ma facon d’étre
pére. Ce n’est peut-étre qu’une impres-
sion. Si je me compare objectivement
avec d'autres papas, je suis différent.
Mais eux aussi sont tous différents les
uns des autres. Alors... Comment le
décrire? C'est flou. Je suis assez dur
— voire intransigeant envers certains
comportements de mes enfants — sur-
tout de mon fils, car pour I'instant mes
petites jumelles n‘ont que quelques
mois. Je trouve la discipline trés facile.
Je suis stable. Si je dispute d’une facon
& la maison, je dispute de la méme ma-

Mon expérience

niére partout ailleurs. Si j'applique une
conséquence a la maison, elle sera la
méme ailleurs. Je ne me serais jamais
rendu compte que c’est notable comme
fagon de faire sans cette impression
d’étre pris pour un extraterrestre ou je
passe lorsque je mets en application les
mémes réglements qu’a la maison.

Les circonstances sociales n’ont au-
cun effet sur moi. Une chose est sire,
mon fils sait & quoi s’attendre de moi.
Il connait les conséquences de ses ac-
tions, bonnes ou mavuvaises. Je ne dis
pas que ma rigueur est attribuable a
mon autisme, je ne saurais |'affirmer,
mais c’est ma facon d’étre. Jattends
autant de rigueur de la part des édu-
catrices @ la garderie que mon fils fré-
quente, et ca peut s'avérer quelquefois
difficile. Je suis une personne de nature
assez exigeante envers moi-méme,
mais aussi envers les autres, surtout sur

le plan professionnel. Ma relation avec
ses éducatrices est cordiale, mais jai
tout de méme toujours la sensation que
je suis un parent beaucoup plus exi-
geant que les autres. lls ne savent pas
que je suis aspie. Ma conjointe a plus
de difficulté a faire figure d’autorité. Elle
comble certaines de mes faiblesses, et
vice versa.

Devenir papa, ca, c'est toute une
épreuve. Mais je semble devenir un
peu meilleur avec le temps. Apreés |'ac-
couchement de ma conjointe en dé-
cembre 2014, |'ai fait ce qu’on pourrait
appeler une dépression post-partum.
Ou une crise d'anxiété généralisée du-
rant plus ou moins trois semaines. Puis la
méme chose, mais un peu moins long-
temps, lors de I'arrivée des jumelles en
octobre 2017. Pourtant, je me pensais
préparé, je savais comment je m’étais
senti la premiére fois, je croyais savoir



comment y faire face. La journée avant
I’accouchement, tout roulait comme sur
des roulettes, méme si je savais que tout
serait chamboulé. Mais une fois dedans,
je ne réponds plus. Je ne mange quasi-
ment plus, je suis amorphe, je suis en
mode pilote automatique.

Faire changer ma routine du tout au
tout me chamboule extrémement.
Comme lorsque je suis allé en voyage
dans un tout-inclus en 2011 et que ca
m’a pris trois jours pour me remettre
de mon anxiété d’étre loin de chez moi.
De fagon moins prononcée, lors d'un
autre voyage en 2012, |'étais fier. Ou
lorsqu’on m’a envoyé dans le Grand
Nord québécois pour un travail duquel
je me suis sauvé en pleine nuit en fai-
sant 12 heures de route, car j'étais en
crise de panique. Puis, un autre coup
au visage assez intense en 2013 ou e
pleurais au téléphone en parlant @ ma
conjointe & l'aéroport, quelques heures
seulement aprés avoir quitté la maison.
Un autre voyage a Punta Cana en 2015
s'est passé dans l'anxiété constante,
mais toujours avec le merveilleux sou-
tien de ma conjointe et de mes parents
qui étaient avec nous. Jétais prét a
partir : je m'étais préparé mentale-
ment @ dépenser une somme énorme
pour qu’un avion nous prenne et nous
rameéne chez nous, sur-le-champ. Pour-
tant, et je le savais, tout allait bien. Mais
ca ne fonctionne pas comme ¢a en crise.
Mais, je deviens meilleur : en 2016, |'ai
réussi a contréler mon anxiété qui com-
mencait @ m’envahir alors que |'étais
encore a |'aéroport de Montréal sur le
départ. Elle ne s’est plus pointée du res-
tant du voyage!

Pour moi, étre papa, c’est de-
voir accepter mon anxiété et ap-
prendre a vivre avec tous les jours.

Mon expérience

Le morveux morve plus qu’a I'habitude?
Anxiété. Le mot qui débute par « G » et
qu'il ne faut pas dire tout haut?2 Oula-
la... Je déconnecte. Je suis stupéfait de
la résilience des enfants.

