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epuis sa création en 1982, cette publication de

la Fédération québécoise de |'autisme privilé-

gie l'information & la fine pointe des connais-

sances sur I'autisme et leur partage a l'intention
des parents et des intervenants. Avec la nouvelle décennie qui
s'amorce, nous poursuivons avec le méme objectif, trés heu-
reux de la collaboration grandissante des milieux de la re-
cherche, sans oublier celle des parents et des personnes au-
tistes qui clament haut et fort le droit d'étre entendus!

On a souvent parlé de la difficile conciliation travail-famille
pour les familles qui ont des enfants & besoins particuliers.
Notre dossier portera sur des facettes moins connues vécues
par ces familles, sur les changements qui surviennent dans
leur vie professionnelle, abandon ou diminution du temps
de travail, réorientation de carriére ou retour aux études. On
constate, fait particulier, que nombre de ces parents d’enfants
autistes retournent aux études, comme en témoigne le vécu
de trois mamans, Nadia, Lucila et Lucie : [...] « J'ai tout entre-
pris pour mieux comprendre ce qu’est |'autisme. Ma motiva-
tion premiére était donc d'y voir clair, de comprendre les mé-
canismes en jeu et les méthodes possibles pour mieux aider
mon enfant & développer son plein potentiel. »

Le CHU de Sainte-Justine, en collaboration avec divers orga-
nismes, travaille actuellement a la mise sur pied d'un espace
d’échange et de soutien social pour les parents d’enfants au-
tistes. Ce projet fait suite & une recherche dont I'objectif visait
a cerner les modalités d'une intervention en ligne de soutien
social destinée & ces parents d’un enfant autiste et & examiner
avec eux les diverses stratégies utiles pour les soutenir.

Le Musée des beaux-arts de Montréal se veut un pionnier
mondial dans le domaine de I'éducation et du mieux-étre par
I'art et multiplie les projets visant a faciliter 'accés aux arts
au plus grand nombre. Son programme Lart d’étre unique,
créé il y a cinq ans, cherche a faciliter I'accés a I'art aux per-
sonnes autistes.

En place depuis 2017, la Loi visant a lutter contre la maltrai-
tance envers les ainés et foute autre personne majeure en si-
tuation de vulnérabilité demeure méconnue des intervenants
en ce qui concerne notre clientéle. C’'est du moins le constat que
nous faisons aprés de multiples vérifications et cela est inquié-
tant au vu de situations extrémement déplorables vécues sur
le terrain.

Comprendre le comportement de certaines personnes au-
tistes, c'est ce que révéle un texte pour le moins passion-
nant en montrant que leur comportement découle d’'un mode
de raisonnement spécifique, basé sur une logique originale
dénommée la logicautistique. [...] « Pourquoi nomme-t-on

>
ANV
Par Ginette Cété

« verre » des dizaines d'objets aussi dissemblables par leur
forme et leur couleur que des verres @ liqueur, a vin, a biére
ou des verres de lampe? Pourquoi des centaines de véhicules
de marques différentes sont-ils tous appelés « voiture »2

Par ailleurs, une recherche menée au Cameroun confirme
I'importance du soutien social et du partenariat entre parents
et professionnels dans la prise en charge des enfants. « Ce
dont les parents ont besoin nest pas de la charité, ou de la
pitié, mais une reconnaissance de leur statut, une implication
dans les pratiques quotidiennes, une reconnaissance comme
des partenaires. »

Les habiletés sociales d’'un enfant TSA sont-elles différentes
lorsqu'ils ont une fratrie plus jeune ou plus dgée ou qu'ils n'en
ont pas? La fratrie est une relation unique et importante dans
le développement social de I'enfant et I'inclure dans I'inter-
vention semble une voie prometteuse pour |'aider a dévelop-
per des relations d’amitié ou @ mieux s’intégrer sur le plan
social.

On a exploré l'effet d’'un traitement ostéopathique sur les
hypersensibilités et les hyposensibilités d’'une personne pré-
sentant un TSA de niveau léger. S'ils ne sont pas concluants,
certains résultats quant & une amélioration de la qualité du
sommeil, & une diminution de l'irritabilité, a I'augmentation
de la stabilité émotionnelle et & un contréle accru de ses réac-
tions sont néanmoins encourageants.

Par ailleurs, le massage adapté a des enfants a besoins par-
ticuliers a été étudié afin d’évaluer ses effets en ce qui a trait
a la capacité d’attention a une téache et a I'anxiété chez ces
jeunes. Deux enfants dgés de 8 et 9 ans ont participé a cette
recherche exploratoire dont les bénéfices touchent principale-
ment & la capacité d’attention & long terme.

L'épanouissement sexuel des jeunes autistes québécois de 16
& 24 ans a fait I'objet d'une recherche dont on vous présente
les résultats préliminaires, issus du premier volet de la collecte
des données, soit un sondage sur l'identité de genre, |'orien-
tation sexuelle, I'utilisation de pornographie, les relations
amoureuses, les comportements sexuels en ligne et I'éduca-
tion sexuelle.

Fait préoccupant, les jeunes autistes sont inquiets de l'inter-
prétation que les autres peuvent faire de leurs comportements
sexuels. « Il semble que les notions de sexualité sont difficiles
& comprendre pour eux et ils estiment en connaitre moins que
leurs pairs non autistes. »

Une recherche récente sur l'intervention parentale auprés
d’enfants TSA confirme I'importance de I'implication des pa-
rents pour favoriser le développement des habiletés sociales p
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Par ailleurs, une étude réalisée dans le cadre d’un cours uni-
versitaire avait pour objectif d’évaluer si le besoin de forma-
tion des enseignants avaitun lien avecleur niveau de connais-
sance sur |'autisme, leurs attitudes au regard de I'intégration
d’enfants autistes dans leur classe ainsi que leur niveau
de stress percu quant & la gestion de leur classe.

Quelle perception avons-nous de I'autisme? Une question
a laquelle chacun, scientifique, militant, autiste, parent, in-
tervenant, répond & sa maniére. Une analyse de la produc-
tion scientifique récente sur I'autisme se penche sur cette
question tout en rendant compte de |'expérience vécue par
les personnes autistes et leurs proches. Pour plusieurs, la
notion de « trouble » qualifie négativement la personne dia-
gnostiquée et I'associe a I'univers de la maladie mentale.

« J'ai passé ma vie a étre mon propre point de repére, alors
que |'étais totalement perdue. Une vie @ me sentir étran-
gére aux autres, a n'exister que dans ma téte, & survivre
& moi-méme. Ma souffrance était rendue banale, puisque
quotidienne. Jamais je n'avais parlé a quelqu’'un du chaos
dans lequel je vivais. C'était moi, |'avais toujours été
comme ca. » C’est |'histoire émouvante de la jeune Gwen-
aélle pour qui le diagnostic d’Asperger donne enfin un sens
a sa vie.

NOUVEAUTE

Enfin, Mathieu Giroux, un conférencier, blogueur, papa et
autiste nous livre sans détour sa réflexion par rapport @ plu-
sieurs expressions utilisées en autisme. Nous sommes tous
un peu autistes. « Comment pouvez-vous étre un peu au-
tiste? C’est une condition que nous avons ou pas. Au méme
titre qu'il est impossible d’étre un peu enceinte. » L'auteur
interroge avec beaucoup de pertinence ces termes et plu-
sieurs autres utilisés pour décrire I'autisme : [...] « S'agit-il
de préjugés? Est-ce une facon, pour des personnes neuro-
typiques, de décrire leur supériorité par rapport aux per-
sonnes autistes? »

Nous espérons que vous apprécierez la lecture de ce numé-
ro! En terminant, I'équipe éditoriale tient & souligner I'ex-
cellence du travail de Jo-Ann Lauzon. « Ton départ nous
attriste, mais nous savons que tu mérites grandement cette
retraite et, aussi, que tu ne seras jamais loin d’'un sujet qui
te passionne depuis tant d’années! Un immense merci pour
ton dévouement et ton amour des personnes autistes et de
leurs proches! m

Découvrez ce guide complet qui

présente, de maniére accessible : Nathalie
e les plus récentes données probantes POIRIER,
issues de la recherche scientifique Ph.D.,
sur le TSA; psychologue,

e des réponses détaillées aux
questions fréquemment posées
sur les causes, les manifestations, le

neuropsychologue,
professeure et
chercheuse a
I'UQAM

diagnostic et les grandes théories
explicatives du TSA;

¢ les meilleures interventions en

fonction du groupe d'age (petite
enfance, enfance, adolescence) et
du niveau de soutien requis par le

jeune;

* un regard sur les troubles associés, la

Ariane
LEROUX-

BOUDREAULT,
Ph.D.,
psychologue

qualité de vie des familles touchées
et les perspectives d'évolution.

10 questions sur... Le trouble du spectre de I'autisme
ISBN 978-2-924804-34-6; dés mars 2020
Disponible en librairie et sur Miditrente.ca
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vec les années, |'éditorial de

LEXPRESS est devenu l'en-

droit privilégié pour faire

le point sur les fluctuations

du dossier de I'autisme au
Québec. Il fut un temps, pas si lointain,
ou nous avions l'impression d'avancer,
d’obtenir certains résultats. On n'a qu'a
se rappeler les services qui ont été mis en
place pour les jeunes enfants, la création
du Réseau national d’expertise en TSA,
la mise sur pied de I'Institut universitaire
en déficience intfellectuelle et en trouble
du specre de l'autisme, les nombreux
chercheurs qui se sont intéressés &
I'autisme, etc.

Cependant, il nous semble que dans les
derniéres années, malgré nos constantes
revendications, les services en au-
tisme nont fait que prendre du recul.
En fait, cela parait plus évident depuis
les changements apportés par la loi 10,
celle qui a entrainé une réforme de
fond dans notre réseau de santé et de
services sociaux.

En 2019, l'autisme a été trés présent
dans les médias, mais pas nécessaire-
ment pour les bonnes raisons. Les scan-
dales se sont succédé et chacun d’eux
nous a ouvert la porte pour recevoir des
témoignages d’autres familles qui vi-
vaient des situations similaires, mais qui
n‘osaient pas les dénoncer de peur de
perdre le peu qu'elles avaient. Ce que
les médias rapportaient n'était donc
pas I'exception.

Rappelons-nous quelques-unes de ces
histoires d’horreur, dont celle de cet en-
fant autiste de 6 ans qui s'est fait battre
pendant plusieurs mois par des adoles-
cents dans une ressource de la DPJ tota-
lement inadéquate pour lui. Et que dire
de cette ressource a assistance continue
(RAC) de Laval qui a congédié neuf de ses
employés en raison de maltraitance en-
vers les résidents.

Les situations déplorables ont ét¢ nom-
breuses. Des enfants ont été changés

Par Jo-Ann Lauzon

UALITE DES SERVICES :

un pas en avant,
deux pas en arriére

d’école sans préavis, d’autres ont été mis
dehors des centres a la petite enfance,
des adultes autistes de plus de 21 ans
sont isolés & domicile parce que I'Etat n'a
toujours pas développé une gamme de
services variée pour répondre & leurs be-
soins, mesures pourtant déja présentes
dans le Plan d’action national en autisme
de 2003, et réitérées dans celui de 2017.

Nous avions fondé quelques espoirs sur
la Loi visant & lutter contre la maltrai-
tance envers les dinés et toute autre per-
sonne majeure en situation de vulnérabi-
lit¢, mais on a rapidement constaté que
la partie s'adressant aux personnes ma-
jeures s'est estompée au profit des ainés.
En place depuis deux ans, cette loi est en-
core peu connue des différents interve-
nants. lls y ont pourtant des responsabili-
tés telles que I'obligation de signaler toute
maltraitance. Est-ce que cette obligation
aurait pu empécher la maltraitance faite
aux résidents de I'établissement de Laval?
On ne le saura jamais, mais la question
se pose...

La pénurie de ressources humaines au
Québec a certainement été un facteur
aggravant dans la prestation de ser-
vices. Le manque de personnel dans
nos organismes communavutaires a
eu des conséquences importantes sur
la tenue des camps d'été et des ser-
vices de répit. Les effets de la pénurie
ont aussi été ressentis par le person-
nel permanent dont la charge de tra-
vail a été accrue, ce qui a occasionné
une augmentation des épuisements
professionnels.

Bien entendu, la raret¢é de main-
d’ceuvre n'a pas seulement touché le
secteur communautaire. Les secteurs
public, parapublic et privé rencontrent
les mémes difficultés. Nos inquiétudes
sont entre autres liées au réseau de
la santé et des services sociaux. Pour
plusieurs raisons, dont |'augmenta-
tion continue du taux de prévalence,
les services en autisme ont rarement
été efficients et la pénurie de main-
d’ceuvre vient complexifier I'équation.

Les témoignages des parents sur la qua-
lité des services sont assez éloquents. Le
roulement du personnel « terrain » qui
intervient auprés de leur fils ou de leur
fille n'est pas un nouveau phénoméne,
mais |'inexpérience et le manque de for-
mation de la reléve sont de plus en plus
inquiétants. Les exigences quant aux
compétences requissent semblent avoir
diminué de facon draconienne. Dans nos
ressources d’hébergement, on retrouve
maintenant des agents d'intervention
(les exigences pour ce poste sont d’avoir
fait quatre années de scolarité au secon-
daire), des agents de sécurité et certaine-
ment d'autres employés qui n‘ont stric-
tement aucune formation. Quand un
proche formule un commentaire, on lui
répond que la personne hébergée est
nourrie, lavée et habillée : que deman-
der de plus?

Les transformations sont insidieuses, elles
se font lentement et les effets ne sont pas
tout de suite ressentis. On commence
par faire un quart de travail avec effec-
tif réduit, comme ¢a ne se passe pas trop p-
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mal, ca devient la référence. Faute de res-
sources humaines ayant les compétences
requises, on embauche des « agents d'in-
tervention » et, comme ¢a ne se passe pas
trop mall, cette absence de compétence de-
vient la norme.

On manque de temps et de personnel pour
assurer une formation en lien avec la res-
source et les personnes qui y habitent, alors
on assigne de nouveaux employés non for-
més et, comme ¢a ne se passe pas trop
mal, on se dit qu'il 'y a rien comme le ter-
rain pour former nos employés. Et ainsi de
suite...

Les conséquences sont importantes pour les
personnes hébergées. Elles deviennent évi-
demment plus anxieuses et vivent de nom-
breuses désorganisations. Elles perdent
la plupart de leurs activités, faute de res-
sources pour les accompagner, la prise de
leur médication est souvent chaotique, ce
qui entraine des problémes de santé, leurs
vétements sont parfois sales, abimés, ou ils
ont simplement disparu au profit d’'un autre
usager. lls se font voler leur allocation de
dépenses mensuelles, ou des objets impor-
tants pour eux (écouteurs, radio...). Le té-
léviseur ou les casse-tétes semblent étre les
deux seules activités auxquelles elles ont
accés. Le jumelage de différentes clientéles
sans tenir compte des besoins suscitent
des situations de crise parfois trés séveéres,
la propreté des lieux comme nous I'avons
constaté dans certains reportages laisse sé-
rieusement & désirer, etc.

Du c6té du ministére de la
Santé et des Services sociaux

Pendant que l'offre de services spéciali-
sés en autisme se dégrade, notre minis-
tere prépare des stratégies, des guides,
des politiques et des orientations pour...
enfin, nous manquons de mots pour pré-
ciser & quoi ces documents officiels servi-
ront puisque ce ne sont ni les premiers, ni
les derniers qui seront produits et que les
résultats n‘ont pas souvent été concluants.
Chaque fois que nous avons approché un
ministére pour lui signaler que ces orienta-
tions n'étaient pas suivies et que cela avait

des conséquences importantes pour les
personnes autistes et leur famille, il nous a
dirigés vers le processus de plainte. Quelle
efficacité!

Il fut un temps ou la participation des or-
ganismes tels que le nétre était requise
lors de la rédaction de ces différentes po-
litiques et orientations. Aujourd’hui, on se
contente de nous informer du développe-
ment des travaux. La nouvelle tendance est
de créer une collaboration avec un usager
partenaire. |l semble que le choix soit gé-
néralement orienté vers des usagers déja
satisfaits de leurs services; jamais on ne fait
appel & nous pour en suggérer! Pourtant,
tous les établissements ont des comités
des usagers pour représenter les usagers.
Est-ce que |'expérience d’'un usager choisi
par I'établissement en viendra & peser plus
lourd que celle des comités des usagers?
Et que celle des associations ancrées dans
leur milieu et en lien suivi avec les per-
sonnes autistes et leur famille?

En janvier 2020, nous avons été invités a
participer & un premier sondage en ligne
sur la politique d’hébergement et de soins
de longues durées. Seuls les personnes ou
organismes invités pouvaient y prendre
part.

Et que dire de ce sondage? D'abord, il était
assez expéditif, nous avions deux semaines
poury répondre, ce qui nous permettait dif-
ficilement de consulter nos membres, sinon
pour les informer rapidement de |'exercice.
Ensuite, chacun des énoncés demandait
une évaluation entre « aucunement perti-
nent et absolument essentiel ».

Vu les thémes abordés : autodétermina-
tion, dignité, partenariat, mieux-étre, per-
sonnalisation des services, etc., il était
évident que foutes les réponses allaient vers
« absolument essentiel ». Peut-on étre
contre la vertu?

Evidemment, nous nous sommes deman-
dé a quoi rimait cet exercice. Nous n’avions
aucun espace pour apporter des précisions
ou pour faire des commentaires. Est-ce
que nous aurons encore une fois une poli-
tique parfaite qui n‘aura rien de commun

avec la réalité du terrain? Une politique
qu’aucun établissement n‘aura les moyens
d’appliquer? Est-ce que la formule de son-
dage deviendra la nouvelle tendance pour
consulter les organismes provinciaux qui
représentent une grande majorité des
personnes concernées par les politiques
gouvernementales?

Voila donc quelques-uns des éléments
qui nous font dire que l'offre de services
prend du recul. Bien entendu, cette réalité
ne touche pas que les services en autisme,
mais c’est en autisme que se situe notre
champ d’expertise.

Merci!

Cet article marque le dernier éditorial que
je rédigerai pour LEXPRESS. Dés le début
avril, une nouvelle direction prendra la re-
léve a la Fédération. Les 19 derniéres an-
nées auront été marquantes dans ma
vie, avec ce passage dans le merveilleux
monde de |'autisme! Je souhaite remercier
toutes les personnes que j'ai croisées tout
au long de ces années, que ce soit les per-
sonnes autistes, les parents, les partenaires,
les équipes de nos associations régionales,
mes collegues et les administrateurs de la
Fédération. Chacun de vous a laissé de
beaux souvenirs dans mon histoire!

Je garderai certainement I'ceil ouvert sur
ce qui se passe en autisme puisque ce fut
ma passion pendant 19 ans, je ne serai
pas trés loin.

Bonne continuation! m



QUELLES VIES
PROFESSIONNELLES

pour les meres
d’entants autistes?

Avoir un enfant autiste bouleverse bien évidemment les plans de vie
des parents et, en particulier, le parcours professionnel des méres
comme le démontre de nombreuses recherches. Changement
d’emploi ou arrét total de I'activité professionnelle, aménage-
ment des horaires... Il n‘est pas rare en effet qu’elles mettent
en suspens leur carriére le temps d’accompagner au mieux
le développement de leur enfant. Pour autant, nombreuses
sont celles qui, une fois celui-ci rendu adolescent ou adulte,
décident de mettre & profit leur propre expérience pour en
faire une activité bénévole ou non, parfois aprés un retour

aux études.

Pour ce numéro, LEXPRESS s’est donc intéressé a ce sujet
sensible. Pour commencer, nous vous proposons de faire
le point a travers deux articles de recherches. Obijectifs :
mieux comprendre les trajectoires en emploi des méres
d’adolescent-e-s autistes et identifier les différentes pistes
de changement de carriére. On vous invite ensuite a dé-
couvrir les trajectoires atypiques et singuliéres de trois ma-
mans, racontées avec leurs propres mots.
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lusieurs études ont porté sur les changements qui

surviennent dans la vie professionnelle des pa-

rents de jeunes enfants autistes. Leurs résultats

démontrent que chez ces parents, et surtout chez
les méres, la conciliation travail-famille est souvent trés diffi-
cile (Courcy et des Riviéres-Pigeon, 2014). Les besoins par-
ticuliers des enfants, jumelés a une offre limitée de services
publics (Courcy et des Riviéres-Pigeon, 2014) et au caractére
souvent inadéquat des services de garde disponibles (Poirier et
des Riviéres-Pigeon, 2013), font en sorte que ces méres se re-
trouvent fréquemment dans I'obligation de changer d’emploi
(Poirier et Vallée-Ouimet, 2015), de diminuer leurs heures de
travail (Abouzeid et Poirier, 2014) ou de quitter leur emploi
(des Rivieres-Pigeon, Courcy et Dunn, 2014).

Nous savons toutefois peu de choses sur la situation de ces
méres lorsque leurs enfants ont vieilli. Réussissent-elles & in-
sérer de nouveau le marché du travail rémunéré? Cet article
présente les résultats d’une recherche qualitative que nous
avons réalisée en 2017 auprés de 20 familles d’adolescents
autistes. Cette recherche abordait notamment |'évolution des
trajectoires d’emploi de ces méres dans les années suivant le
diagnostic de leurs enfants. Elle nous a permis de mieux com-
prendre comment le parcours des méres concernant I'emploi
évolue dans le temps, soit de la période de la petite enfance
de leurs enfants a celle de leur adolescence. De fagon plus
précise, nous avons pu identifier quatre trajectoires distinctes,
relativement & I'emploi, qui sont présentées dans les sections
qui suivent.
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Premiere trajectoire :
quitter son emploi temporairement

La premiére trajectoire que nous avons identifiée regroupe
des meéres qui travaillaient a plein temps avant le diagnos-
tic de I'enfant et qui ont pris la décision de diminuer leurs
heures de travail ou de le quitter au moment ou les besoins
particuliers de I'enfant ont émergé parce qu’elles n’arrivent
plus & concilier leurs responsabilités familiales et profession-
nelles. Les méres regroupées dans cette trajectoire ont toute-
fois réussi a retourner sur le marché du travail ou & reprendre
des études lorsque les enfants ont vieilli.

Quitter son emploi :
une décision aux multiples facettes

La décision de diminuer ses heures de travail ou de quit-
ter son emploi constitue souvent une décision difficile, asso-
ciée a différentes motivations. Toutefois, parmi les méres que
nous avons rencontrées, la notion de « manque de temps »
était toujours évoquée. Pour plusieurs méres, il était trés dif-
ficile, voire impossible, de conserver leur emploi tout en sub-
venant aux besoins de leurs enfants. Le fait de devoir étre
présente aux multiples rendez-vous de I'enfant pouvait étre
particulierement prenant, comme |'explique la mére de Jé-
rémie, 13 ans, dans I'extrait suivant : J'ai quitté mon emploi
parce que mon fils avait vraiment trop besoin (de ma pré-
sence). J'avais (parfois) quatre rendez-vous par semaine et, a
un moment donné, je n'en pouvais plus. C'était beaucoup de
gestion et beaucoup d’énergie.



Si certaines méres ont choisi de quitter leur emploi, d’autres
ont été congédiées en raison de leurs absences répétées : A
cause de tous les rendez-vous, & un moment donné, mon em-
ployeur en a eu marre. Il a dit : Regarde, ca suffit! (Mére de
Raphaél, 11 ans) Dans d’autres cas, c’est I'absence de ser-
vices de garde adéquats qui a mené a la décision de quitter
le marché de I'emploi, comme I'explique la mére de Gabriel,
15 ans : J'avais perdu mon service de garde en milieu familial
parce que c'était trop difficile pour eux de subvenir aux be-
soins de mon fils autiste.

Enfin, certaines méres qui ont tenté de concilier leurs res-
ponsabilités personnelles et professionnelles ont dévelop-
pé des problémes de santé qui les ont contraintes de quit-
ter leur emploi : Combiner la conciliation travail-famille,
mon chum, les enfants et Axel qui commencait @ ne pas
bien aller : la soupape a sauté! Du jour au lendemain, je
n'étais plus capable de fonctionner du tout, du tout, du tout.
(Mére d'Axel, 16 ans)

Retourner en emploi... pour quelles raisons?
Et dans quelles conditions?

Aprés quelques années passées a la maison pour prendre
soin de leurs enfants, les méres de cette premiére trajectoire
sont toutes retournées sur le marché du travail ou ont entre-
pris des études. Les raisons qui expliquent ce retour sont va-
riées et la maniére dont il s’est effectué difféere pour chacune
d’entre elles. Ainsi, certaines sont retournées a temps plein
alors que d’autres ont fait un retour & temps partiel ou pro-
gressif. Souvent, ce retour était désiré, car il permettait aux
méres de se réaliser & nouveau professionnellement. Dans
d’autres cas, méme si le retour en emploi était souhaité, il ré-
sultait surtout de la pression financiére exercée sur la famille,
comme |'explique la mére de Gabriel, 15 ans : Les coOts de-
meuraient élevés alors avoir un revenu devenait nécessaire.

De facon générale, ce retour en emploi était vécu positive-
ment, mais les années passées hors du marché de I'emploi
ont eu des conséquences négatives sur la vie de ces méres
et sur leurs trajectoires professionnelles. Plusieurs ont connu
un important stress financier. D'autres ont perdu la possibili-
té d’avancer dans leur carriére, ont vécu des déqualifications
professionnelles ou n‘ont pas pu obtenir les augmentations
salariales auxquelles elles auraient eu droit si elles étaient res-
tées en emploi.

Eda (au centre), entouré de sa maman et de son frére

Deuxieme trajectoire :
choisir le travail autonome

La deuxiéeme trajectoire regroupe des méres qui étaient en
emploi ou aux études et qui ont choisi de devenir travailleuses
autonomes durant la période entourant le diagnostic de leur
enfant. Cette décision visait & leur permetire d’étre plus dis-
ponibles pour s’occuper de celui-ci, tout en conservant un
revenu et la possibilité de demeurer actives professionnelle-
ment : J'ai ma clinique adjacente & la maison pour que je
puisse continuer de m'occuper de la maison et des enfants et
dans mon temps libre je m'occupe de mes clients. (Mére de
Benjamin, 11 ans)

Pour cette trajectoire, comme pour la précédente, ces chan-
gements ont été faits dans le but de préserver un équilibre
entre la vie familiale et professionnelle de ces meéres. Tou-
tefois, pour plusieurs d’entre elles, ils résultaient également
de contraintes liées a des sentiments de détresse et d'épui-
sement. Les frais liés a la garde des enfants ont aussi, dans
certains cas, joué un rdéle dans la décision de travailler tout
en étant physiquement présentes a la maison. Comme |'ex-
plique la mére d'Ariane et de Magalie, respectivement 12 et
10 ans : Pendant les fétes il n'y a pas d'école. Elle est rendue
trop grande pour étre en garderie. C'était ridicule de faire
rentrer une gardienne a la maison et que moi i aille travailler.
Je lui donnerais mon salaire direct. p
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Si le choix de devenir travailleuses autonomes avait, pour ces
meéres, |'avantage de permetire plus de flexibilité, il a toute-
fois eu des conséquences sur la vie de ces familles, notam-
ment sur le plan financier, comme le précise la mére d’Ariane,
12 ans : J'ai pris la décision de quitter mon emploi, de réduire
mon salaire de moitié, de ne plus avoir d’avantages sociaux.
Plus rien! Afin de devenir travailleuse autonome.

Troisieme trajectoire :
conserver le méme horaire

Certaines des méres ayant participé a notre étude n’ont pas
changé leur horaire de travail & la suite du diagnostic de leur
enfant. Ces méres, que nous regroupons sous une troisiéme
trajectoire, sont celles qui étaient en emploi, a temps plein ou
a temps partiel, et qui ont été en mesure de conserver leurs
horaires respectifs au fil du temps.

Véronique et son fils Leelou
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Conserver un emploi a temps complet :
une situation qui nécessite des ressources
financiéres importantes

Certaines des méres que nous avons rencontrées ont ainsi
réussi a conserver leur emploi & plein temps. Cette situation
était parfois associée a la possibilité de faire un aménage-
ment d’horaire particulier, au sein de la famille, comme le
souligne le pére de Justin, 11 ans, dans |'extrait suivant : En
travaillant de nuit et en travaillant 7 jours et 7 jours de congé,
c’'est sOr que ca se passe trés bien la conciliation travail-fa-
mille. En ayant des horaires atypiques, ¢a nous permet de
rester au travail, de ne pas annuler, et de s’occuper de nos
enfants en méme temps. Toutefois, de facon générale, la pos-
sibilité de se maintenir en emploi dépendait surtout des res-
sources financiéres de la famille. Les deux parents pouvaient
garder leur emploi & plein temps lorsque le revenu des méres
était suffisamment important pour permetire I'embauche de
plusieurs spécialistes aptes a s’occuper de leurs enfants. Ces
familles mieux nanties pouvaient également conserver leurs
deux salaires en embauchant des personnes qui leur permet-
taient d'alléger le temps nécessaire aux travaux domestiques :
J'ai embauché beaucoup d’'aide extérieure; la femme de mé-
nage, le gars du gazon, des « mommy helper ». C'est ce que
I'on faisait & ce moment-la et ¢ca fonctionnait correctement.
(Mére de Carl, 12 ans)

Outre le salaire des méres, le caractére flexible de leurs ho-
raires de travail permettait a certaines d’entre elles de rester
en emploi. Dans certains cas, c’est la mére elle-méme qui
a réussi a imposer cette flexibilité & son employeur, de ma-
niére ouverte ou dissimulée, comme le décrit la mére de Bas-
tien, 14 ans : Il ne la permettait pas (flexibilité) mais moi je
me la suis permise. J'arrangeais les rendez-vous pour que je
puisse quitter plus t6t. Je m'arrangeais pour que ¢a ne pa-
raisse pas, je ne voulais pas avoir de trouble. Si ces straté-
gies, tout comme leurs revenus élevés, ont permis a ces méres
de conserver leur emploi & plein temps, elles ont malgré tout
trouvé difficile le fait d’avoir a concilier leurs vies profession-
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nelles avec la gestion des différents spécialistes impliqués au-
prés de leurs enfants La gestion familiale, ca devient lourd.
C’était une logistique familiale complexe. (Mére de Bastien,
14 ans)

Conserver un emploi a temps partiel
pour arriver a tout concilier

Les méres qui ont choisi de conserver leurs emplois a temps
partiel I'ont fait, car ce type d’horaire leur permettait d’étre
suffisamment disponibles pour s’occuper de leurs enfants et
les accompagner a leurs différents rendez-vous. Ce choix leur
évitait d’'étre surchargées. Pour elles, une augmentation de
leurs heures de travail était souvent perque comme impos-
sible, inconcevable : Je travaille entre 20 et 24 heures, parce
que plus que ¢a, avec mon fils, c’est trop, je ne suis pas ca-
pable. (Mére de Samuel, 14 ans)

Une fois de plus, le caractére inadéquat des services de
garde est décrit par les méres comme |'une des prin-
cipales raisons de leur incapacité d‘occuper un em-
ploi & plein temps. Ce probléme est encore plus marqué
lorsque l'enfant atteint I'dge de fréquenter |'école secon-
daire, oU ce service n'est plus offert. Des parents ont ten-
té d’organiser des services de garde dans quelques écoles,
mais il reste qu'il s'agit souvent d’'une solution colteuse :
C’est presque 400 $ par mois et les pédagogiques c’est 12 $
de I'heure. A 12 $ de I'heure, tu es aussi bien de ne pas al-
ler travailler. (Mére de Zac et d'Alexis, respectivement 16 et
14 ans)

Quatriéme trajectoire : rester a la maison...
pour longtemps

La derniére trajectoire que nous avons identifiée regroupe les
méres qui ont quitté leur emploi en raison des besoins parti-
culiers de leurs enfants et qui, au moment de I'étude, n'occu-
paient toujours pas d’emploi rémunéré.

Faire face a des besoins trop importants

Les méres regroupées sous cette trajectoire ont quitté leur em-
ploi pour prendre soin de leurs enfants et les besoins de ceux-
ci, au moment de |'étude, demeuraient trop importants pour
qu’elles puissent envisager de faire autrement : Je pensais re-
tourner travailler quand il aurait 7 ou 8 ans. J'avais un super
bon travail et il n'était pas question que jaie étudié tout ce
temps-la pour étre & la maison. Mais quand tu as des enfants
avec des besoins particuliers, c’est une surcharge de temps,
de taches... Tu dois sacrifier tout le reste. (Mére d’Alexandre
et de Mathieu, respectivement 12 et 14 ans)

C’est souvent au sein de cette trajectoire que I'on retrouve
les familles ayant plusieurs enfants présentant des besoins
particuliers. On observe aussi chez ces familles des enfants
qui se désorganisent de fagon importante, souvent sur une
base quotidienne. Ces difficultés ont des répercussions ma-
jeures en milieu scolaire, ce qui fait que ces enfants ne fré-
quentent pas toujours I'école durant toute la journée : Loic, a
cette époque-la, a fait des crises de désorganisation a tous les
jours a I'école. Tous les jours I'école m’appelait pour que j'aille
le chercher. Personne n'était capable de le calmer. (Mére de
Loic, de Joliane et de Nathan, respectivement 13, 9 et 8 ans)

Souvent, afin de compenser la perte de revenu liée au re-
trait des méres du marché du travail, le pére de I'enfant choi-
sissait d’augmenter ses heures de travail, ce qui diminuait
la possibilité d'étre présent et de jouer un réle actif auprés
de I'enfant. Cette situation, percue comme nécessaire, avait
toutefois de lourdes conséquences, comme I'explique la mére
de Mathieu et d’Alexandre, respectivement 14 et 12 ans :
C'était vraiment difficile. Mon mari travaillait encore plus. Le
soir |'étais tout le temps toute seule avec les enfants. La situa-
tion était horrible! Mais s'il avait arrété de travailler, on aurait
perdu de I'argent et on aurait do vendre la maison : cela n"au-
rait pas été mieux.

Conclusion

Les résultats de notre recherche démontrent que les méres
d’enfants autistes sont nombreuses a avoir des parcours diffi-
ciles concernant I'emploi, et que ces difficultés perdurent. Les
problémes de conciliation emploi-famille peuvent affecter les
deux parents, mais, encore une fois, ce sont les méres qui,
la plupart du temps, vont vivre une diminution de leur reve-
nu, et vont se retrouver dans des situations précaires. Nos ré-
sultats mettent également en évidence les inégalités socioé-
conomiques qui traversent ces situations : ce sont les méres
qui disposent de moins de ressources financiéres qui vivent
davantage de changements. Avec le temps, les inégalités se
creusent, non seulement entre les familles d’enfants autistes
et les familles d’enfants « tout-venant », mais aussi entre les
méres d’enfants autistes elles-mémes, en fonction de leur re-
venu et de la possibilité qu’elles ont de conserver un emploi.

Bien que la majorité des méres qui ont participé a notre
étude aient effectué un retour en emploi ou aux études
lorsque leurs enfants ont vieilli, une grande proportion
d’entre elles, a long terme, se sont appauvries. En effet,
trois des quatre trajectoires en emploi que nous avons iden-
tifiées peuvent mener & de I'insécurité financiére ou & une
baisse importante de revenu. Il est donc crucial de conti-
nuer & réfléchir aux solutions qui permettront de soutenir
ces méres financiérement et de conserver, lorsqu’elles le sou-
haitent, un emploi rémunéré. m
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es parents d’enfants autistes acquiérent souvent,

au fil du temps, un ensemble de connaissances

particuliéres au sujet de I'autisme. Ces connais-

sances peuvent étre qualifiées d’'expertise person-

nelle puisqu’elles sont acquises en dehors d'un
contexte scolaire. Cette expertise se développe en effet dans
le cadre d’interventions réalisées par les parents auprés de
leurs enfants, lors des rencontres avec les différents inter-
venants (Courcy, Granger et des Riviéres-Pigeon, 2014) ou
lorsqu'ils participent a des groupes de soutien en ligne, par
exemple (des Riviéres-Pigeon, Courcy et Poirier, 2012). Des
recherches ont soulevé le fait que les parents acquiérent une
telle expertise, méme si celle-ci n'est pas toujours reconnue
par les professionnels.

Si les deux parents peuvent acquérir une expertise personnelle
en autisme, nous savons que ce phénomeéne touche les méres
de fagon toute particuliére en raison du réle central qu’elles
jouent dans le travail domestique et de soins requis pour leurs
enfants (Abouzeid, 2014). Les motivations de ces méres pour
acquérir cette expertise sont avant tout liées aux besoins spé-
cifiques de ceux-ci : I'acquisition de cette expertise constitue
en fait une stratégie pour étre en mesure de les soutenir de la
meilleure facon possible (des Riviéres et coll., 2015). Cepen-
dant, I'expertise personnelle acquise par ces méres a-t-elle
uniquement comme effet le soutien de leurs propres enfants?
Certaines d’entre elles utilisent-elles ces connaissances pour
aider d’autres familles?

L'EXPRESS #13 - Printemps 2020

Nayeli et ses enfants, Alexis et Naomi

En 2017, nous avons réalisé une étude auprés de 20 familles
d’adolescents autistes qui abordait les trajectoires en emploi
des méres. Nous avons remarqué que plusieurs méres chan-
geaient de carriére afin de s’outiller davantage concernant
I'autisme, ou encore, dans le but de mettre a profit leur exper-
tise personnelle au-dela de leur travail parental. Dans cet ar-
ticle, nous présentons des résultats préliminaires qui décrivent
six situations oU ces méres ont mis a profit leurs expertises de
différentes fagons.

Se réorienter afin de mieux s’outiller

Plusieurs des méres que nous avons rencontrées sont retour-
nées aux études aprés un arrét de travail. Souvent, le nouveau
domaine d'études qu’elles avaient choisi était en lien avec
leurs réalités familiales. La discipline qu’elles avaient ciblée
leur permettant de mieux s’outiller dans le but, par exemple,
d’aider davantage leurs enfants. Une des méres nous confie :
Je I'ai d’abord fait pour étre plus adéquate comme parent et
ca m'a menée vers une nouvelle carriére. (Mére de Gabriel,
15 ans)

Mettre a profit son expertise personnelle
gréce a une nouvelle carriére
Pour certaines méres, le fait de changer de carriéres avait

pour but de faire profiter d’autres personnes des connais-
sances qu’elles avaient acquises en s’occupant de leurs en-



fants. Un point trés positif qui ressort de leurs propos concerne
le sentiment de compétence que ces méres ont acquis au su-
jet de I'autisme. Elles ont I'impression de savoir comment s’y
prendre et sentent que ces connaissances pourront faire la
différence dans leur nouvelle vie professionnelle, comme I'ex-
pliqgue la mére de Joliane, Loic et Nathan, dgés respective-
ment de 9, 13 et 8 ans : Avec ma nouvelle carriére, je serai
appelée a dépister, voir les signes [de I'autisme]. Celles qui
vont suivre le cours sans avoir I'expérience [qui est la mienne]
n'auront pas les mémes compétences au bout de la ligne.

Aider d’autres familles

Une des motivations exprimées par les méres pour réorien-
ter leur carriére dans le domaine de I'autisme est de pouvoir
aider d’autres familles qui font face aux difficultés qu’elles ont
traversées. Cette expérience offre a ses méres la possibilité
de transformer une expérience qui a eu des aspects difficiles
en une expérience positive, valorisante et utile & la société.
La mére de Gabriel, 15 ans, souligne : J'ai réalisé que [cette
compétence] pouvait s'étendre a autre chose que mon enfant
et que je pouvais faire une différence.

Aider a changer le systéme ou
le travail des intervenants

Dans certains cas, ce désir de « changer les choses » pou-
vait dépasser la seule aide directe & des familles pour viser,
plus profondément, les personnes et le systéme en place qui
offrent des services aux enfants autistes. Une des méres que
nous avons rencontrées a ainsi choisi de changer de carriére
aofin d’avoir la possibilité de former les intervenants qui, a
I'avenir, travailleront auprés d’enfants ayant des besoins par-
ticuliers : En ce moment, je fais mon bac en enseignement col-
légial pour enseigner aux futurs étudiants en éducation spé-
cialisée. (Mére de Jérémie, 13 ans)

Transmettre leurs connaissances
lors d’activités bénévoles

L'apport de ces méres a la société, en lien avec leurs compé-
tences acquises auprés de leurs enfants, pouvait également
se faire en dehors du marché de I'emploi. Plusieurs méres
ont ainsi décidé de mettre & profit leur expertise en faisant du
travail bénévole, notamment auprés de familles et d’enfants.
La mére de Jérémie, 13 ans, par exemple, révele : J'anime
les scouts depuis 4 ans. Souvent, je vais outiller les anima-
teurs pour qu'ils sachent quoi faire et comment intervenir avec
les enfants. On a quand méme 5 enfants autistes dans notre
groupe. Je suis une personne-ressource.