Jai de la difficulté & donner de I'affec-
tion en général. Méme & ma conjointe.
Mais & mes enfants, c’est une tout autre
histoire! J'adore les séances de célins
avec mon plus vieux. Je ne suis pas
pressé qu'il grandisse! C’est important
pour moi que mon fils développe son
intelligence, sa dextérité et son auto-
nomie. Qu'il apprenne de ses erreurs.
Lorsqu'il dévale une pente un peu trop
abrupte, je reste prés, mais je le laisse
tomber. C’est ainsi que la fois suivante,
il avance un peu moins vite, prend le
temps d’analyser le terrain, sa surface
et son inclinaison. Je dis aux gens de ne
pas le déranger lorsqu’il aligne tous ses
bonbons sur la table. Le fait que je sois
aspie ne fait pas encore que je remets
en question ma facon d'éduquer mes
enfants. Je le fais de facon naturelle et
systématique, ce n’est pas une corvée.
Jaime étre pére, |'aime ce que je peux
apporter @ mon fils, ce qu’il m'apporte
et ce qu'il m'apportera tout au long de
sa vie. Est-il aspie? Peut-étre. Ca ne me
dérangerait pas le moins du monde. Je
vis trés bien comme je suis, je suis cer-
tain qu'il en sera de méme pour lui. Mes
parents ont bien réagi lorsque j'ai abor-
dé le sujet lors d'un souper. J'ai eu droit
aux « Ah oui, mais moi aussi ca m’arrive
de... », mais je commence a croire que
c'est dans la palette des réactions ty-
piques des gens. Je crois qu’ils me voient
difféeremment depuis. Je ne saurais dire
s'ils me traitent différemment, mais si
je ne peux le dire c’est que la réponse
est probablement non. Je pense qu’ils
comprennent mieux certains points de
ma personnalité. J'ignore aussi quelles

implications aura mon autisme dans le
futur sur ma facon d’étre papa. Lorsque
mes enfants ne seront plus des enfants,
mais des adolescents en quéte d’'indé-
pendance et d'acceptation des pairs.
Est-ce que mon manque d’habiletés
sociales leur fera honte? Serai-je trop
direct avec le petit copain?

Apprendre @ se connaitre et a se respec-
ter est un travail de longue haleine. Je
suis heureux d’avoir eu mon diagnos-
tic, car ga m’'a considérablement aidé
dans cette quéte. Je prends davantage
conscience de mes différences et, tout
en les acceptant, je m'ouvre a I'amélio-
ration continue. Ca m'a aidé a mieux
comprendre mon passé, a étre en paix
avec certains de mes agissements qui
ne faisaient pas forcément de sens aux
yeux des autres et que j'arrivais mal a
expliqguer. Ca m'aidera aussi, j'en suis
sor, dans le futur oU je continuerai tou-
jours & tenter de m’esquiver de certaines
situations sociales, ou a avoir I'air « un
peu trop intense » pour le commun des
mortels.



J'ai 18 ans, deuxieme
année au Cégep
Vanier en graphisme.
A la maison, nous
parlons deux langues.
Trés jeune, je parlais
francais avec ma
meére et anglais avec
mon pére. J'ai été
diagnostiqué a I'age
de 7 ans, car mon
autisme est assez
invisible et, je crois,
assez léger.

Mon expérience

d’inclusion

Par Julien

a1’école secondaire

Comment s’est passée ton entrée
au secondaire?

Quand je suis arrivé au secon-
daire, j'étais dans une polyvalente de
1100 personnes. Ma mére m’avait ame-
né visiter |'école et rapidement j'ai pu
me retrouver dans les batiments. Tout le
monde me disait que ce serait trés stres-
sant et difficile pour moi de m’intégrer,
mais pour moi ¢'a été trés facile. Proba-
blement parce que je m'attendais & ce
que ce soit pire. C'est peut-étre parce
que |'étais dans une classe ressource
pour mon secondaire 1 et que j'avais
beaucoup d'aide et de soutien pour
mon intégration au secondaire. Dans la
classe ressource, nous suivions le pro-
gramme régulier du secondaire, mais
nous étions moins nombreux et avions
une enseignante principale qui était
une psychoéducatrice. Nous ne chan-
gions pas de classe a chaque cours,
comme les autres éléves de I'école. Ce
sont les enseignants d’anglais et d'arts
qui venaient dans notre classe.

Dans ma classe, il y avait des jeunes qui
avaient des difficultés en frangais et en
mathématique. Pour moi, ces matiéres
étaient faciles et j‘avais de bonnes
notes. Mes difficultés étaient plutét dans
I'organisation de mon travail et la com-
préhension des attentes de mes ensei-
gnants.