Militer pour une meilleure vision de |'autisme

Enfin, des méres ont exprimé I'importance, pour elles, d'utili-
ser leurs expertises en autisme pour contribuer & faire chan-
ger les mentalités. Ce travail militant, visant la reconnaissance
des besoins des personnes autistes et des familles, mais aus-
si & combattre les préjugés, les injustices et la discrimination,
pouvait prendre de multiples formes. Une des méres partici-
pant a notre étude I'explique : Parce qu’on veut que les choses
changent. Je fais beaucoup de travail bénévole pour la recon-
naissance positive de I'autisme. (Mére de Noa, 12 ans)

Conclusion

Tous ces exemples démontrent que |'expertise personnelle ac-
quise par les méres au sujet de I'autisme peut servir a aider
les autres dans le cadre d’activités professionnelles ou béné-
voles. Si les méres que nous avons rencontrées semblaient
en tirer de la fierté et de la satisfaction, il serait intéressant de
conduire des recherches visant spécifiquement & documenter
ce phénomeéne ainsi que les conséquences, pour les méres,
leurs enfants et toute la société, de ces actions. Comment les
méres qui vivent ces changements de carriére percoivent-elles
leur double statut de mére et de professionnelle? Leurs exper-
tises, arrimées ou non & un dipléme ou un emploi, sont-elles
reconnues au sein de la société2 Nous aurons sans doute |'oc-
casion d’aborder ces questions dans de futures recherches,
car il s'agit d'une dimension importante, quoique méconnue,
de I'expérience de plusieurs méres d’enfants autistes. m
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Les enfants,
maman retourne a l'universitée!

Par Nadia Lévesque

«Simone de Beauvoir disait que pour exister,
il faut se jeter dans le monde. »

A propos de I'auteure :

Nadia Lévesque est mére de trois enfants, représentante des parents sur le comité de pilotage du RNETSA
et membre de I'ERISA de I'UQAM, a titre de co-chercheure.

e m’étais jetée dans le monde virtuel lors de I'ob-
tention du diagnostic d’autisme de ma fille. Pen-
dant cing ans, I'écriture de billets de blogue fut
thérapeutique. Je vivais de beaux échanges avec
les méres d’enfants autistes. Un lien spécial s’est
développé avec plusieurs d’entre elles. Elles se retrouvaient
dans mes écrits, on se comprenait. Il s’était créé un sentiment
d’appartenance de part et d’autre. C’était réconfortant.

Et il y a eu I'épisode sur I'autisme dans la série Ruptures, diffu-
sée & Radio-Canada, qui m’a fait prendre conscience de mon
isolement en tant que mére. Quelques semaines plus tard,
c'était la tenue du premier forum sur le TSA qui ne répon-
dait pas aux besoins de ma famille. Une réflexion s’est amor-
cée. Javais clairement besoin d’étre plus qu’une maman blo-
gueuse qui étouffait entre ses quatre murs, mais personne
ne viendrait & mon secours. C’est ce que |'en avais conclu, a
la lecture du plan d’action en TSA qui a suivi le forum. J'al-
lais devoir m’en sortir toute seule. |l était temps de tourner la
page, de revenir dans le vrai monde.
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Un nouveau départ

En ao0t 2017, j'étais allée au bout de ce que je pouvais ac-
complir virtuellement. En larmes, j'ai mis fin & cette collabo-
ration avec le blogue collectif Ton petit look moms, propriété
de Obox media. En 24 mois, c’est plus de 50 billets de blogue
que {'ai écrits pour eux, principalement sur mes défis de ma-
man, en lien avec I'autisme de ma fille Ariane. Dans une letire
dans laquelle je remerciais mon lectorat pour ces derniéres
années, |‘annoncais un retour a l'université. Ce titre de blo-
gueuse qui me définissait, je I'abandonnais avec chagrin et
soulagement a la fois. Je n’avais aucune idée si j'allais réussir
a faire ma place, autrement que comme maman, dans le mi-
lieu de I'autisme, mais je ne pouvais plus en rester la.

Etre exclusivement « la maman d’Ariane », celle qui blogue
& son sujet, me pesait. Je ne voulais plus étre définie stricte-
ment par mon réle de mére ou de bloqueuse. J'avais besoin
de me redéfinir comme femme. Naivement, je pensais que
mon retour a |'université me permettrait de repartir a zéro. Je
me disais que j'allais passer inapercue! C'a duré 15 minutes!
Le professeur Hubert Gascon nous a demandé de nous pré-
senter. Une vingtaine d’étudiantes I'on fait avant moi. Elles
étaient éducatrices spécialisées, enseignantes, ergothéra-
peutes, psychoéducatrices, éducatrices en petite enfance,



conseilléeres pédagogiques, travailleuses sociales, etc. Qu'al-
lais-je dire? Diplémée en commercialisation de la mode, qui
a quitté son poste d’'acheteuse d'une chaine de commerce de
détail pour s’occuper de sa fille autiste pendant sept ans? Le
titre de blogueuse n'était pas tellement une bonne idée non
plus! Je venais de passer deux ans & écrire sur ma déception
en lien avec les services en autisme dans le systéme public et
celui de I'éducation.

Ma cohorte était principalement composée de psychoéduca-
trices et d'éducatrices spécialisées travaillant en CRDI, en CPE,
ou d’enseignantes. J'étais clairement en minorité! Je m’atten-
dais a les trouver longs mes trois ans. Surtout quand j'ai en-
tendu une collégue chuchoter : « Je pense que c’est la blo-
gueuse! » A la pause, elle est venue me voir et m'a dit qu’elle
suivait mon blogue, qu’elle avait lu mon livre et qu’elle était
vraiment contente de me rencontrer. Rapidement, le mot s’est
passé, et il s'est créé une belle chimie dans notre cohorte.
Finalement, mes trois ans avec elles ont été tout sauf longs.
Au contraire, {'ai les yeux pleins d’eau en écrivant que, bien-
tét, nous serons diplémées, que cette belle aventure sera
terminée.

La force d’'une cohorte

Chacune a sa fagon a changé la vision que j'avais des inter-
venantes et des enseignantes. Elles sont passionnées, n‘ont
pas peur de remettre leurs certitudes en question. Pendant
trois ans, elles ont passé la majeure partie de leur temps avec
des enfants, des adolescents ou des adultes autistes, mais ont
trouvé |'énergie de prendre un week-end complet par mois &
I'université. Automne comme hiver, hiver comme été. Elles ont
des enfants, parfois des parents vieillissants, mais elles étaient
présentes, en quéte de nouvelles connaissances pour maximi-
ser le potentiel des personnes autistes qui leur sont confiées.

Notre cohorte, c’est celle qui est composée majoritairement
de femmes qui parlent beaucoup, qui ont causé de multiples
fous rires, mais surtout, qui ont été une transition nécessaire
afin que je puisse démystifier les liens entre nous les parents
et les intervenantes qui offrent des services a nos enfants, nos
familles. Si {'ai accepté le siége de représentante des parents
au Réseau national d’expertise TSA, c’est gréce a elles. Elles
m’ont fait réaliser qu’'une communication saine entre les pa-
rents et les intervenants est possible. Elles m'ont redonné es-
poir, démontré qu’elles aussi veulent le meilleur pour les per-
sonnes autistes.

Parlant de personnes autistes, dans notre cohorte, il y en a
une. Je croyais qu’elle s’était inscrite au cours parce qu’elle
se savait autiste. Ce n'était pas le cas. Elle me demandera
plusieurs fois comment |'ai pu savoir alors qu’elle I'ignorait.
Quand elle s’est retrouvée dans une féacheuse situation dans

le cadre du cours, je me suis risquée a lui expliquer ce qui
s'était passé, ce qu’elle n’arrivait pas a dénouer. Par la suite,
je lui ai démystifié des contextes sociaux qu’elle ne compre-
nait pas, des films aussi. Elle est persévérante, ca la rend telle-
ment inspirante. Je me souviens du jour ou elle m’'a dit qu’elle
m’appréciait, car je suis utile. Ca m’a fait sourire, elle n'a pas
compris pourquoi, mais elle venait de me faire un cadeau
inestimable. A sa facon, elle m’avait enseigné comment étre
réellement utile pour une personne autiste. Tout comme cette
carte qui accompagnait le cadeau de féte qu’elle m'a offert
et dans laquelle elle me remerciait pour ma patience, mon
dévouement, ma sensibilité, mon humanisme et mon récon-
fort. Sans en prendre conscience, elle m’'a permis de faire des
apprentissages qui sont tout aussi importants que ceux ensei-
gnés par les chargés de cours.

Somme toute, ce n’est pas uniquement un dipléme que I'Uni-
versité du Québec a Rimouski m’a permis d’acquérir dans
les derniéres années, c’est une expérience que seul le prin-
cipe d'une cohorte pouvait créer. J'ai appris d’elles et je crois
qu’elles ont appris de moi, également. m

+ Vivre le quotidien, intégrer et apprivoiser le systeme.
+ Le parcours du combattant, comment l'éviter ?

+ Découvrir les outils accessibles et si simples.

+ Apres 21 ans... Les enjeux !

témoignage | trucs & astuces | échanges

514 588.6443 | conf.mdepalma@yahoo.ca
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Autisme ’

sanslimites

Pour I’épanouissement et 'inclusion
des adultes autistes

Une VISION GLOBALE, incarnée
dans un PROJET NOVATEUR,
pour donner une VIE PLEINE

ET ENTIERE aux adultes autistes
de haut niveau de fonctionnement!

AUTISME SANS LIMITES

Un Ecosystéme de PROGRAMMES DIVERSIFIES
installés AU CCEUR DE LA SOCIETE, pour répondre
aux besoins variés et changeants des jeunes adultes
autistes de haut niveau de fonctionnement

» ENROUTE VERS L’AUTONOMIE... AuLOFT

Développement de I'autonomie, construction d'un projet de vie

» L’ART DANS TOUS SES ETATS!

Au Musée des Beaux-Arts de Montréal

Exploration, compréhension et gestion des émotions,
art-thérapie

» L’ART DANS TOUS SES ETATS!

Au Grands-Ballets canadiens et au TNM
Expression des émotions par la danse et le théatre

p LES STUDIOS Dans différents milieux de travail

Exploration des milieux de travail, expérimentation
de divers métiers et taches

» A LA RENCONTRE DE MA SOCIETE

Conférences et visites adaptées aux besoins
des jeunes adultes autistes

» CUISINER SANTE ET EQUILIBRE! AIITHQ

Formation en cuisine a I''THQ visant I'autonomie, la santé
et la sécurité en cuisine

» YOGA ET PLEINE CONSCIENCE Au LOFT

Pour le bien du corps et la paix de I'esprit

» LELOFT

Activités de loisirs et de rencontres dans un endroit exceptionnel

b LE CLUB DES SOIREES D’ANTAN Au LOFT

Club de jeux de société

» A VOS MARQUES... PRETS? PARTEZ!

Entrainement a la course en vue de participer a des courses
de 2km, 5km ou 10km

info@autismesanslimites.org
(514) 966-5685



Entrevue par Pascal Franco

L.ucie Latour,
une vie consacreée
a 'autisme

ifficile de tracer une frontiére étanche entre la

vie personnelle et le parcours professionnel de

Lucie Latour. Pour celle qui se présente volon-

tiers comme meére, sceur, tante, cousine et amie
de personnes autistes, les deux dimensions se mélangent et
s’enrichissent mutuellement. Au point ou, depuis cinqg ans, Lu-
cie Latour a ajouté a sa casquette d’enseignante celle d'ani-
matrice d’ateliers d'information et de sensibilisation & I'au-
tisme. Pour LEXPRESS, elle revient sur cet itinéraire passionné
au service d'une certitude chevillée au corps : mieux com-
prendre pour mieux en parler...

Comment expliquez-vous que I'autisme soit
devenu en quelque sorte le fil directeur de
votre vie personnelle et professionnelle?

Depuis que je suis toute petite, je suis entourée de personnes
autistes méme si je ne le savais pas forcément. Mon frére a
en effet été diagnostiqué trés tardivement, il y a trois ans, &
45 ans. Une de mes soeurs n‘a pas de diagnostic, mais elle
présente toutefois plus de caractéristiques que mon frére. On
a également des soupcons sur maman qui avait beaucoup de
traits spécifiques a I'autisme. Le déclic, si I'on peut dire, s’est
fait il y a 20 ans quand notre fils a lui-méme été diagnosti-
qué. Il est clair qu’a partir de ce moment-la, |'ai tout entrepris

pour mieux comprendre ce qu’est I'autisme. Et il faut se repla-
cer dans le contexte : on ne parlait pas de I'autisme comme
aujourd’hui. Linformation était rare! Ma motivation premiére
était donc d'y voir clair, de comprendre les mécanismes en
jeu et les méthodes possibles pour mieux aider notre enfant a
développer son plein potentiel. A cette époque, je n'avais pas
I'intention d’en faire une activité professionnelle, méme si trés
vite, |'ai été passionnée par ce que je découvrais. C'est ma cu-
riosité et mon go0t pour la transmission qui m’ont finalement
amenée a envisager cette possibilité.

Quel a été votre parcours de formation?

Au départ, il ressemble a celui que beaucoup de parents d’en-
fants autistes suivent. J'ai enchainé les formations et les ate-
liers dans des associations comme Autisme Montérégie ou
le Centre Miriam & Montréal. J'avais besoin de comprendre
comment aider notre fils qui a notamment eu besoin de
soutien pour réacquérir le langage. Diagnostiquée plus tardi-
vement, ma fille a pour sa part eu peu de besoins particuliers.
Les formations m’ont donc aidée a comprendre sa maniére de
fonctionner, de penser. C'est en 2008 que |'ai décidé de faire
un certificat en autisme au campus de Lévis & I'Université du
Québec. C’est une formation de 450 heures sur 4 ans. »
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Comment avez-vous réussi a concilier a la fois
votre activité professionnelle en tant qu’ensei-
gnante et ce retour aux études?

J'ai toujours travaillé & temps partiel pour avoir des mo-
ments de qualité & consacrer aux enfants, notamment quand
ils étaient trés jeunes. Mon conjoint et moi avions convenu
d’un commun accord que I'un d’entre nous s’occuperait des
enfants avant |'entrée scolaire. Et ce réle me convenait bien.
J'ai vraiment aimé ce moment consacré a nos enfants! Il faut
dire que j'ai appris & étre maman avec la premiére de la fa-
mille, une enfant non autiste, adorable comme tout! Les deux
autres, tout aussi adorables, m’ont appris & étre maman d’en-
fants autistes... Et @ me passionner pour cela. J'ai suivi la ma-
jorité des formations et des ateliers en soirée ou en fin de
semaine. S’adressant en priorité a un public de profession-
nels (personnel de CRDI, de RAC, d’établissements scolaires,
etc.), les cours pour le certificat avaient également lieu les fins
de semaine. C'était exigeant bien sOr, mais gérable d’autant
que je faisais alors de 'aide aux devoirs avec des horaires
plus flexibles.

Comment votre expérience personnelle
impregne-t-elle aujourd’hui vos activités
professionnelles et inversement?

Evidemment, tout cela m'a nourrie énormément. J'étais trés
avide d’apprendre la théorie et de la confronter & la réalité
que je pouvais vivre. Le certificat m'a en particulier permis
d’étre plus solide dans mes choix, d'aiguiser mon sens cri-
tique pour déméler le vrai du faux, de croiser les informations
du monde de la recherche et des personnes autistes elles-
mémes. Pour Autisme Québec, |‘anime une formation pour
les parents qui s’appelle Autisme 101 et qui est une sorte de
résumé de ce qu'est I'autisme. Je fais systématiquement in-
tervenir une personne autiste pour qu’elle donne son propre
point de vue. Je mets aussi souvent de |'avant certains au-
teurs ou animateurs de sites Facebook pour leur regard tou-
jours pertinent sur I'autisme comme Mélanie Ouimet, Ma-
thieu Giroux, Antoine Ouellette ou Richard Marcotte pour ne
citer qu’eux. Par ailleurs, bien que |'évoque trés rapidement le
fait que je suis maman d’enfants autistes, beaucoup de par-
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ticipants @ mes ateliers avouent que ma parole est crédible
parce que je sais, et pas seulement de facon théorique, ce
qu’est une crise dans un centre d’achat, les difficultés alimen-
taires ou sensorielles, etc. De la méme facon, quand j'inter-
viens dans des écoles pour des ateliers de sensibilisation & la
suite de cas d'intimidation ou de harcélement, ma pédago-
gie repose sur la force de I'exemple. Pour faire comprendre
pourquoi un éléve autiste sautait sur place, |'ai expliqué a une
classe entiére la proprioception et les ai fait sauter pour res-
sentir |'effet de la gravité sur leur corps... Leur regard en disait
long : ils avaient compris pour la plupart.

Auriez-vous des conseils a donner a des
parents qui aimeraient suivre un chemin
semblable au votre?

De la méme facon qu’il n'y a pas deux personnes autistes
semblables, il n'y a pas de parcours de vie préétabli que I'on
pourrait automatiquement répliquer. En ce qui me concerne,
je n'aurais pas pu faire autrement. Ceux qui me connaissent
bien me comparent souvent au hamster qui inlassablement
fait tourner sa roue... Je suis de nature trés curieuse et si |'ai
un talent, c’est sans doute celui de transmettre. En conjuguant
les deux, |'ai aujourd’hui la chance de pouvoir faire évoluer
le regard des autres sur I'autisme, de participer @ mon niveau
a faire changer les mentalités, d’accompagner du mieux pos-
sible des familles sur le chemin de 'acceptation... Si |'avais
un seul conseil & donner aux parents, ce serait de les inciter
& maintenir en éveil leur sens critique. Il ne faut pas se le ca-
cher : nous, parents d’enfants autistes, traversons parfois des
périodes difficiles pendant lesquelles on pourrait étre tentés
d’'écouter certaines sirénes qui nous chantent des lendemains
miraculeux. Il faut rester vigilants, croiser en permanence les
informations, rencontrer de vrais professionnels du domaine,
et lire et écouter ce que les personnes adultes autistes, surtout
celles qui s’intéressent & I'autisme, ont a dire. En réalité, nous
n’'avons pas le choix de devenir nous aussi en quelque sorte
des spécialistes. m



Contribuer a construire un monde
meilleur pour les autistes :
le défi d’une vie

Par Lucila Guerrero

y 2 N
L'étrangere
n arrivant au Québec, @
I'automne 2001, j‘avais le
coeur rempli de réves. Ce-
lui que je chérissais le plus,
aprés tout ce que |avais
vécu dans mon pays d’origine, c'était
tout simplement de pouvoir vivre ma vie
en sécurité. Je voulais également cultiver
ma relation de couple, créer des liens
d’amitié avec des gens de ma nouvelle
terre d’adoption et poursuivre ma car-
riere professionnelle d’informaticienne,
que j‘adorais. Autrement dit, je voulais
devenir une bonne citoyenne. Nouvelle
immigrante péruvienne, mon objectif le
plus pressant était, bien sor, d’apprendre
le francais. Ma motivation était si grande
que j'allais en classe 30 heures par se-
maine et que je continuais d’étudier de
retour & la maison le soir! Et cela a por-
té fruit : |'ai terminé ma francisation en
14 mois seulement, au lieu de 18, avec
une moyenne de 94! C'était bien parti!

Compte tenu des rapides progrés de
I'informatique & cette époque, il m'est
apparu qu’une formation pour metire
a jour mes connaissances était néces-
saire. J'ai donc décidé, aprés ma franci-
sation, de suivre la formation de Gestion
de réseaux en Linux, une AEC (Atftesta-
tion d'études collégiales). Fiere des ré-

« Voyageur,
il n’y a pas
de chemin »

- Caminante no hay camino,
Antonio Machado

sultats obtenus, je me voyais si proche
de réaliser mon réve professionnel dans
un nouveau pays! Avec persévérance
et intérét, |'ai terminé avec succés mon
stage en entreprise, et voila, | étais préte
a travailler! Un moment inoubliable qui
m’a remplie de joie, d’espoir, et aussi de
gratitude envers mon mari qui, pendant
ce temps, était seul a travailler pour me
permettre d'étudier.

Maternité

Deux semaines plus tard, |'ai appris que
|'étais enceinte! C’était toute une sur-
prise. La maternité n'était alors pour
moi, & vrai dire, qu’'un réve parmi bien
d‘autres... Sur ce point, |‘avais choi-
si de laisser la nature prendre la déci-
sion @ ma place, de faire confiance a sa

A propos de I'auteure

Lucila Guerrero est co-chercheuse,
mentore paire-aidante, cofondatrice
d’Aut’Créatifs et auteure. Artiste profes-
sionnelle, elle est également autiste et
mére d’un ado autiste.

sagesse. Je ne faisais rien de particulier
pour favoriser une grossesse, ni pour
I’éviter non plus!

Du fait que mon ventre avait encore sa
forme habituelle et que je ne sentais
toujours pas d’activité de la part de mon
futur bébé, il m'a été difficile, lors des
premiéres semaines, d'imaginer que je
portais un minuscule étre humain qui se
développait tout bonnement a l'intérieur
de mon propre corps! Ce n’est qu’aprés
avoir été informée par mon médecin
que ma grossesse était a risque avec
I'éventualité menacante de la possible
perte de cet enfant que |'ai commencé a
vraiment prendre conscience de sa réa-
lité en moi, et que mon instinct maternel
s’est éveillé, m'amenant & vouloir proté-
ger cefte vie que je portais en moi. Des
lors, la maternité est devenue mon seul
et unique champ d’intérét. Il me fallait
pouvoir offrir le meilleur de moi-méme
a ce fils qui allait venir au monde.

Dans cet état d’esprit, il va sans dire, que
je lisais alors énormément sur le théeme
de la maternité a la bibliothéque ou sur
Internet, et que |'échangeais beaucoup
avec d’'autres femmes sur cette question.
Je prenais soin de moi, de ma santé et
de mon alimentation. J'ai commencé a
photographier mon ventre et |'écrivais
mes nouvelles expériences sous forme p
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de récit ou de poésie. Peu & peu, mon
sentiment d’amour maternel fleurissait,
surtout lorsque des signes concrets de
la présence de mon enfant se faisaient
sentir, comme lors de la premiére photo
du feetus ou lorsque |'ai ressenti ses pre-
miers mouvements dans mon ventre...

Et finalement, Luka est né! Mon beau
Luka... Sa naissance constitue le mo-
ment le plus merveilleux de ma viel
Le prenant dans mes bras pour la pre-
miére fois, je lui ai promis de toujours
I'aimer et le protéger. Toute au bonheur
de ce moment de gréce, j'étais bien loin
d’imaginer la suite. Pour moi, il allait de
soi que je reviendrais bientdét @ mon mé-
tier adoré, I'informatique, dés que mon
fils serait assez grand pour fréquenter
une garderie.

Détour nécessaire

C’est a cette époque que je me suis dé-
couvert, en méme temps qu’un besoin
impérieux d’écrire, une passion pour
la photographie. Activité concordante
avec ma nouvelle vie de maman, il
s'agissait pour moi d'un merveilleux

moyen d’expression, dont j‘ai vite fait
une pratique quotidienne. D’ailleurs, la
maternité comportait plus de défis que
ce & quoi je m'attendais. A cause de sa
grande réactivité sensorielle et de ses
difficultés motrices, mon fils occupait
presque la totalité de mon temps, de
mon attention et de mon énergie. Notre
quotidien était ponctué de nombreux ré-
veils la nuit et de rituels variés.

Pour soutenir le développement difficile
de mon fils, je devais aller & son propre
rythme, ce qui n’était pas évident. Mal-
heureusement, ce n'était pas toujours
bien vu. Mon mari ne comprenait pas, et
il est parti. Les amis aussi. Et alors bon-
jour l'isolement! Les jugements de mon
petit entourage sur ma facon bienveil-
lante d’éduquer mon enfant n‘ont pas
aidé a le réduire. On me disait, par
exemple, d’ignorer ses pleurs ou en-
core de le punir pour qu’il ne devienne
pas un « enfant roi ». Ne sachant pas
comment expliquer aux autres les be-
soins particuliers de mon fils ni sa dé-
tresse dans certaines circonstances,
je préférais rester en silence et ainsi évi-
ter les conflits. Avec le temps, |'ai mieux

compris ce qui lui arrivait et comment
I'expliquer aux autres. Mais & |'époque,
ma compréhension de ses difficultés
était limitée et tout intuitive.

« Le temps régle bien des choses », me
disais-je pour m’encourager a la pa-
tience, avec la certitude que tout irait
mieux dans quelques mois. Avec le
recul, je crois encore que c'était assez
vrai. Sauf que pour que cela se produise,
le temps a do se faire attendre un peu
plus longtemps que quelques mois... Et
pendant ce temps, ma vie n'a pas tout &
fait été un long fleuve tranquille...

Vers I'dge de deux ans et demi, mon
fils nous a demandé de I'appeler « Tren
Azul » (train bleu) au lieu de son vrai
prénom. J'ai respecté ce désir, a la mai-
son ou ailleurs, pendant une vingtaine
de mois, en me disait que c'était uni-
guement une manifestation de son ima-
ginaire. Je n‘avais d'ailleurs jusqu’alors
jomais noté quoi que ce soit d’inquié-
tant chez lui, d'autant plus qu’il me res-
semblait tellement dans ses maniéres
d’agir! Selon moi, c’'était tout simple-
ment sa personnalité qui était en cause.
Pour en avoir le coeur net cependant,
je suis allée consulter quelques spé-
cialistes. La réponse fut claire : non
seulement mon fils était autiste, mais
moi aussi!

Saisie par le besoin impérieux de mieux
me connaitre aprés cette révélation, je
suis alors entrée dans une intense pé-
riode d’introspection. Toujours accom-
pagnée par « mes alliées » trés chéres,
I'écriture et la photographie, je me suis
découvert dans ce processus des qua-
lités et des valeurs que je ne soupcon-
nais méme pas, et |'ai compris que mal-
gré ma différence, |'étais une personne
trés belle intérieurement finalement!
J'ai aussi constaté que j'avais le droit de
vivre en accord avec ma maniére d’étre
naturelle, que je n‘avais pas & la chan-
ger pour plaire aux autres. Et |‘ai alors
réalisé les erreurs, sinon les horreurs,
que l'on peut commetire en essayant

Lucila avec son fils Luka



de normaliser les gens pour les faire en-
trer de force dans le moule de la confor-
mité. J'ai pleuré en voyant tant d’injus-
tices commises contre des personnes
comme moi, tant d’humiliations dévas-
tatrices subies par mes pairs au nom de
la trés sainte normalité. Je me suis alors
donné un défi : celui de contribuer a la
construction d’un monde meilleur pour
les autistes, un monde d’accueil et de
respect de l'infinie diversité humaine.
Comment allais-je faire? Je l'ignorais.

Un nouvel itinéraire

Ainsi, ma vie a pris un virage majeur
sans daigner m'indiquer le nouvel itiné-
raire a suivre. C'était @ moi d’en spéci-
fier le parcours, jour aprés jour, intuitive-
ment. Mon fils avait commencé |'école
et |'avais un peu de temps pour planifier
mon propre avenir professionnel. A bien
y réfléchir, la création d'un poste de tra-
vail & la maison était pour moi la seule
option vraiment envisageable pour
concilier ma vie de mére monoparentale
et le travail. Il me fallait, idéalement, un
travail relié a I'art, qui occupait, depuis
quelques années déja, une place impor-
tante dans ma vie comme outil de créa-
tion et moyen d’expression. Il m’est ap-
paru que la photographie facilitait mes
échanges avec les milieux de la culture
et de I'autisme, d’autant plus que mes
photos étaient fort appréciées déja.
J'ai donc décidé en 2010 de les faire
connaitre publiquement par la création
d’un site Web. Puis, au fil de mes forma-
tions, de mes activités de réseautage au
sein de divers organismes, de présen-
tations d’expositions et de kiosques, j'ai
acquis progressivement de |'expérience,
ce qui m'a permis de mieux définir ma
démarche : celle d’une artiste explora-
trice de la complexité et de la diversité
de I'étre humain et de ses interactions.

Lannée 2013 reste pour moi une année
particulierement intense tant dans mes
réalisations professionnelles que dans
ma vie familiale. D’'un cé6té, il y a eu la
publication de mon premier livre Lun-

di, je vais étre Luka, un témoignage sur
la maternité et la vie au sein d'une fa-
mille d’autistes. Il y eut aussi I'obtention
de mon statut d'artiste professionnelle
selon la loi, la cofondation du mouve-
ment Aut’'Créatifs voué a la reconnais-
sance positive de I'autisme, et le début
d’une activité de conférenciére sur |'au-
tisme. Ces événements ont marqué une
étape importante dans ma carriére d’ar-
tiste engagée.

Pendant ce temps, mon fils vivait une
période de turbulences traumatisantes
en milieu scolaire, oU des épisodes d'in-
justice, des punitions et de l'intimida-
tion fréquente ont fragilisé son estime
de soi au point qu’il aspire & commettre

« LL.e chemin se fait
en marchant »

(Se hace camino al andar,
Antonio Machado)

I'irréparable et & en finir, lui si jeune!
Par chance, {'avais décidé de travail-
ler & la maison! Car comment aurais-je
pu, sinon, aider mon fils pendant cette
période critique si |'avais été en entre-
prise avec un horaire effréné? Je n'ose
y penser...

Aprés de nombreux échanges avec les
responsables de I'école de mon fils, il
s'est avéré qu'un changement d’établis-
sement s'imposait pour son bien émo-
tionnel. Avec comme conséquence lo-
gique que ma liste de taches urgentes
a accomplir s’est élargie considérable-
ment. Ainsi, en plus de la gestion de la
maison, de I'aide aux devoirs et du sou-
tien particulier au développement de
mon enfant, il me fallait maintenant voir

a l'organisation de son transfert dans
une nouvelle école en plein milieu de
'année et, en raison d'un manque de
services publics spécialisés, devenir moi-
méme « I'intervenante » pour lui offrir de
l'aide spécifique dont il avait impérati-
vement besoin pour se rétablir des trau-
matismes qu’il venait de subir en milieu
scolaire. Qu'il m'a fallu de temps, de
patience, d’'amour et d'explications pour
l'aider & se soigner de ses blessures in-
visibles, découlant de I'incompréhen-
sion, des préjugés et des idées fausses
qui circulent encore et toujours dans la
société!

Parallélement & cela, je poursuivais di-
vers projets photographiques visant
a explorer les aspects invisibles de la
condition autistique, tels que la per-
ception sensorielle, I'amour, la joie et
la fierté. Il s’agissait de proposer des
perspectives nouvelles sur leur vie, de
célébrer la diversité humaine et I'uni-
cité de chaque étre humain. Mes colla-
borations avec divers organismes voués
a l'art ou a l'autisme sont devenues de
plus en plus fréquentes, m‘amenant &
travailler en équipe avec des parents,
des professionnels, des intervenants et
d’autres acteurs de la communauté de
I'autisme. En 2015, j'ai accepté de sié-
ger au comité de pilotage du Réseau na-
tional d'expertise en autisme. La méme
année, avec deux mamans amies, j'qi
cofondé la Codlition de parents d’en-
fants & besoins particuliers, un orga-
nisme qui regroupe les parents militant
pour une éducation adéquate et inclu-
sive de tous les éléves qui fonctionnent
autrement.

Avec le temps, ces divers engagements
m’ont permis d'acquérir une vision so-
ciale plus large et une compréhension
plus approfondie de la complexité et
de la diversité des réalités vécues par
les personnes autistes et leurs proches.
Pourtant, je me rendais compte qu'il fal-
lait faire mieux. Ma tache n'était pas
accomplie. p
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Implication sociale

Depuis les quelques derniéres années,
cherchant & mieux connaitre les fac-
teurs de fragilisation de santé mentale
des personnes autistes, c’est surtout I'as-
pect social de I'autisme qui m’intéresse,
et plus particulierement la probléma-
tique de la stigmatisation, de I'exclusion
et de la normalisation de ces personnes.
Je m'intéresse également au vécu de
leurs familles et de leurs proches, car
ces personnes aussi vivent du stress,
de l'incompréhension, des jugements
et de l'isolement.

C’est dans ce contexte, réfléchissant a
mes projets, que |‘ai commencé a me
demander comment concilier mes diffé-
rentes compétences, mon intérét pour la
recherche, mes projets artistiques et mon
action sociale, afin de mettre tout cela au
service de ma communauté, dans le res-
pect de la personne que je suis devenue.
Un professionnel du milieu de I'autisme
m’a alors mise au courant d'une forma-
tion qui pouvait s'avérer fort pertinente
pour moi : le programme de mentorat
pour pairs aidants de rétablissement en
santé mentale que le Département de
psychiatrie de la Faculté de médecine de
I'Université de Montréal offrait pour la
premiére fois en 2016.
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Le rétablissement est une approche cen-
trée sur l'individu et la relation humaine.
Son objectif est de faire progresser la
personne aidée vers un plus grand bien-
étre et une meilleure qualité de vie en
tenant compte des réalités particuliéres
qu’elle vit. Cette formation s’accordait
étroitement avec mes principes, étant
déja convaincue que l'écoute, le res-
pect et la valorisation de la personne et
de ses spécificités peuvent favoriser une
évolution positive. Mon stage en équipe
clinique a été indéniablement riche en
apprentissages d’histoires humaines et il
m’a permis de confirmer que | étais sur
la bonne voie.

Un deuxiéme livre a suivi, Aimer dans
I'imbroglio, qui propose une vision des
rapports de société mettant en lumiére
I'importance de I'amour dans la vie de
personnes autistes, et qui appelle a un
dialogue collectif sur cette question afin
d’identifier des solutions aux multiples
difficultés sociales vécues par elles.

A la méme époque, de nouvelles portes
se sont ouvertes pour moi. D'abord, Ca-
therine des Riviéres-Pigeon m’invitait a
collaborer & son livre Autisme : ces ré-
alités sociales dont il faut parler. Elle
m’a aussi invitée @ me joindre & ERISA,
I'équipe de recherche en autisme et in-
clusion sociale qu'elle dirige. D’autres
équipes de recherche sociale en autisme
m’ont également accueillie durant cette
période. Nous travaillons toujours en-
semble avec beaucoup de respect dans
I'espoir d’obtenir des résultats qui per-
mettent de mieux comprendre |'autisme
et ses problématiques pour pouvoir pro-
poser des solutions mieux adaptées. A
mon avis, il est nécessaire de multiplier
ce genre de recherche afin de mieux
comprendre les conditions de vie des
personnes autistes et de leurs proches,
qui sont, apres tout, eux aussi concernés
par ces conditions.

De I'espoir a I'’horizon

Ce parcours de vie largement non pla-
nifié m’a inopinément remise sur la
voie de mon défi initial : contribuer a la
construction d'un monde meilleur pour
les autistes dans I'accueil et le respect
de l'infinie diversité humaine. Le che-
min parcouru jusqu’'d maintenant a été
long et tumultueux, mais en plus des
nombreux obstacles dont il fut parse-
mé, il comportait beaucoup de joies! Je
constate, par exemple, que le discours
sur l'autisme devient progressivement
plus respectueux dans la communauté
de I'autisme. Il m'apparait aussi que la
recherche participative émerge de plus
en plus, et que le partenariat avec des
personnes autistes dans |'élaboration
de projets congus pour elles devient peu
a peu pratique courante au Québec.
Et je percois plus de concertation entre
organismes, personnes autistes, parents
et professionnels. Ce sont d’excellentes
nouvelles.

En 2020, je célébre mes 15 ans de ma-
ternité! Un parcours qui fut loin d'étre
de tout repos. En essayant de concilier
mes vies familiale et professionnelle,
j’ai vécu bien du bonheur et nombre de
petites victoires, mais aussi beaucoup
de déceptions, de tristesse et d'impuis-
sance. Pour ce qui est de Luka, il est de-
venu un adolescent passionné de mu-
sique, de soccer, et désireux d'offrir des
conférences pour témoigner sur divers
aspects de sa vie.

Et je continue d'étre une femme artiste
engagée. Pour moi et pour les autres.
Pour la recherche de solutions contre la
stigmatisation et |'exclusion sociale. Pour
notre droit au bonheur. Je veux que la
qualité de vie de mon fils et celle des
autres personnes autistes soient meil-
leures que la mienne. Aprés m'étre
tant questionnée sur le sens de la vie,
mes implications pour cette belle cause
donnent un sens @ ma vie. Je continue
& aimer mes proches, mes pairs autistes
et les étres vivants dans leur ensemble.
Car c’est 'amour qui me procure la paix,
I'inspiration, la force. m
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Soutien social en ligne :

une plateforme interactive
répondant notamment aux besoins
socio-affectifs des parents
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‘échange entre pairs constitue une des formes de

I'Internet santé qui s'inscrit dans I'idéal partici-

patif du Web social. Depuis 30 ans, les espaces

d’échange entre pairs offerts sur Internet (forums,
groupes Facebook, espaces de clavardage) se sont multipliés
et sont de plus en plus utilisés par les individus aux prises avec
des maladies chroniques et par leurs proches aidants, qui as-
pirent & échanger avec des personnes vivant des probléma-
tiques similaires.

Analyse des services

Compte tenu de leur popularité, les espaces d’échange en
ligne suscitent l'intérét du CHU Sainte Justine. Dans ce
contexte, le Centre de recherche sur la communication et la
santé de 'UQAM (Université du Québec a@ Montréal) avec le
CHU Sainte Justine ont réalisé une recherche dont I'objec-
tif visait & cerner les modalités d’une intervention en ligne de
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soutien social destinée aux parents d’'un enfant autiste et a
examiner avec ces parents les diverses stratégies utiles pour
les soutenir.

La recherche repose sur la tenue de groupes de discussion qui
ont réuni 18 personnes répondant aux critéres de vivre avec
un enfant diagnostiqué autiste et Ggé de 6 a 12 ans. Ces pa-
rents venaient des régions de Laval, Montréal et Montérégie.
Les entrevues étaient d'une durée de plus de deux heures.

Actuellement, les parents regoivent des services ciblant le court
terme, soit immédiatement aprés le diagnostic. Par ailleurs,
les interventions @ moyen et a long terme leur seraient peu
offertes. lls sont conscients de la complémentarité des inter-
ventions proposées par diverses organisations qui touchent :
1) I'information; 2) la formation et le coaching sur le déve-
loppement des compétences individuelles, familiales et mari-
tales; 3) l'offre de services courants (répit), d’assistance aux



droits parentaux et fiscaux; 4) le soutien social. Rappelons que
les services de la Fédération québécoise de |'autisme offrent
plusieurs de ces interventions : elle permet |'échange d’infor-
mation sur les services disponibles (via son site Web, sa page
Facebook, etc.), donne des journées de formation, organise
des événements de mobilisation (ex. : Mois de I'autisme, ma-
nifestations devant les bureaux du gouvernement, etc.), pro-
duit une revue d’information pour les membres (LEXPRESS).

Les participants de la recherche recourent a divers sites nu-
mériques susceptibles de leur fournir des informations sur
I'autisme, et ce, provenant du Québec et d’ailleurs. Ces sites
offrent des sources d’information utiles, mais nécessitent une
démarche de recherche complexe et ne constituent pas une
réponse au besoin d’aide, de réconfort et d'assistance per-
sonnels. De plus, ils soulignent les doutes, les informations
erronées ou partielles transmises sur les réseaux sociaux dans
un contexte parfois irrespectueux et normatif.

Les participants affirment utiliser divers types de soutien so-
cial. Ces derniers sont pertinents et complémentaires. Il s’agit
des besoins parentaux d’ordre pragmatique, d’une part et,
d’autre part, des besoins socio-affectifs.

Les besoins parentaux pragmatiques sont des services concrets
comprenant le financement et les procédures, les démarches
dans le systéme de la santé et de I'éducation, les personnes-
ressources et les activités quotidiennes au domicile, tels les re-
pas, les soins des enfants, les travaux scolaires et les déplace-
ments, les sorties, le transport. lls comptent aussi des guides
pour les parents. Le développement de I'enfant et la commu-
nication avec celui-ci sont au coeur de ce besoin.