Est-ce que certaines mesures ont
été mises en place pour faciliter
ton entrée au secondaire?

Lorsque je suis arrivé au secondaire,
un plan d'intervention m’a été attribué.
C’était la suite de celui que |’ avais depuis
la 4€ année. Au primaire, en 4€, 5€ et
6€ année, |'avais une TES (technicienne
en éducation spécialisée) 25 heures par
semaine en classe. Elle partageait son
temps entre moi et un autre garcon qui
avait plus de difficulté que moi.

Mon plan d’intervention au secondaire
m’accordait de I'aide cinq heures par
semaine avec une TES. Ce plan conte-
nait tous les points que j‘avais besoin
d’améliorer, comme la communica-
tion, la compréhension des textes abs-
traits, la gestion de mon temps, la fagon
d’étudier, la planification de mes tra-
vaux. Javais aussi plus de temps pour
faire mes examens et parfois je faisais
des travaux ou des devoirs moins longs.
De plus, j'ai commencé mon secondaire
dans la classe ressource, ce qui m'a
beaucoup aidé & m’ajuster au rythme
du secondaire. >
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J'en avais un, mais je ne lui parlais plus
autant lorsque le secondaire a com-
mencé. Je me suis fait quelques nou-
veaux amis, mais aucun que {'aurais
considéré comme meilleur ami. Mes
amis les plus importants sont restés
ceux que j'ai connus a la garderie et qui
habitent dans mon quartier.

Devenir autonome. |l y avait beaucoup
de choses a penser, a prévoir et |'étais
parfois débordé. Les cours étaient de
75 minutes et durant ce temps, I'ensei-
gnant parlait beaucoup. Il m’arrivait
parfois de manquer des informations
importantes. De plus, certaines se-
maines a la fin des sessions, tout devait
étre remis en méme temps.

Mon expérience

Ce qui m'aidait était d'avoir des
échéanciers écrits pour mes travaux
ou mes études et aussi d’'avoir plus de
temps pour mes examens. De plus, les
cing heures par semaine que je passais
avec la TES faisaient une pause dans
mon horaire. Une fois par semaine,
j’avais un tuteur qui venait & la maison
et avec lui je revoyais ce que je n‘avais
pas bien compris en mathématique, en
histoire, en éthique culture et religion et
en physique. Ma mére m’aidait en fran-
cais et mon pére en anglais, si {'en avais
besoin.

Les classes sont plus pe-
tites et les enseignants connaissent les
troubles du spectre de I'autisme. Ce qui
n‘est pas le cas dans les classes régu-
lieres.

Avoir terminé mon secondaire! Main-
tenant j'étudie au cégep dans un pro-
gramme qui m’intéresse et |'aime beau-
coup mes cours. Mes professeurs savent
que j'ai un TSA, mais je n’ai plus d'aide
méme si 'y ai droit. Nous avons un
systtme Omnivox dans lequel tout est
écrit et je vais chercher l'information
dont j'ai besoin. Sinon, je communique
par courriel avec mes enseignants si
je ne comprends pas ce qu'ils veulent.
J'aimerais aller a I'Université Concordia
pour étudier le film d’animation.
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Parce qu’une image vaut mille mots

Utile aussi bien a I'école qu’a la maison, ce guide
pratique propose plusieurs outils sur le monde
scolaire et le développement des habiletés fonc-
tionnelles. Il est une excellente base pour déve-
lopper 'autonomie et le langage. Il comprend
plus de 420 jolies illustrations, vous permet-
tant de réaliser des outils pédagogiques amu-
sants pour vos enfants ou vos éleves.
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?n route vers l'autonomie !

Le tome Il bonifie votre banque de picto-
grammes en vous offrant plusieurs modeles
de scénarios et plus de 580 nouveaux picto-
grammes mettant des filles et des garcons en
vedette. Il approfondit davantage certains su-
jets comme les sens, les émotions et les habi-
letés sociales. Il aborde également les themes
du corps et de I'alimentation.

Bientdt
disponible

Tome 3

Ce nouvel ouvrage comprenant plus de 600
pictogrammes, aidera a sensibiliser I'en-
fant aux dangers et a lui apprendre a agir
adéquatement afin de les éviter. Plusieurs
thémes seront abordés : La sécurité sur la
route, les inconnus, les dangers du quo-
tidien, comment bien se comporter avec
les animaux et bien plus encore.

Favoriser 'autonomie a Iaide des pictogrammes