Les besoins parentaux socio-affectifs sont définis comme le
partage des attentes entre parents, leur collaboration, I'en-
traide, les communications interactives face au stress, aux
obstacles, aux moyens facilitateurs. lls favoriseraient le pou-
voir d’échanger et le mieux-étre des parents. Communiquer p
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Elliot et son papa, Laurent

avec autrui en tant que personne vivant avec un enfant au-
tiste est source de réconfort. Les parents recherchent un lieu
d’expression et de partage de sentiments et de leurs préoc-
cupations, un soutien, une aide a la compréhension et un
lieu d’empathie. Le besoin d’ordre socio-affectif, & savoir le
soutien émotionnel et relationnel, est & privilégier afin de ré-
pondre aux attentes cruciales des parents.

Mise sur pied d'une nouvelle plateforme

Les participants désirent retrouver sur le site Internet d’un éta-
blissement reconnu un espace visible et consacré exclusive-
ment & l'autisme. |l se déploierait en deux sections : un vo-
let informatif doté d’un répertoire destiné au grand public, et
un volet privé, incluant communication, formation et partage
d’informations entre les parents, pour les parents d’un enfant
autiste. Ces deux volets seraient complémentaires et repose-
raient sur le modéle global d'intervention misant sur diverses
actions relevant tant du domaine de I'information que de celui
de la communication et du soutien psychosocial.

Bien que les deux volets soient importants, les parents in-
sistent sur I'importance d’un volet privé qui leur serait spécifi-
qguement destiné et répondant principalement & leurs besoins
socio-affectifs. Le volet public, quant & lui, serait disponible
pour leurs proches, les intervenants ou toute personne dé-
sireuse d’obtenir des informations pratiques et concrétes
sur |'autisme.
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La mise sur pied d’'un groupe de soutien social en ligne est
fondamentale. Une telle initiative permettrait d'offrir ce qui
n‘existe pas ailleurs, c’est-a-dire un espace d'échange avec
une personne-pivot cautionnant les contenus et favorisant
une atmosphére conviviale et respectueuse entre les partici-
pants et efficace pour répondre a leurs attentes.

Actuellement, certaines ressources en ligne sont vouées a I'in-
formation, d’autres a I'éducation et aux ressources instrumen-
tales, ou encore a la gestion du quotidien. Toutefois, les pa-
rents souhaitent aussi le partage d’expériences, de vécus dans
un registre informatif tout en intégrant I'affect. Dans le cas
échéant, il importe pour les parents d'étre assurés de la crédi-
bilité, de la confidentialité, de la compassion et de la privauté,
et d'étre en mesure d'y retrouver I'appui, 'aide et la consi-
dération des pairs. Lanalyse de besoins identifie les lacunes
du soutien social en ligne offert par les organismes sociosani-
taires et le peu d'importance accordée & la dimension émo-
tionnelle et relationnelle. Un soutien formel provenant d’une
organisation crédible est fondamental pour assurer précisé-
ment des interventions & caractére émotionnel et relationnel
souhaitées par les parents.

Présentement, le CHU Sainte-Justine avec d’autres orga-
nismes ont déposé une demande pour développer une pla-
teforme de soutien social en ligne pour les parents d’enfants
autistes. lls sont en attente de réponse positive. Le dévelop-
pement d’une telle plateforme s’avére complexe sur le plan
technique et humain (webmaitre et agent-pivot), car on doit
penser a la pérennité de celle-ci. m



Ouvrir les musées

aux personnes
de la neurodiversité

Par Thomas Bastien et Louise Giroux

haque année, les cinqg pavillons du Musée des

beaux-arts de Montréal (MBAM) sont arpentés

par des centaines de milliers de personnes. Cer-

taines viennent y admirer les expositions a I'affiche,

d’autres une toile de Picasso, une sculpture de Rodin

ou encore une installation contemporaine de Rafael
Lozano-Hemmer de la collection. Pendant ce temps, dans les
studios de I’Atelier international d’éducation et d’art-thérapie
Michel de la Cheneliere du Musée, des personnes de tous
dges, venant d'horizons culturels variés, créent, découvrent,
apprennent et éprouvent un bien-étre gréce au contact
avec l'art.

Un laboratoire d’innovation

Depuis son arrivée a la direction du MBAM en 2007, Natha-
lie Bondil a donné une nouvelle impulsion a l'institution créée
en 1860 en lui insufflant une vocation humaniste, citoyenne
et inclusive. Grace a l'appui de Michel de la Cheneliére et
de nombreux partenaires, des centaines de programmes
d’accessibilité et de mieux-étre ont vu le jour afin d’accueillir
gratuitement au Musée des personnes vulnérables ou mar-
ginalisées. Aujourd’hui, le MBAM est devenu un véritable la-
boratoire d’innovation, pionnier mondial dans le domaine de
I'éducation et du mieux-étre par I'art.

C’est de ce désir de rendre le Musée accessible au plus grand
nombre qu’a été créé il y a cinq ans Lart d’étre unique, un
programme visant a faciliter 'accés a I'art aux personnes au-
tistes. Ce programme taillé & échelle humaine est né de ren-
contres avec des parents en quéte de ressources. Un pére
souhaitant offrir & son fils la possibilité d’exprimer son talent
artistique. Une mére a la recherche d'un stage professionnel
pour des jeunes de plus de 21 ans.

Constatant le peu de ressources disponibles au sein du milieu
culturel, le MBAM s’est mis a |’écoute d’organismes ceuvrant

A propos des auteur.e.s
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auprés des personnes de la neurodiversité et de leurs proches.
Conjuguant |'expertise d’organisations communautaires @
celle des médiateurs muséaux, ce programme unique en son
genre permet aujourd’hui & quelque 2 400 enfants et adultes
de profiter chaque année des bienfaits de I'art.

Des activités scolaires sur mesure

Lart est un formidable vecteur d’apprentissage et d’expres-
sion. Depuis 2015, le Musée propose des visites scolaires et
des ateliers créatifs thématiques aux adolescents et jeunes
adultes qui fréquentent |'école Irénée-Lussier de Montréal.
Inspirées par des ceuvres d’art du Musée et congues en col-
laboration avec des enseignants, ces activités artistiques sti-
mulent les sens grdce & la musique, a I'utilisation de mate-
riaux aux textures variées et au mouvement. Plus récemment,
le MBAM a amorcé un projet avec |'école Notre-Dame-des-
Victoires afin d'offrir des parcours-ateliers & des enfants au-
tistes du préscolaire accompagnés de leurs parents. Il a égale-
ment mis sur pied des activités pour des éléves du secondaire
présentant un trouble du spectre de I'autisme (TSA) ou une
déficience intellectuelle, avec la collaboration du Centre
Frangois-Michelle.

La créativité a '’honneur

Depuis trois ans, en collaboration avec le Centre Gold, le Mu-
sée offre dans ses studios des ateliers artistiques a des adultes
ayant des déficiences intellectuelles. Ces activités valorisent
les forces de chacun et permettent d’acquérir des habiletés
sociales au contact de I'art. Le MBAM soutient également le
développement de la carriére de jeunes artistes.

En 2016, il consacrait une exposition @ Maxwell Bitton, un au-
tiste alors agé de 24 ans, avec la présentation de 50 ceuvres
mettant en lumiére le talent de cet artiste alors méconnu

du public. p
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Quand I'art fait du bien

Il est souvent rapporté que les personnes ayant un TSA ont une
capacité d'expression et d’appréhension visuelle différente des
personnes dites « neurotypiques ». Cette maniére de perce-
voir le monde et de décoder les émotions peut constituer pour
elles un facteur anxiogéne et affecter leurs rapports sociaux.
Pour aborder ce défi quotidien, le Musée permet & de jeunes
adultes de participer & un projet d’art-thérapie axé sur le dé-
veloppement psychosocial et I'expression, en partenariat avec
Autisme sans limites. Supervisées par Stephen Legari, premier
art-thérapeute embauché a temps plein dans un musée, ces
rencontres autour de la création et de I'observation d'ceuvres
d’art favorisent notamment la reconnaissance et |'extériorisa-
tion des émotions.

La valorisation de I'intégration
socioprofessionnelle

En collaboration avec la Fondation Les Petits Rois et le Centre
Miriam, le Musée participe & l'intégration socioprofessionnelle
d’adultes qui viennent soutenir ses équipes dans leurs téches
quotidiennes. Ces stages en milieu de travail, lancés en 2016,
permettent aux participants de développer leur confiance et
leur plein potentiel. Le Musée a depuis tissé des liens avec le
centre Voyez les choses a@ ma facon et Autism Speaks Canada,
dans le cadre du projet Worktopia, pour offrir des visites explo-
ratoires des coulisses du Musée. Celles-ci permettent de dé-
couvrir divers métiers et professions et de courtes expériences
de travail bénévole.

La découverte de « 'autre »

Depuis deux ans, le MBAM tient la Journée de sensibilisation
a la neurodiversité. Ouvert au grand public, cet événement a
pour objectif de favoriser I'inclusion des personnes de la neu-
rodiversité, en rappelant que chacun a un réle a jouer dans la
société. |l s'agit d'une occasion de rencontres qui contribue a
lutter contre les préjugés et la marginalisation touchant cer-
taines personnes « neurodifférentes ». C'est également I'occa-
sion de créer et de vivre des moments agréables, en famille ou
entre amis, lors d'une journée entiérement gratuite.

Un programme pour partager
nos expériences et grandir ensemble

Fruit de cocréations, le programme L'art d’étre unique ne cesse
d’évoluer gréace aux échanges entre les équipes du MBAM et
des organisations des milieux scolaire, communautaire, de
la santé et de la recherche. Le neurobiologiste Bruno Wic-
ker, chercheur au Laboratoire de neurosciences cognitives du
Centre national de la recherche scientifique (CNRS) en France
et professeur invité a I'Université de Montréal, s’est notam-
ment intéressé aux mécanismes cognitifs et émotionnels mis
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en oceuvre lors de la perception d'ceuvres d’art chez les per-
sonnes ayant un autisme de haut niveau ou un syndrome
d’'Asperger, et des personnes « neurotypiques ». Les résultats
prometteurs de cette recherche menée au Musée ont d'ailleurs
été exposés lors du plus récent colloque de I'International So-
ciety for Autism Research (INSAR).

Une initiative internationale

Le MBAM n’est pas la seule institution muséale & mettre sur
pied des projets innovants favorisant I'inclusion des publics
neurodifférents. De tels projets émergent aux Etats-Unis, en
France, en Irlande et en Russie. Depuis plus de dix ans, au
Palais des Beaux-Arts de Lille, en France, une art-thérapeute
travaillant en tandem avec un artiste-plasticien accueille des
closses d’éléves autistes pour leur faire découvrir les collec-
tions et leur permetire de s’exprimer au moyen de divers tech-
niques artistiques. Au Dallas Museum of Art, chez nos voisins
du Sud, les Sensory Days proposent des activités congues pour
répondre aux besoins des autistes : spectacles de musique par-
ticipatifs, ateliers artistiques et activités ou enfants et adultes
peuvent explorer par le toucher le monde des couleurs.

Le MBAM, le Palais des Beaux-Arts de Lille et le Dallas Mu-
seum of Art ont désiré aller plus loin. Ensemble, nous avons
travaillé & la conception d’un protocole international d’accueil
des personnes autistes au sein d’institutions muséales. Doté
d’activités types, de recommandations et d'un glossaire, ce
guide d’accompagnement destiné a une trentaine de musées
membres du regroupement French Regional & American Mu-
seum Exchange (FRAME), de France et d’Amérique du Nord, a
été publié en février 2020.

Cette initiative internationale, portée par trois grands musées,
exige mise en commun d’expertises, concertation et réflexion.
Si, dans I'ensemble, nous reconnaissons tous trois la défini-
tion du TSA du Manuel diagnostique et statistique des troubles
mentaux de |’Association américaine de psychiatrie (DSM-V),
I'autisme (notamment en raison de la multiplicité de ses ex-
pressions) demeure plurivoque. Alors que le MBAM privilégie
le terme inclusif de « neurodiversité », d’autres s’appuient da-
vantage sur des définitions d’'usage dans le monde médical.
Destiné & des institutions internationales, ce protocole tient
compte de ces nuances culturelles afin qu'il puisse étre mis en
pratique tant en Amérique du Nord qu’en Europe.

Nous souhaitons que ce guide puisse inspirer d’autres mu-
sées a ouvrir leurs portes aux personnes de la neurodiversité.
Il offre de multiples clés pour reconnaitre de facon positive la
diversité neurologique qui compose I'étre humain, pour re-
mettre en question les stéréotypes associés & la « normalité »,
et pour s’ouvrir & l'autre au-dela des différences. Ensemble,
offrons le meilleur pour les personnes de la neurodiversité. m



Services offerts
aux éducateurs

en service de
garde scolaire

ISEMG est le seul organisme communautaire ayant une mission provinciale qui
consiste a favoriser et a faciliter l'intégration en services de garde des enfants
présentant une déficience, une situation d’handicap ou des défis particuliers.

Service de soutien
L'objectif de soutien-conseil est de soutenir l'éducateur en lui offrant des
conseils et des outils adaptés pour répondre aux besoins de l'enfant en
fonction du contexte.
Tél.:: 450-646-2714
Formation en ligne et en présentiel poste 204
. . - 386 de Gentilly

- Intégrer un enfant présentant un trouble du spectre de l'autisme ouest

- L’inté.g,raltion d'enfants ayant de\s besoins particuliers suite '105

- L'anxiété chez les enfants de 53 12 ans

. . ) ) Longueuil, Québec.
- Intervention en situation de crise J4H 2A2

Et plusieurs autres... www.isemg.quebec
Facebook.com/ISEMG




FAISONS DE
UNE LIGNE
DE VIE POUR LES AUTISTES.

Campagne de sensibilisation portée par la Fédération québécoise de l'autisme et les

DE L’AUTISME

16 associations régionales de l'autisme au Québec : Société de l'autisme de I'Abitibi- : ¢ D
Témiscamingue; Autisme de I'Est-du-Québec; Autisme Centre-du-Québec; Arc-en-Ciel, volet : C {)
autisme Chaudiéres-Appalaches; Action autisme et TED Haute-Cote-Nord Manicouagan;

Association Nord-cotiere de 'autisme et des TED; Autisme Estrie; Société de I'Autisme Région  : FQA
Lanaudiére; Société de l'autisme des Laurentides; Société de l'autisme et des TED Laval : FEDERATION
Autisme Mauricie; Autisme Montérégie; Autisme Montréal; Trait d’'Union Outaouais; Autisme : QUEBECOISE

Québec et Autisme Saguenay-Lac-Saint-Jean.

Une autre fagon de communiquer



“IINJON

abités par un ensemble

de priorités, nous n'avons

porté notre attention sur

cette loi qu’en avril 2019.
Elle avait déja deux ans. Elle est tout sim-
plement passée sous notre radar. Pen-
dant longtemps, la lutte contre la mal-
traitance était associée aux ainés et nous
avons cru, a tort, qu'une fois encore
cette loi ne s’adressait qu’a eux. Il a fallu
une rencontre organisée par |'Associa-
tion québécoise des comités des usagers
en DI-TSA, au printemps dernier, pour
nous plonger dans I'importance de cette
loi pour les adultes autistes qui sont sou-
vent confrontés au risque de subir de la
maltraitance.

Loi visant a lutter
contre la maltraitance
envers les ainés et
toute autre personne
majeure en situation

de vulnérabilité.

En quoi cette loi nous

concerne-t-elle?

Par Jo-Ann Lauzon

Adoptée en 2017, cette loi prend tout
son sens pour les organismes faisant la
promotion des droits et des intéréts des
personnes handicapées avec |'énoncé
« toute autre personne majeure en si-
tuation de vulnérabilité ». On reconnait
et on refuse enfin la maltraitance que
peuvent subir les personnes majeures
vulnérables.

Avec sa loi visant & lutter contre la mal-
traitance, le gouvernement prévoit des
mesures pour faciliter les dénonciations
et favoriser la mise en ceuvre d'un pro-
cessus d'intervention.

Dans I'application de cette loi,
on entend par :

Maltraitance : un geste singulier ou ré-
pétitif ou un défaut d’action appropriée
qui se produit dans une relation ou il de-
vrait y avoir de la confiance et qui cause,
intentionnellement ou non, du tort ou de
la détresse a une personne.

« Personne en état de vulnérabilité » :
une personne majeure dont la capaci-
té de demander ou d’obtenir de I'aide
est limitée temporairement ou de fa-
¢on permanente, en raison notamment
d’une contrainte, d’'une maladie, d'une
blessure ou d'un handicap, lesquels
peuvent étre d’ordre physique, cognitif
ou psychologique. p
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La loi et ses obligations

La loi impose aux établissements |'obli-
gation d’adopter (avant le 30 no-
vembre 2018) et de mettre en ceuvre une
politique de lutte contre la maltraitance.

Cette politique doit s’adresser & toutes
les personnes en situation de vulnéra-
bilité qui regoivent des services de san-
té et des services sociaux rendus dans
une installation ou & domicile. Cette po-
litique doit établir des mesures visant a
prévenir la maltraitance et a lutter contre
celle-ci et a soutenir les personnes qui
veulent la faire cesser.

Dans la politique, on retrouve le nom et
les coordonnées de la personne respon-
sable de sa mise en ceuvre, les mesures
en place pour prévenir la maltraitance,
les modalités et le soutien disponible
pour formuler une plainte ou un signale-
ment, les mesures pour assurer la confi-
dentialité, les sanctions pouvant étre ap-
pliquées, le suivi & donner et son délai.
La politique doit aussi prévoir toutes les
adaptations nécessaires pour toutes les
ressources auxquelles [I'établissement
fait appel pour la prestation de ses ser-
vices et celles-ci doivent appliquer la po-
litique de lutte contre la maltraitance.

L'établissement a I'obligation de diffuser
sa politique, de I'afficher dans ses ins-
tallations et de la publier dans son site
Internet. Il doit faire connaitre sa poli-
tique aux usagers visés par celle-ci, in-
cluant ceux qui recoivent des services a
domicile et aux membres significatifs de
leur famille.

La personne responsable de sa mise en
ceuvre doit informer les employés de
I'établissement du contenu de la poli-
tique, des mesures de prévention mises
en place et de l'obligation de signaler
un cas de maltraitance. L'établissement
doit faire connaitre sa politique aux par-
tenaires de son fterritoire : les groupes
de professionnels, les organismes com-
munavutaires, les entreprises d’'économie
sociale et les ressources privées.
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Confidentialité

Le commissaire local aux plaintes et a
la qualité des services doit s’'assurer de
préserver la confidentialité de la per-
sonne qui fait un signalement. De plus,
il est interdit d’exercer des mesures de
représailles ou de menacer un employé
qui fait un signalement ou une plainte.

Il est important de savoir que toute per-
sonne qui pense étre témoin d'un acte
de maltraitance peut signaler le cas.

Obligation de signaler
certains cas de maltraitance

Un prestataire de services de santé et
de services sociaux ou un profession-
nel au sens du Code des professions qui
est témoin d'une maltraitance qui porte
sérieusement atteinte a l'intégrité phy-
sique ou psychologique d'une personne
a I'obligation de la signaler sans délai.

Les usagers ont des droits. Quand ceux-
ci ne sont pas respectés, il est important
d’évaluer s'il s'agit de maltraitance

Quels sont ces droits :

Droit a I'information
Droit aux services

Droit de choisir son professionnel
ou |'établissement

Droit de recevoir les soins
que requiert son état

Droit de consentir & des soins
ou de les refuser

Droit de participer aux décisions

Droit d'étre accompagné, assisté
et représenté

Droit a I'"hébergement

Droit de recevoir des services
en langue anglaise

Droit d’accés a son dossier
d'usager

Droit a la confidentialité de son
dossier d'usager

Droit de porter plainte



Quelle forme peut prendre la maltraitance'

Maltraitance psychologique

gestes, paroles ou attitudes qui constituent une atteinte au
bien-étre ou a l'intégrité psychologique

Maltraitance physique

gestes ou actions inappropriés qui portent atteinte
au bien-étre ou a l'intégrité physique

Maltraitance sexuelle

gestes, actions, paroles ou attitudes a connotation sexuelle non consentis,
qui portent atteinte au bien-étre, a I'intégrité sexuelle, a I'orientation sexuelle
ou a l'identité de genre

Maltraitance matérielle ou financiére

obtention ou utilisation frauduleuse, illégale, non autorisée ou malhonnéte
des biens ou des documents légaux de la personne, absence d’information
ou mésinformation financiére ou légale

Violation des droits

toute atteinte aux droits et libertés individuels et sociaux

Maltraitance organisationnelle

toute situation préjudiciable créée ou tolérée par les procédures
d’organisations (privées, publiques ou communautaires) responsables
d’offrir des soins ou des services de tous types, qui compromet |'exercice
des droits et libertés des personnes

Agisme

discrimination en raison de I'dge, par des attitudes hostiles ou négatives,
des gestes préjudiciables ou de I'exclusion sociale

Les comportements de maltraitance
prennent différents aspects, dont cer-
tains sont évidents tandis que d’autres
sont insidieux. A l'intérieur, par exemple,
de services d’hébergement, les besoins
de base peuvent étre mal satisfaits au
chapitre de I'alimentation qui peut étre
plus ou moins saine ou satisfaisante,
de I'hygiéne, de I'habillement avec des
vétements qui n'appartiennent pas & la
personne ou qui ne sont pas adaptés a
son age. A cause de considération de
gestion, on ne respecte pas le rythme de
vie ou 'autonomie des personnes pour
I'heure des repas et des couchers. Les
attitudes non respectueuses telles que
le tutoiement, la brusquerie et le ton
agressif sont aussi de la maltraitance.

Les soins professionnels peuvent égale-
ment étre inadéquats par une surmédi-
cation, des délais d’'intervention dérai-
sonnables, des contentions, I'ignorance
des plaintes, I'absence de consente-
ment, la non-consultation des répon-
dants, etc.

Les exemples de maltraitance sont nom-
breux; il faut étre particuliérement vigi-
lant pour en déceler les indices chez la
personne qui la subit. Il faut étre attentif
& tout changement de comportement :
peur, blessures, perte de poids, hygiéne
déficiente, anxiété, dépression, repli sur
soi, etc. p

1. © Pratique de pointe pour contrer la maltraitance envers les personnes ainées du CIUSSS du Centre-
Ouest-de-I'lle-de-Montréal; Ligne provinciale Aide Abus Ainés; Chaire de recherche sur la maltraitance en-
vers les personnes ainées; Ministere de la Famille, Secrétariat aux Ainés, Gouvernement du Québec, 2017.
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Nos constats depuis
I'adoption de la loi

A l'aube de sa troisitme année, est-
ce que cette loi s'est avérée efficace
pour les personnes majeures en situa-
tion de vulnérabilité? Selon un article
de La Presse?, il y a eu 866 dénoncia-
tions de maliraitance envers des per-
sonnes vulnérables entre octobre 2018
et octobre 2019, mais il s’agissait sur-
tout d'ainés.

A la Fédération, nous avons lu attenti-
vement la loi avec I'objectif d'informer
nos membres. Nous avons fait I'exer-
cice de chercher les politiques de mise
en ceuvre de lutte contre la maltraitance
que les établissements avaient |'obliga-
tion d’adopter. Nous avons visité tous
les sites Web des CISSS et des CIUSSS
du Québec. Pour 12 des 22 sites visités,
nous n'avons pas trouvé leur politique.
Pour la plupart des autres, la politique
n'était pas facile a repérer et les res-
sources sous le théme de la maltraitance
présentes dans les sites étaient presque
exclusivement en soutien aux ainés et
non aux personnes majeures en situa-
tion de vulnérabilité.

Nous avons vérifié auprés de nos fa-
milles si leur CIUSSS/CISSS les avait in-
formées, comme prévu dans la loi, de
I'existence de la politique et ce n'était
pas le cas. A titre d’organisme commu-
nautaire, nous n‘avons pas été informés
non plus.

Plus récemment, nous avons invité un
conseiller du Secrétariat aux ainés a ve-
nir présenter la loi & nos associations qui
participaient & une rencontre provin-
ciale. Rencontre fort appréciée de tous.
Cependant, le document publicitaire de
la rencontre d'information, produit en

2019 par le ministére de la Santé et des

Services sociaux (MSSS), s’intitule Outil
de repérage des situations de maltrai-
tance envers les personnes ainées. Plus
de deux ans aprés I'adoption de la loi,
on se serait attendu & ce que le MSSS ait
intégré |'ajout des personnes majeures
en situation de vulnérabilité au concept
de maltraitance. Un ministére se doit
d’étre avant-gardiste, ou du moins
d’étre a jour, et de donner I'exemple a
ses établissements.

Nous avons fait I'exercice d’aller sur le
site Québec.ca qui se veut |'organe offi-
ciel du gouvernement du Québec, pour
constater que toutes les ressources pro-
posées pour la maltraitance s’adres-
saient, encore une fois, exclusivement
aux ainés.

Nous avons aussi fait I'exercice de ques-
tionner des professionnels sur cette loi et
les réponses étaient pour le moins né-
buleuses, allant du « oui, on en a parlé
un moment donné dans une rencontre
d’information » au « on a des documents
sur cette question ». Pire encore, nous
avons fait un signalement @ un commis-
saire aux plaintes; nous avons d0 nous
reprendre & deux fois pour obtenir une
réponse tout a fait inadéquate. Et quand
nous avons souligné a un professionnel
qu'il avait I'obligation de faire un signa-
lement, on nous a répondu :

« Yous savez
madame, avec

la pénurie de
main-d’ocuvre... »

Face & nos constats, nous avons quelques
appréhensions quant a 'application de
cette loi. Aprés nous étre fait une joie de
réaliser que les personnes majeures en
situation de vulnérabilité seraient enfin
protégées, nous constatons qu'il n‘en
est rien et que les principaux acteurs
dans le réle de protection sont trés
mal informés. Cette loi est importante
pour les personnes majeures en état de
vulnérabilité. A la veille de ses trois ans
d’existence, il est grand temps que I'Etat
s'assure de sa réelle mise en ceuvre et
que toutes les personnes concernées
soient bien informées de leurs droits et
de leurs responsabilités.

Les organisations de défense des droits
ont aussi un réle & jouer. Il faut nous
approprier la loi visant & lutter contre
la maltraitance et faire reconnaitre les
droits des personnes majeures en si-
tuation de vulnérabilité. Il faut faire
connaitre cette loi & nos membres et il
faut utiliser notre droit de faire un signa-
lement lorsqu’un adulte autiste subit de
la maltraitance. Il faut exiger que cette
loi soit respectée ! m
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Par Filem Jomago

A propos de I'auteur
Pére de deux enfants dont I'ainé, maintenant dgé de 27 ans,

est autiste et mutique. C’est pour tenter de mieux le comprendre
qu'il a entrepris de synthétiser des dizaines d'écrits de personnes
autistes dans un livre, intitulé «A quoi révent les autistes? »
(autoédité chez www.lulu.com), dont est extrait cet article.

Ces deux documents ont été écrits sous un pseudonyme afin

de conserver I'anonymat de sa famille.

La logicautistique, mode de
raisonnement particulier des
personnes autistes

A travers I'analyse de plusieurs témoignages, la « logicautistique », ou mode de raisonne-
ment des personnes autistes, est décrite comme résultant d’une hypersélectivité qui biaise
la perception de leur environnement, les forcant a édicter des régles autoconstruites, non
confrontées au réel et saturées d'exceptions. Cela concerne I'ensemble du continuum autis-
tique et induit un surhandicap qui pourrait étre mieux pris en compte.

e travail repose sur les écrits d'une vingtaine de

personnes autistes et sur |'observation du com-

portement de Jack, jeune homme autiste mu-

tique. Il montre que leur comportement découle
d’un mode de raisonnement spécifique, basé sur une lo-
gique originale dénommée la logicautistique. Ainsi, pour Sin-
clair (1993), leur anxiété, leur colére, leur désarroi ou leur
souffrance « découlent directement de leur confrontation au
monde des non-autistes et des particularités de leur traite-
ment de l'information [...], un monde qui ne fonctionne pas
selon leurs régles ». On émet ici I’hypothése que leur percep-
tion est biaisée, les obligeant sans cesse a créer des régles
pour expliquer le monde. Comme elles ne sont pas confron-
tées au réel, leur pertinence s'émousse au fil du temps, néces-
sitant régulierement des exceptions.

Le mode de raisonnement
des personnes autistes

[’absence de confrontation au réel

En posant d’'innombrables questions, les enfants se créent
une vision du monde, entachée au début d’erreurs, puis peu
& peu corrigée par la confrontation au réel. On peut penser
que des enfants autistes, incapables d’en faire autant, vont
se construire un modéle de fonctionnement du monde qui ne
fera appel qu’a des notions internes, souvent erronées (Joma-
go, 2018).

Ainsi, Jack (Jomago, 2018) ingurgite beaucoup d’eau qui l'aide
& soulager un reflux gastro-cesophagien chronique, pour le-

quel il est traité. Comme il veut boire le plus d’eau possible, p
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il laisse longuement couler I'eau dans son verre qui finit par
déborder : tout se passe comme si le verre pouvait stocker
autant d’eau qu'il le souhaite, sans confrontation a la réa-
lit¢ de sa contenance. Lexemple de Sean (Baron et Baron,
1995), personne autiste Asperger, montre que cela peut aussi
atteindre les personnes situées a I'autre extrémité du spectre
de I'autisme. Lorsqu'il découvrit son manque de culture géné-
rale, il en fit une régle qui nous parait absurde, mais qui est en
lien avec le déficit relationnel qui caractérise I'autisme :

« J"avais pour regle de ne
jamais poser de questions
sur les choses que j aurais
di et voulu connaitre. »

L'hypersélectivité et le manque
de généralisation

De Clercq (2005) pense que les personnes autistes doivent
fournir d’'importants efforts pour tenter de comprendre la vie
quotidienne ou leur tendance a I'hypersélectivité est souvent
mise @ mal. Par exemple, pourquoi nomme-t-on « verre » des
dizaines d'objets aussi dissemblables par leur forme et leur
couleur que des verres a liqueur, a vin, a biére ou des verres
de lampe? Pourquoi des centaines de véhicules de marques
différentes sont-ils tous appelés « voiture »2 Cette difficulté de
généralisation est un corollaire de I'hypersélectivité, les per-
sonnes autistes pouvant associer un détail & un contexte pré-
cis puis se bloquer si ce détail manque, comme |'explique Wil-
liams (1992) : « Si |'apprenais quelque chose debout dans une
cuisine avec une femme un jour d'été, la legon n'évoquait rien
si je me trouvais dans une méme situation dans une autre
piece avec un homme un soir d’hiver. » La mére de Louis le
confirme (Perrin et Perrin, 2012) : « Louis apprenait a tracer
une ligne sur une feuille de papier dans sa piéce de travail
avec telle intervenante, mais il était incapable de reproduire
ce méme trait sur une méme feuille dans une autre piéce de
la maison avec une autre. »
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La logicautistique
Un comportement en apparence irrationnel

Gerland (1998) explique pourquoi elle saute souvent du coq
a I'éne au cours d'une conversation, donnant I'impression de
ne poursuivre aucun raisonnement logique. Lorsqu’elle ne
trouve pas de solution & un probléme, elle le stocke dans son
extraordinaire mémoire, et peut alors poser la question long-
temps aprés, a brole-pourpoint : « Les gens ne comprenaient
pas & quoi je faisais allusion : ils croyaient que mes questions
portaient sur n'importe quoi me passant par la téte. Mais [...]
elles étaient destinées a élucider vraiment ce qui était I'objet
de mes préoccupations. »

Jack posséde des jeux de logique qu'il a résolus seul, a I'aide
de régles peu élégantes mais efficaces (Jomago, 2018). Le
premier est un tri de formes montrant un coffre encadré
par deux étagéres surmontées d'une forme particuliére, par
exemple un cercle et un carré : un singe sort un jouet du coffre
et demande de le poser sur I'une ou I'autre étagére selon sa
forme. Dés que les étagéres sont pleines, il fait un petit sketch
et le jeu recommence avec de nouvelles formes. Le jeu a été
congu pour apprendre par I'échec : si le jouet est mal placé,
le singe I'enléve et en propose un autre correspondant a la
mauvaise réponse. Jack a compris qu'il n'y avait qu’a cliquer
répétitivement sur une étagére jusqu’a ce que le singe ap-
porte le bon jouet, transformant I'incertitude du jeu en certi-
tude que tout se déroulera comme prévu.




Dans le second jevu, il faut former une suite identique de per-
sonnages en les choisissant dans un groupe : les personnages
défilent alors au son d’une fanfare puis le jeu reprend avec
d’autres. Mais si I'enfant se trompe, un gros ballon rouge ap-
parait et le personnage erroné s’y accroche et s’envole dans
les airs. Jack clique systématiquement sur les mauvais person-
nages afin qu'il s’en envole le plus possible et qu'il ne reste
plus que les bons. Il parvient bien au résultat, sauf que le plus
gratifiant pour lui n’est pas de voir le défilé validant la bonne
réponse, mais I'envol des personnages qui est censé sanc-
tionner la mauvaise.

Des théories explicatives originales

Pour Tammet (2007), les chiffres possédent une taille et une
couleur propres qui lui permettent de mémoriser de longues
suites. Il a ainsi battu le record d’Europe de récitation des dé-
cimales du nombre 7, avec un total de 22 514! Pourtant, il
a do inventer une théorie complexe pour expliquer pourquoi
tous les chiffres avaient la méme taille et la méme couleur
a I'école : « Je ne comprenais pas, par exemple, pourquoi 8
n’était pas plus grand que 6, ou pourquoi 9 était imprimé en
noir plutdt qu’en bleu. J'en déduisis que I'école avait imprimé
trop de 9 dans ses précédents exercices et qu’ils n’avaient plus
I'encre correspondante. »

Quant au fils de Cathenod (2006), il justifie ainsi I'existence
du pére Noél : « Si je dis pére Noél, tu comprends, tout le
monde comprend, tout le monde le voit dans sa téte, tout le
monde peut le dessiner avec son manteau rouge, sa hotte...
Si je dis trikinuchdfgths, personne ne sait ce que ca veut dire,
méme moi je ne sais pas. Je ne sais méme pas le redire...
alors ¢a nexiste pas! »

Agrégé de philosophie, diplémé de Sciences Po et parlant
onze langues, Schovanec (2012) a cependant avoué avoir
pensé jusqu’a peu que les livres étaient des productions natu-
relles, au méme titre que les pierres ou les riviéres!

De Clercq (2005) cite un jeune autiste qui ne veut plus s’as-
seoir sur des chaises orange depuis qu’il s’est blessé avec des
ciseaux @ manche orange : il a donc fallu changer la cou-
leur des chaises, car orange signifiait pour lui douleur et dan-
ger. Elle cite aussi un autre enfant autiste qui, en camp de
vacances, n'est pas allé aux toilettes pendant plusieurs jours.
Inquiéte, son éducatrice a appelé ses parents qui ont deman-
dé la couleur de la lunette des WC. Elle était blanche alors
que celle de la maison était noire : il a suffi de la recouvrir
de noir pour qu'il s’y précipite. Pour Gerland (1998), les cou-
leurs avaient aussi un sens : « Si, par exemple, maman disait
quelque chose de coloré en lilas dans la cuisine, puis deux
mois aprés parlait sur le méme ton lilas dans la salle de bain,
je pensais tout de suite qu'il y avait un rapport entre les deux
pieces! » Un autre exemple concerne le retour de sa sceur de
I'école, chaque soir. Ayant noté, la premiére fois, la disposi-
tion des objets de la maison, elle était persuadée qu'ils de-
vaient étre placés a l'identique pour qu’elle puisse de nou-
veau revenir : elle les remettait donc plusieurs fois par jour a
« leur » place. Lorsqu’elle alla elle-méme a I'école, elle émit
une théorie comparable selon laquelle elle devait étre dans
le hall pour que sa mére y apparaisse et la raméne a la mai-
son : elle s’échappait donc & tout moment de la journée pour
s’y rendre.

On se heurte ici au principal point faible de ces théories logi-
cautistiques : elles ne sont béties que sur la premiére obser-
vation qui devient la norme. Quand elles sont mises & mal, il
faut alors en créer de nouvelles, faute de quoi on ne peut faire
« aucune manceuvre mentale », comme le dit Gerland (1998).

Les regles de fonctionnement

Les récits de personnes autistes donnent des indications sidé-
rantes sur I'idée qu’elles se font du monde et des étres qu’elles
cétoient. Afin de ne pas y perdre pied, elles créent des régles
qui ne doivent pas étre enfreintes, car cela remet en cause des
théories longuement échafaudées. p

L'EXPRESS #13 - Printemps 2020



Regles sécurisantes

Lapplication stricte des réglements procure un grand senti-
ment de sécurité a Jackson (2007) ou a Schovanec (2012) :
ce dernier pouvait méme dénoncer des camarades qui bavar-
daient en cours, simplement parce qu’ils enfreignaient une
régle du réglement intérieur de I'école.

Gerland (1998) avait émis la régle suivante, basée sur le cas
de son pére et d'un collégue : les hommes a lunettes doivent
étre grands et minces, ou petits et gros. Elle explique que cette
régle n'était pas mise @ mal dans la rue, car elle était inca-
pable de reconnaitre le visage des personnes non familiéres :
« Dans la rue et dans les magasins, je n’avais jamais prété at-
tention a I'aspect des visages vides : ils n’entraient donc pas
dans la construction de mes théories. »

Regles tyranniques

La stricte application de régles logicautistiques fait de cer-
taines personnes autistes de véritables tyrans, comme Sean
qui considérait I'eau comme insipide (Baron et Baron 1995) :
« On ne devait pas en servir dans un restaurant. C’était ma
regle », sans quoi il entrait en rage. Plus tard, il voulut ap-
prendre & jouer du piano : « Ayant autour de moi des gens qui
jouaient sans se tromper, je m’'étais inventé cette régle : moi
aussi, je dois jouer & la perfection! » Il avait de terribles coléres
lorsqu'il faisait des erreurs, car, n‘ayant jamais vu quelqu’un
en train d’apprendre, il pensait que c¢’était inné.

Le fils de Lefévre (1990) lui imposait un rituel complexe dans
les escaliers : « Il fallait que je monte trois marches du pied
gauche et que j'en redescende une du pied droit. Il fallait que
je m'arréte sur telle marche en imitant un bruit de moteur ou
que je monte a |'envers suivant un rythme que tu ordonnais. Il
ne fallait surtout pas que je te précéde! » Quant au fils d’Au-
bé (2009), si I'ascenseur de gauche s’ouvrait en premier en
entrant dans un immeuble, « il se jetait par terre, tapait des
pieds, criait ou pleurait [...], il contrdlait mal sa frustration ».

Mais la régle la plus extraordinaire est le fait d’Horiot (2013) :
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« Ma mission, c’estde
retourner dans le ventre
de maman. C’estlaregle
que je me suis fixée et je la
suivrai jusqu’au bout. »

De la découlera toute sa conduite pendant son enfance :
ne pas parler et manger trés peu pour redevenir petit, et
pouvoir retourner de la ou il venait.

Généralisation a outrance ou
surgénéralisation

Pour Blackburn (2009), un enfant autiste & qui on permet ex-
ceptionnellement de se coucher tard un soir le considérera
comme un acquis : c’'est la surgénéralisation. Sean en offre
deux exemples (Baron et Baron 1995) : « J'avais pour régle
que je devais aller en classe neuf mois par an », car il n'était
resté que neuf mois dans son premier établissement, et « une
école ne devait comporter qu’un seul édifice de deux étages »,
ce qui était le cas de cet établissement.

Bien que Jack ne s’exprime pas, on peut déduire certaines
régles de son comportement (Jomago, 2018).




Ainsi, il actionne toujours l'interrupteur avant d’entrer dans
une piéce, qu'il fasse jour ou nuit. Mais le probléme réside
surtout dans son corollaire, « il faut toujours actionner I'inter-
rupteur avant de sortir d'une piéce », qui nous plonge régulié-
rement dans le noir lorsqu’il quitte une piéce a la nuit tombée.

Regles sursaturées et sous-saturées

Pour Nazeer (2006), une régle est sursaturée si elle oblige &
faire ce qu’on n‘aime pas, et sous-saturée si elle empéche de
faire ce qu’on aime. Lorsqu’il allait & I'école, il apportait ses
repas de midi dans une gamelle et avait I’habitude d'échan-
ger des aliments. Une jeune fille autiste avait alors choisi
comme régle de « remplir sa boite avec des aliments qui dé-
butaient par la méme lettre ». Si sa letire était le ¢, elle devait
par exemple échanger son yaourt contre un cake. Cette régle
était parfois sursaturée lorsqu’elle I'obligeait & manger des
aliments qu’elle n'aimait pas, parfois sous-saturée lorsqu’elle
ne pouvait pas manger de sandwich, qu’elle adorait.

En conclusion

Le principal probléme du raisonnement logicautistique est sa
déclinaison sous forme de régles rigides et autoconstruites ne
résultant pas d’un apprentissage ou d’une transmission par
autrui, sans confrontation au réel ni remise en cause du ré-
sultat. Cela semble étre une constante chez les personnes au-
tistes, indépendamment de leur niveau intellectuel. Cepen-
dant, Tréhin (1993) a constaté que les explications fournies
par des personnes verbales permettent de mieux comprendre
et mieux gérer le comportement des personnes autistes
mutiques.

Baron (1995), Tammet (2007) et Nazeer (2006) n'ont com-
pris I'absurdité de ce mécanisme et réussi a le surmonter
qu’a I'ége adulte, avec I'aide de parents ou d’amis. On peut
donc aider les personnes autistes & se dé-
barrasser de leurs régles les plus sté-
riles, celles sur lesquelles est ba-
sée leur compréhension erronée
du monde, en leur en propo-
sant d’autres qui facilitent I'ac-
cés a la généralisation : par
exemple, une école peut étre
définie comme « un établisse-
ment oU |'on délivre un ensei-
gnement », qu'elle s’appelle
Jules Ferry ou Georges Brassens,
qu’elle soit peinte en blanc ou
en bleu, ou gu’elle ait un ou plu-
sieurs étages... m
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Mathis
, accompagnement quotidien des enfants autistes
est une réalité qui s'actualise de plus en plus
dans les activités médicales et pédagogiques des
différents intervenants au Cameroun. Les pou-
voirs publics, les réseaux d’associations, les pres-
tataires libéraux et les parents comprennent de plus en plus la
nécessité de faire accompagner I'enfant diagnostiqué autiste
pour qu'il puisse suivre une scolarité plus ou moins normale
et s'intégrer dans la société au méme titre que ses camarades.
Seulement, ces actions se définissent en activités dispropor-
tionnées, sans coordination, de telle sorte que bien souvent
les gestes des uns empiétent sur ceux des autres (Korff-Sausse,
2007). De plus, les parents parmi les acteurs principaux sont
la plupart du temps laissés-pour-compte. En effet, la plupart
des travaux de recherche (Tanéyo, Wamba et Maingari, 2018)
qui abordent la perspective de la prise en charge et de la com-
préhension de I'autisme occultent généralement le parent qui
est relégué au second plan. Pourtant, bien souvent, il est le
demandeur et celui qui sollicite I'intervention pour son en-
fant. Pire encore, on néglige I'effet que peut avoir le trouble
de I'enfant sur le quotidien des parents et de la famille en tant
qu’écosystéme (Bronfenbrenner, 1996), sur leur identité, sur
leur réalité.

Contexte

Des recherches montrent que les parents d’enfants autistes
sont & haut risque de détresse psychologique et d'isolement
social (Woodgate, Ateah et Secco, 2008; Cotton et Richdale,
2006). lls ont besoin, au méme titre que I'enfant, d'un accom-
pagnement, d'une compassion de la part des professionnels.
Malheureusement, ces services ne sont pas toujours dispo-
nibles, accessibles ou adéquats (Guralnik, Hammond, Neville



et Connor, 2008); encore moins en contexte camerounais ou
il en existe peu dans les structures de prise en charge des en-
fants autistes, des péles de conseil, de soutien, d'information,
de communication et d’assistance psychologique des parents
d’enfants autistes ou du public en général.

Dans ce contexte, les parents d’enfants autistes subissent des
stress supplémentaires provenant de la barriére cognitive et
scientifique liée @ la méconnaissance du jargon scientifique
adéquat correspondant aux troubles de I'enfant, a la mau-
vaise connaissance ou méme a |'ignorance du réseau de san-
té et des structures appropriées de prise en charge et d'ac-
compagnement des enfants & besoin éducatifs spéciaux ainsi
que des spécialités connexes. A ces difficultés s'ajoutent des
problémes financiers, en raison de la prise en charge continue
d’'un enfant autiste qui nécessite la mobilisation de moyens
considérables sur une durée qui représente la vie entiére de
I'enfant, ce qui participe & accentuer leur épuisement (Pondé
et Rousseau, 2013). Les parents s’inscrivent ainsi dans un per-
pétuel jeu de mise en place de stratégies pour pouvoir s'en
sortir. Les stratégies d'adaptation mobilisant le réseau social,
le réseau familial et les services professionnels deviennent
alors un enjeu majeur pour leur équilibre.

Objectif

Alors que la place centrale de la famille en tant que coex-
pert dans le processus de prise en charge et d'accompagne-
ment de I'enfant autiste est largement admise, cette étude
vise, dans un contexte camerounais, & comprendre le lien qui
existe entre les pratiques habilitantes des professionnels et le
développement d'un sentiment de pouvoir d’agir des parents
d’enfant présentant un trouble autistique en envisageant les
perceptions que les parents ont de la relation avec les profes-
sionnels impliqués dans la prise en charge de leur enfant au
quotidien.

Méthode

Quinze parents d’enfants autistes, dont six péres et neuf ma-
mans fréquentant quatre structures prenant en charge des
enfants autistes réparties dans la ville de Yaoundé-Came-
roun, ont répondu a deux questionnaires : I'Enabling Practices
Scale-EPS (Dempsey, 1995) et la Psychological Empowerment
Scale-PES (Akey, Marquis et Ross 2000), et quatre d’entre eux
ont participé a des entretiens semi-structurés.

Résultats

Sur I'ensemble de I'échantillon, on observe une relation signi-
ficative entre le score a I'EPS des 15 sujets et celui a la PES,
p = -0,66, p (unilatéral) < 0,001. Le sentiment d’engage-
ment est fonction de la perception du soutien accordé par les
professionnels.

En revanche, I'impact du sexe du parent semble jouer un réle
d’importance : alors qu’on note une relation significative entre
le score a I'EPS des six péres et leur score @ la PES, p = 0,78, p
(unilatéral) = 0,007, cette relation ne se retrouve pas chez les
méres (p = 0,31, non significative). Les péres semblent plus
enclins & s’engager dans le partenariat lorsqu’ils pergoivent
positivement le soutien que peuvent leur apporter les profes-
sionnels qui prennent en charge leur enfant.

Cette relation n’est pas observée chez les méres. De plus, au-
cune corrélation significative n'a été établie entre la profes-
sion des parents et la qualité de leur relation avec les pro-
fessionnels qui accompagnent quotidiennement leurs enfants.

Discussion

Les résultats obtenus montrent que, dans un contexte de prise
en charge, les pratiques et les attitudes adoptées par les pro-
fessionnels d’une institution impactent d’une certaine ma-
niére négative le pouvoir d'agir des parents.

La perception du soutien

Dés le moment de I'annonce du handicap, les parents font
face a la perte de leurs possibilités, un bouleversement de
leur quotidien. A la suite d’un tel changement, certains pa-
rents peuvent sombrer dans la dépression, la culpabilité,
le déni et bien d'autres réactions qui affectent le bien-étre
psychologique.

Lautisme étant déja une déficience peu connue au Came-
roun, les parents arrivent souvent désemparés face aux pro-
fessionnels, quand ceux-ci manifestent peu de soutien a leur
égard. Cette attitude conforte le sentiment de rejet, d'an-
goisse qui peut a la longue conduire vers des comportements
de repli sur soi chez les parents.

Les comportements des professionnels
envers les parents
Aprés analyse des discours des parents interviewés, cinq com-

portements principaux ont été recensés chez les profession-
nels qui contribuent & la perception négative de leurs pou-

voirs d’action (empowerment) dans le processus de prise p
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en charge de leur enfant. Par dilleurs, il faut noter que ces
comportements vont dans le méme sens que ceux définis par
Ruskus (2009) en Lituanie :

¢ |'accusation;

* |le dénigrement des compétences des parents;

* la non-prise en compte de 'opinion de la famille;
* la coopération autoritaire;

* la relation de compétition entre les différents spécialistes.

Le développement du pouvoir d’agir des
parents : 'empowerment

Dans un certain sens, étre empowered, c’est étre compétent.
Le parent compétent ne peut I'étre que si I'ensemble des in-
tervenants de la chaine de prise en charge des enfants au-
tistes que nous pouvons étendre jusqu’aux assistants sociaux
s'impliquent réellement. Ce dont les parents ont besoin n’est
pas de la charité ou de la pitié, mais une reconnaissance de
leur statut, une implication dans les pratiques quotidiennes,
une reconnaissance comme des partenaires.

Une approche originale du partenariat
parent-professionnel

Afin de bien jouer leur réle, les parents devraient se constituer
en groupes ou associations. Plus concrétement, nous encou-
rageons la constitution de réseau de parents en associations.
Il est question ici de rencontres de parents dans des occa-
sions bien définies sur un modéle d’association de parents
pour communiquer sur leurs expériences, partager leurs pro-
bléemes, évoquer leurs difficultés et s’entraider, I'objectif étant
que chacun puisse déja comprendre qu'il n’est pas seul & vivre
la situation qu'il traverse, qu'il y a des gens comme lui a qui il
peut demander de I'aide, des gens qui ont connu des avan-
cées en appliquant telle ou telle méthode, en rencontrant tel
ou tel autre spécialiste. Il est davantage question de renforcer
les liens entre les parents avec, au centre des préoccupations,
le bien-étre de I'enfant autiste dont ils ont la charge en mu-
tualisant les efforts et en apprenant des autres afin de dimi-
nuer ainsi I'effet stressant du handicap ou du trouble de I'en-
fant sur la famille.

Conclusion

Cette étude démontre la faisabilité d'un questionnement utili-
sant des notions nouvelles dans la prise en charge des enfants
autistes. Elle évalue également la perception des parents de la
qualité des interactions avec les professionnels qui prennent
en charge au quotidien leurs enfants. Létude montre aus-
si la détresse psychologique et émotionnelle dans laquelle
les parents camerounais d’enfants autistes se trouvent face
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a lI'annonce du diagnostic et leur difficulté a collaborer avec
les professionnels. Elle permet également de comprendre que
les péres percoivent davantage cette difficulté que les méres.
Il a aussi été établi que cette difficulté de coopération pour-
rait avoir une incidence sur la qualité de la prise en charge
des enfants autistes. L'étude nous permet également de com-
prendre I'expérience des parents face au trouble de leur en-
fant. Nous en ressortons avec des stratégies, un plan d’action
qui permettra d’améliorer la qualité de la relation entre les
parents et les professionnels par I'augmentation de leur pou-
voir d’agir dans une dynamique d’autonomisation de ceux-ci
en les constituant comme des collaborateurs, des partenaires
de travail des acteurs a part entiére. m
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our les enfants présentant un trouble du spectre

de l'autisme (TSA), il est fondamental de les aider

& augmenter leurs habiletés sociales, et ce, pour

qu'ils puissent développer des relations d'amitié

et qu'il soit plus facile pour eux de s’intégrer sur le
plan social. Dailleurs, ils ont généralement un cercle d'amis
plus restreint, d’ov I'importance de miser sur la collaboration
de la fratrie pour développer ces habiletés.

Les habiletés sociales permettent I'adaptation dans divers
contextes sociaux. Or, les enfants présentant un TSA sont plus
susceptibles d’avoir des difficultés dans I'acquisition de ces ha-
biletés (American Psychiatric Association [APA], 2013). La litté-
rature scientifique montre que la fratrie joue un réle important
dans le développement social de I'enfant (Downey, Condron
et Yucel, 2015; McAlister et Peterson, 2007). Cependant, les
résultats divergent quant a l'effet de la présence d’'une fra-
trie sur les habiletés sociales des enfants ayant un TSA. En ef-
fet, certaines études suggérent que les enfants présentant un



TSA ayant une fratrie auraient de meilleures habiletés sociales
(Bass et Mulick, 2007; El-Ghoroury et Romanczyk, 1999),
particulierement lorsque celle-ci est plus agée (Benitchak,
Nachshon et Zachor, 2018; Matthews et Goldberg, 2018).
En revanche, O’Brien, Slaughter et Peterson (2011) soulévent
qu’avoir une fratrie plus Ggée pourrait nuire & certaines habi-
letés sociales et qu’une plus jeune ne serait pas associée a de
meilleures habiletés sociales.

La fratrie

Par sa présence quotidienne, la fratrie est une relation unique
et importante dans le développement social de |'enfant. La
majorité des enfants vivent avec leur fratrie et cette proximité
permet le partage d'une histoire et d’expériences communes
(Edwards, Hadfield, Lucey et Mauthner, 2006). Les interac-
tions avec la fratrie permettent le développement de diffé-
rentes habiletés sociales, par exemple par I'intermédiaire du
jeu, du partage des expériences et des émotions, et par la ré-
solution de probléme permettant le développement de rela-
tions saines avec les pairs (Downey, Condron et Yucel, 2015;
Edwards, Hadfield, Lucey et Mauthner, 2006). La fratrie plus
dgée montre une tendance & entreprendre |'enseignement de
nouvelles connaissances ou de nouvelles habiletés a sa fratrie
plus jeune (Downey, Condron et Yucel, 2015), ce qui influen-
cerait le développement des habiletés sociales de cette der-
niére (Klein, Feldman et Zarur, 2002).

Les habiletés sociales

Les habiletés sociales représentent un ensemble de compé-
tences qui permettent a I'enfant d’interpréter et de répondre
de fagon appropriée aux messages émis par |’environnement
tout en considérant le contexte social (Baghdadli et Brisot-
Dubois, 2011). Elles permettent de comprendre et de s’ajus-
ter a la situation en fonction des indices de I'environnement,
comme les expressions faciales et le ton de la voix d’autrui afin
de reconnaitre les émotions, les perspectives, les croyances
et les intentions d’autrui (Baurain et Nader-Grosbois, 2009).
Ces habiletés sociales permettent aux enfants d’avoir des in-
teractions appropriées aux différents contextes. Elles néces-
sitent donc le développement de différentes habiletés, dont la
théorie de I'esprit.

La théorie de I'esprit

La théorie de I'esprit (ToM, abréviation de I'anglais, theory of
mind) représente la capacité d'attribuer & soi-méme et aux
autres des états mentaux : des intentions, des croyances, des
désirs et des émotions. Ces états mentaux sont utilisés pour
prédire et expliquer les comportements d’autrui (Comte-Ger-
vais, Giron, Soares-Boucaud et Poussin, 2008). Cette habileté
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permet, au quotidien, de s’adapter aux différents contextes
dans lesquels I’'enfant se retrouve et qui influencent ses com-
portements sociaux (Peterson, Slaughter et Paynter, 2007).
Lorsque la théorie de I'esprit n'est pas acquise, cela peut me-
ner a des difficultés d’adaptation sociale (Larzul, 2010). La
théorie de I'esprit se développe & un jeune ége, mais c’est
vers 4 ans qu’un enfant peut faire la distinction entre la per-
ception et de la réalité. Vers 5 ou 6 ans, il peut comprendre la
croyance erronée de |'autre personne (Baron-Cohen, O'Rior-
dan, Stone, Jones, et Plaisted, 1999; Wellman, Cross et Wat-
son, 2001).

Selon les études de Matthews, Goldberg et Lukowki (2013 et
2018), les enfants ayant un TSA et ayant au moins une sceur
ou un frére plus dgés ne présentent pas de différence signifi-
cative quant a leur performance aux téches de la ToM, com-
parativement aux enfants n‘ayant pas de TSA. Toutefois, les
enfants ayant un TSA qui n‘ont pas de fratrie plus dgée, mais
qui en ont une plus jeune, sont moins performants lors de
I'accomplissement des taches en lien avec la ToM en compa-
raison avec les enfants n‘ayant pas de TSA. Ainsi, il y aurait
une association positive entre avoir une fratrie plus dgée et
la ToM pour les enfants ayant un TSA. Dans une autre étude,
les résultats suggérent le contraire, c’est-a-dire qu’avoir une
fratrie plus jeune pourrait permettre d’avoir de meilleurs ré-
sultats aux téches de la ToM (O’Brien, Slaughter et Peterson,
2011).

L’adaptation sociale

L'adaptation sociale est un processus par lequel I'enfant at-
teint ses buts de maniére socialement acceptable, selon son
dge développemental. L'adaptation sociale permet d’entrete-
nir des relations a long terme et de qualité. Son évaluation
se fait par la combinaison de la perception que I'enfant a de
lui-méme et de la perception que les autres ont de lui (pairs,
parents ou enseignants). Ces perceptions sont le résultat des
interactions sociales au fil du temps et lors de diverses situa-

tions (Baurain et Nader-Grosbois, 2009; Parker et coll., 2006; p
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Rubin, Bukowski et Parker, 2006). Selon Brewton, Nowell, La-
sala et Goin-Kochel (2012), les enfants ayant un TSA qui ont
une fratrie auraient tendance @ avoir un fonctionnement so-
cial plus adapté que ceux n’en ayant pas.

Objectif
Cette étude vise a :

1. Comparer le niveau d’adaptation sociale des enfants pré-
sentant un TSA qui ont une fratrie avec ceux n'en ayant
pas;

2. Comparer le niveau d’adaptation sociale des enfants pré-
sentant un TSA qui ont une fratrie plus jeune avec ceux en
ayant une plus éGgée.

Méthode
Participants

Léchantillon de cette étude est composé de 39 méres d'un
enfant diagnostiqué avec un TSA dgé de 6 a12 ans (M = 8,90
et ET = 2,05). Cette étude regroupe donc 39 meres de 3 filles
et de 36 garcons. Trente-deux de ces enfants ont une fratrie et
sept sont des enfants uniques.

Instrument de mesure

Pour mesurer les compétences sociales de I'enfant, les méres
ont rempli I'échelle d’adaptation sociale pour enfants (EASE).
Cette échelle permet d’obtenir de |'information concernant
I'adaptation sociale auprés d’enfants ayant des difficultés
ou n'ayant pas accés au langage. LEASE est une échelle qui
mesure la perception d’un adulte quant aux compétences
d’adaptation sociale des enfants dans des situations de la vie
quotidienne (Hughues, Soares-Boucaud, Hochmann et Frith,
1997).

Résultats

Concernant le premier objectif qui est une comparaison du
niveau d’adaptation sociale des enfants ayant un TSA qui ont
une fratrie avec ceux n’en ayant pas, |'échantillon est compo-
sé de 32 enfants présentant un TSA et ayant une fratrie, et de
7 enfants uniques présentant un TSA. Les résultats proposent
que la présence ou I'absence d’une fratrie n’ait pas d’'impact,
sauf lorsqu'il est question des habiletés nécessitant la ToM
ou le niveau d’adaptation sociale est faible en présence
d’une fratrie.
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Le deuxiéme objectif consiste & comparer le niveau d’adap-
tation sociale des enfants ayant un TSA qui ont une fratrie
plus jeune avec ceux en ayant une plus agée. L'échantillon est
composé de :

* 5 enfants présentant un TSA ayant une fratrie plus jeune
et une plus éagée;

* 14 enfants ayant seulement une fratrie plus jeune;
* 13 enfants ayant seulement une fratrie plus édgée;
e 7 enfants qui n‘ont pas de fratrie.

Pour I'ensemble des habiletés sociales, |'effet d’avoir ou de ne
pas avoir de fratrie plus jeune n’est pas significatif. Cependant,
le score moyen du niveau d’adaptation sociale des enfants
présentant un TSA ayant une fratrie plus Ggée est moindre.
Pour les sous-scores ToM impliquant seulement les habiletés
sociales nécessitant la théorie de I'esprit, I'effet d’avoir ou de
ne pas avoir de fratrie plus jeune n’est pas significatif. De son
cété, le sous-score moyen d’adaptation sociale de la ToM de
I'effet d’avoir une fratrie plus dgée est significativement moins
élevé. Quant aux résultats des sous-scores concernant les
items ne nécessitant pas la théorie de I'esprit, I'effet principal
d’avoir ou de ne pas avoir de fratrie plus jeune est significa-
tif. En effet, le sous-score moyen du niveau d’adaptation so-
ciale qui ne comprend pas les éléments de la ToM des enfants
ayant une fratrie plus jeune est significativement plus élevé.

Conclusion et discussion

Cette étude a exploré I'impact de la fratrie sur les habiletés so-
ciales des enfants présentant un TSA. Les résultats proposent
que la présence ou I'absence d’une fratrie n’ait pas d'impact,
sauf lorsqu’il est question des habiletés nécessitant la ToM,
ou le niveau d’adaptation sociale est plus faible en présence
d’une fratrie. Quant a l'influence d’avoir ou de ne pas avoir
une fratrie plus jeune ou plus dgée pour I'ensemble des habi-
letés sociales, la présence d’une fratrie plus dgée est associée
& un niveau d’'adaptation sociale plus faible. De son cété, la
fratrie plus jeune semble étre associée a un niveau d'adapta-
tion sociale plus élevé pour les habiletés sociales ne nécessi-
tant pas la théorie de I'esprit.

Les résultats obtenus pourraient s’expliquer par plusieurs élé-
ments : a) étre un enfant unique permet a celui-ci d’avoir da-
vantage |'attention des parents, car il ne la partage pas avec
d’autres fréres ou sceurs. De ce fait, les parents ayant un seul
enfant peuvent investir plus facilement leur temps, leur éner-
gie et leur argent dans les besoins particuliers de leur enfant;
b) la fratrie plus dgée pourrait avoir tendance & surcompen-
ser ou a surprotéger les difficultés sociales de leur frére ou de
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En somme, intervenir auprés de la fratrie semble étre une
voie prometteuse afin de permetire a cette derniére d’adop-
ter des comportements qui favoriseront le développement
d’habiletés sociales de leur frére ou de leur sceur présentant
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e trouble du spectre de l'autisme (TSA) est un

trouble neurodéveloppemental qui se caractérise

par des difficultés dans deux domaines : la com-

munication/les interactions sociales, et les compor-
tements/activités/intéréts restreints ou répétitifs. Le portrait
clinique peut grandement différer d’une personne a I'autre,
puisque les combinaisons de signes et symptédmes sont sub-
jectives & chaque individu. Depuis les années 1980, la no-
tion d'hypersensibilité et d’hyposensibilité est associée au dia-
gnostic de TSA, mais ce n’est qu’en 2013, que les sensibilités
inhabituelles aux stimuli sensoriels font partie d'un critére dia-
gnostique de la cinquiéme version du Manuel diagnostique et
statistique des troubles mentaux (DSM-5).

Cette étude s’est donc intéressée a I'effet d’un traitement os-
téopathique sur les hypersensibilités et les hyposensibilités
d’une personne présentant un TSA de niveau léger.



Le participant

Eliott est un homme de 36 ans, présentant un TSA de ni-
veau 1 qui lui a été diagnostiqué a I'adge de 33 ans. Au mo-
ment de nos rencontres, il est en congé de paternité. De plus,
un déménagement est a prévoir dans les mois qui suivront les
séances. Anxieux de nature, ces changements ont un impact
majeur dans sa vie et ont mis en lumiére certaines appréhen-
sions et responsabilités.

L'expérimentation

Lexpérimentation a été réalisée au College d’Etudes Ostéo-
pathiques de Montréal (CEO). Lors de la premiére séance de
traitement, un entretien a permis de connaitre les besoins du
participant. Puis, ce dernier a rempli le Profil sensoriel pour les
adolescents et les adultes (Brown et Dunn, 2002). Ce ques-
tionnaire est une autoévaluation qui investigue les réponses
comportementales aux stimulations sensorielles. Les résultats
de ce questionnaire ont permis de reconnaitre que le partici-
pant a des hypersensibilités sur les sens de la vue et de I'ouie
et des hyposensibilités sur le plan de I'odorat et du go0t.

Tout au long du traitement d’ostéopathie, afin de collecter des
informations concernant le participant durant I'ensemble du
suivi, ce dernier a rempli @ chacune des séances un journal
notant les changements percus en lien avec ses hypersensibi-
lités et ses hyposensibilités.

La durée des séances est de 75 a 90 minutes, incluant le
temps pour le participant de faire état de son journal de bord
et de ses ressentis au début de chaque séance. Les traite-
ments, au nombre de cing, ont été espacés d'une période
d’une semaine pour les deux premiéres séances, et de deux
semaines pour les suivantes, pour un échéancier total de deux
mois de suivi ostéopathique. Une premiére rencontre avait eu
lieu une semaine avant les traitements pour la signature du
formulaire de consentement, et la premiére prise de données
avec le Profil sensoriel. Une derniére rencontre a été prévue
une semaine aprés le dernier traitement afin de recueillir les
données du journal de bord ainsi que celles du Profil sensoriel
pour les adolescents et les adultes.

Les séances d’ostéopathie

Les séances d'ostéopathie se sont déroulées durant environ
trois mois, pour un total de cing séances d'une heure cha-
cune. Lobjectif des traitements était de diminuer les hyperes-
thésies ou d’éveiller les hypoesthésies d’Eliot.

Les tests objectifs ont permis de démontrer un manque de
mobilité au niveau du systéme crdnio-sacré. Ce dernier com-
prend plusieurs structures anatomiques qui permettent la ré-
gulation du systéme nerveux central, et donc I'équilibre entre
le systtme nerveux d’éveil (sympathique) et le systéme ner-
veux de veille (parasympathique).

Les séances ont donc consisté @ manipuler et libérer les diffé-
rentes structures en lien avec la régulation de ces systémes ner-
veux, ainsi que des différents inconforts que cela occasionnait
au participant.

Les résultats

Les résultats obtenus sont tirés des propos du participant, du
journal de bord et des réponses aux questionnaires Profil sen-
soriel pour les adolescents et les adultes.

Les particularités physiques

A la lumiére des propos mentionnés par le participant au dé-
but des séances, quelques éléments sont ressortis comme plus
importants dans sa vie quotidienne. Ces derniers semblent
étre en relation directe avec son diagnostic de TSA puisqu'ils
ont une incidence systématique sur son niveau d’anxié-
té ou sa gestion émotionnelle et relationnelle, comme la
difficulté avec le sommeil, le niveau d’énergie, I'irritabilité
et I'lhumeur.

L'évaluation subjective du sommeil nous a permis de consta-
ter que le participant est passé d’'un sommeil non réparateur
pendant les deux premiéres séances, & une amélioration de la
qualité de son sommeil qui s’est stabilisée et a perduré dans
le temps jusqu’a la cinquiéme séance. Méme par la suite, la
sensation réparatrice est demeurée, tel que I'atteste son té-
moignage lors de la derniére rencontre de cléture, deux se-
maines aprés les séances. Il ajoute également & ce moment-la
mettre moins de temps & s’endormir, et avoir besoin de moins
d’heures de sommeil pour se sentir reposé.

D’autres inconforts digestifs ont aussi disparu autour de la
troisiéme séance, et ne sont jamais réapparus durant le suivi.

Le journal de bord

A l'aide du journal de bord, il a été constaté que le partici-
pant voit d’abord une évolution entre le premier et le troi-
siéme traitement qu'il qualifie de la facon suivante : « J'ai I'im-
pression que mes hypo(sensibilités) sont plus hypo, et que mes
hyper(sensibilités) sont plus hyper. »
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Aux quatriéme et cinquiéme traitements semble s’installer
une forme de phase de plateau, sauf pour la vue qui lui occo-
sionne alors des flashs lumineux lorsqu'il est fatigué.

Aprés le suivi, plusieurs changements sont observés par le su-
jet : ouie affinée, odorat désormais minimalement dévelop-
pé de facon « utile », meilleure adaptation & la lumiére d'une
veilleuse la nuit. Aucun changement concernant le toucher ou
la gustation n'a été rapporté par le participant.

Le Profil sensoriel pour les adolescents
et les adultes

Les résultats du Profil sensoriel mentionnent que les séances
d’ostéopathie semblent avoir un effet positif sur la sensibilité
du participant. En effet, avant les séances, les résultats du test
indiquent que le participant recherche trés peu les stimuli sen-
soriels (item cliniquement faible), mais qu’il est supérieur a la
moyenne (sans étre clinique) en ce qui a trait & enregistrer les
sensations. Il est aussi dans la moyenne supérieure quant a
sa sensibilité sensorielle et I'évitement des sensations. Lhypo-
thése est qu'il ressent peut-étre tellement les stimuli, qu'il tend
a les éviter et & ne pas les rechercher.

Aprés la série de séances, les données rapportent qu’il reste
stable sur le plan de I'enregistrement sensoriel et de la re-
cherche sensorielle, mais que sa sensibilité sensorielle et Iévi-
tement des sensations se sont exacerbés a la suite de soins.

Discussion et faits saillants

Les résultats ont indiqué une exacerbation des sensations
entre le début et la fin des séances, ce qui pourrait paraitre
négatif si I'on s’en tient aux données chiffrées. Néanmoins, les
données ostéopathiques et celles recueillies a I'aide du jour-
nal de bord du patient révélent une amélioration significative
quant au niveau d’énergie et a la qualité de sommeil du par-
ticipant, ainsi qu’une prise de contréle de sa sensorialité.

Des facteurs personnels ont pu influencer I'étude et la réponse
d’Eliott, tels que la recherche active d’'une propriété immobi-
liere, la reprise du travail au courant des séances, et I'aspect
récent (moins de deux ans) depuis qu'il a recu son diagnostic.
Cela peut avoir une influence sur ses résultats puisqu'il est en-
core dans |'apprivoisement de sa nature propre. Il a appris a
fonctionner et a grandir dans une société dont les normes ont
été établies par des personnes ayant un développement ty-
pique. Il décrit lui-méme s'étre forgé « une carapace » et avoir
« une machine & traduction » en permanence dans sa téte
pour s’exprimer avec les gens qui ne sont pas sur le spectre.

Un tel contexte pourrait expliquer I'exacerbation des symp-
témes entre le premier et le second test. Le patient s’étant rap-
proché de ses caractéristiques diagnostiques, il est alors por-
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té a quantifier différemment ses interactions avec sa propre
sensorialité. Laspect le plus intéressant est lorsqu’Eliott décrit
une prise de contréle de ses sens et une satisfaction reliée a
celle-ci. Il exprime également sentir que ses sens sont plus
« alertes », mais le vit comme un bienfait du fait du contréle
qu'il arrive a exercer. Il n’est plus a subir ses sensibilités senso-
rielles autant que cela fut le cas avant le suivi.

Il parle d’une ouie affinée, capable d’'une meilleure discrimi-
nation et de plus de concentration lorsqu'il participe a une
conversation. Lirritabilité de sa vision semble minimisée, car il
décrit étre en mesure de tolérer plus longtemps/avec plus de
sérénité des irritants potentiels tels que la lumiére d'un pla-
fonnier par exemple. Il mentionne aussi un « réveil de son
odorat utile ». Utile, car pour lui c’est un sens mis de cété, et
qgue la partie qui semble s’étre éveillée est celle entrainant
une action (telle que la nécessité de changer la couche de son
fils sans avoir a coller son visage proche de lui).

Finalement, Eliott dépeint un sentiment salvateur de prise
de contréle et de « rapprochement de lui-méme ». Il décrit
méme « revisiter des piéces a l'intérieur de lui », qu'il consi-
dére « avoir laissées a |'abandon depuis longtemps ».

En ce qui a trait au sommeil, le patient a constaté une amélio-
ration de sa qualité de sommeil dés les premiers traitements,
ce qui suggére que le travail ostéopathique sur le crénio-sacré
a eu un effet positif. Le patient mentionne étre moins irritable,
plus stable émotionnellement et plus en contréle de ses réac-
tions que lorsqu'il était aux prises avec un sommeil de moins
bonne qualité.

Recommandations futures

Le suivi d’une personne présentant un TSA fut trés intéres-
sant a explorer sur le plan ostéopathique pur, et demeure im-
portant & faire connaitre. Premiérement, afin de permettre un
accompagnement de ces personnes qui ont de grands be-
soins. Et, deuxiémement, afin d’objectiver les effets des trai-
tements ostéopathiques selon diverses conditions (surtout
considérant le degré d'isolement élevé décrit par le patient, et
I'accés aux soins médicaux ou en médecine alternative qui
semble limité). m
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Contexte

Le trouble du spectre de I'autisme (TSA) est un trouble neuro-
développemental qui se caractérise par des déficits persistants
sur le plan de la communication et des interactions sociales,
en plus de se définir par la présence de comportements et
d’intéréts restreints et répétitifs’.

L utilisation de tels comportements peut étre efficace pour pal-
lier les hyper et les hyposensibilités sensorielles rencontrées
par les personnes ayant un TSA2. Lhypersensibilité sensorielle
se définit comme étant une sensibilité excessive aux stimu-
li environnants, tandis que |’hyposensibilité sensorielle s'ex-
plique par un manque d’attention aux stimuli en provenance
de I'environnement®. Ladoption de comportements restreints
et répétitifs peut amener un enfant hypersensible a s’apaiser,
tandis qu’elle pousse un enfant hyposensible & se stimuler®.

Les enfants ayant un TSA peuvent éprouver des symptémes
qui ne se rattachent pas & leur diagnostic initial. Cela laisse
présager qu’environ 70 % des personnes ayant un TSA pré-
sentent un second trouble de santé mentale®. Le trouble du
déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H) est
souvent associé au TSA et il se manifeste par des difficultés
en matiére de concentration et d'attention. Puisque ces défi-
cits peuvent diminuer la capacité d’'un enfant & se concentrer
pendant une discussion ou un jeu, cela peut éventuellement
mener & une réduction des capacités a interagir et @ com-
muniquer®. Les troubles anxieux sont aussi associés au TSA,
ceux-ci se basant sur la peur et I'anxiété excessive. La peur se
définit comme une réponse émotionnelle & une situation me-
nacante réelle ou percue, tandis que I'anxiété est une antici-
pation d’une situation menagante ultérieure.” P

1. American Psychological Association (2013). Diagnostic and statistical manual of mental disorders DSM-5 (5e éd.). Arlington, VA: American Psychiatric Publishing.

2. Degenne-Richard, C., Wolff, M., Fiard, D., et Adrien, J. L. (2014). Les spécificités sensorielles des personnes avec autisme de |'enfance a I'age adulte. ANAE.
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3. Ibid.
4. Ibid.

5. American Psychological Association, op. cit.
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La massothérapie se caractérise par 'action de prodiguer un
massage tout en promouvant I'importance de prendre soin
de soi®. D’origine japonaise, le Shiatsu est une technique de
massothérapie qui se sert du toucher avec une conception
globale du corps, en ayant recours a différentes pressions sur
I'ensemble du corps’. Le massage par-dessus les vétements,
la pratique au sol et les diverses positions utilisées (allongé sur
le dos, sur le ventre ou sur le c6té) caractérisent la technique
du Shiatsu'®. La massothérapie apporte plusieurs bienfaits au-
prés d’enfants ayant un TSA, notamment en ce qui a trait a la
réduction de problémes liés au sommeil, aux stéréotypies et a
certains comportements indésirables'’.

Les massothérapeutes certifiés de la Technique MEBP®, Mas-
sage pour enfants a besoins particuliers, utilisent les pres-
sions de type Shiatsu pour prodiguer les soins aux enfants.
La Technique MEBP® a été mise sur pied pour répondre aux
besoins d’enfants ayant un diagnostic de TSA, de TDA/H, de
troubles anxieux ou de tout autre trouble connexe. A chaque
séance, le déroulement est le méme, ce qui permet a I'en-
fant de développer une routine pouvant étre sécurisante pour
lui. D'abord, il est invité & se placer sur un futon au sol afin
d’étre informé de la procédure de la séance de massothé-
rapie. La disposition du futon est importante puisqu’elle ré-
duit I'espace ou se déroule le massage, en plus de favoriser
les liens et la proximité entre I'enfant et la massothérapeute®.
Pour ce qui est du déroulement de la séance, des images sont
utilisées afin d'illustrer les différentes positions a exercer lors
du massage, tout en facilitant la compréhension de I'enfant.
Dans le but de limiter les inconforts, la massothérapeute ef-
fectue le massage par-dessus les vétements du jeune. La du-

rée d’'un massage est de 30 minutes et les pressions utilisées
pour masser |'enfant sont adaptées en fonction de ses spéci-
ficités sensorielles'2.

Objectif de 'étude

Cette recherche vise a explorer les effets de la Technique
MEBP®, plus spécifiquement en ce qui a trait a la capacité
d’attention & une tache et a I'anxiété chez les enfants agés de
8 a 12 ans ayant un diagnostic de TSA.

Participants

Les participants & I'étude sont deux enfants Ggés respective-
ment de 8 et 9 ans, présentant un TSA de niveau 1. lls sont
verbaux et requiérent une aide minimale de la part d'un
adulte dans la réalisation de diverses taches du quotidien'.
Les participants ont une bonne compréhension du francais.

Procédure

Les enfants participant a |'étude doivent se présenter a une
séance hebdomadaire de massothérapie sur une période to-
talisant six rencontres. La participation des parents est requise
pour remplir certains questionnaires, en plus de porter assis-
tance a I'enfant lors des séances de massothérapie, si les en-
fants en ressentent le besoin.

Lors de la premiére séance, tout juste avant le massage, le pa-
rent doit remplir une fiche signalétique en plus de répondre
a deux questionnaires. Le premier est la version francaise et
abrégée du Profil sensoriel 2, permettant de dresser les ten-
dances sensorielles de I'enfant. Le deuxiéme est I'Inventaire
de la qualité de vie pédiatrique (PedsQL), qui permet de cibler
les problématiques associées a différentes sphéres du fonc-
tionnement (physique, émotionnel, social et scolaire) de I'en-
fant. Ces informations permettent a la massothérapeute cer-

8. Kennedy, A. B., Cambron, J. A., Sharpe, P. A., Travillian, R. S., et Saunders, R. P. (2016). Clarifying definitions for the massage therapy profession: the results
of the Best Practices Symposium. International Journal of Therapeutic Massage & Bodywork, 9(3), 15-26. Repéré a https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/

PMC5017817/

9. Cabo, F, Baskwill, A., Aguaristi, |., Christophe-Tchakaloff, S., et Guichard, J. P. (2018). Shiatsu and Acupressure: Two different and distinct techniques. International
Journal of Therapeutic Massage & Bodywork, 11(2), 4. doi: http://dx.doi.org/10.3822/ijtmb.v11i2.391
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Nombre de comportements d’inattention

Nombre de comportements d'attention

Graphique 1 : Comportements d’attention Graphique 2 : Comportements d’attention

Plus les enfants bénéficient de massages issus de la Tech- ~ Tout de suite aprés avoir recu un massage, les enfants

ont tendance a étre moins attentifs lors d’une téche.

nique MEBP®, plus leur capacité d’attention a une tache
augmente. Cet effet se remarque a long terme.

tifice de la Technique MEBP® d’offrir un service spécialisé et
adapté aux besoins des participants.

Les six séances de massothérapie se déroulent de la méme
maniére. Avant I'administration du massage par la massothé-
rapeute, les enfants sont appelés & remplir un journal de bord
sur leur niveau d’anxiété. Ensuite, afin de mesurer leur capa-
cité d’attention & une téche, les participants doivent compléter
une planche du jeu Magnetico Mosaico'*. La tache consiste a
recréer, a I'aide de petites piéces de mousse aimantées aux
formes variées, une image préétablie. Cet exercice est d'une
durée de cing minutes, sous la supervision d’'une observatrice
qui note les agissements des enfants. Les comportements ob-
servés sont ceux d’attention (réponse & la demande - I'enfant
fait le jeu) et d’inattention (opposition & la demande, compor-
tements moteurs et autostimulation — I'enfant ne fait pas le
jeu). A la suite de cette tache, les enfants recoivent un mas-
sage issu de la Technique MEBP® d’une durée de 30 minutes.
Aprés le massage, les participants doivent remplir & nouveau
leurs journaux de bord pour indiquer leur niveau d’anxiété,
en plus de recréer une planche différente du jeu Magnetico
Mosaico afin de mesurer leur capacité d’attention. A la fin de
chaque rencontre, la massothérapeute doit remplir un journal
de bord détaillant le déroulement de la séance avec le jeune.

Résultats

Les deux participants démontrent des profils sensoriels simi-
laires. Comparativement aux jeunes de leur age, les parti-
cipants a |'étude ajoutent de maniére marquée des stimu-
lations sensorielles dans diverses expériences de leur vie
quotidienne. En outre, lorsqu’il est question d'éviter les sti-
mulations sensorielles environnantes, les participants de
cette étude le font de maniére plus marquée que les autres
enfants'. Briévement, les deux participants ont une bonne
qualité de vie puisque ceux-ci présentent des scores élevés
quant a leurs fonctionnements physique, émotionnel, social
et scolaire.

14. Quercetti. Magnetico Mosaico. 6 +. https://cutt.ly/nr1x9Fa

En ce qui a trait aux massages issus de la Technique MEBP®,
les résultats révélent que ceux-ci n‘ont pas montré d’effets at-
tendus quant a l'anxiété des enfants, que ce soit immédiate-
ment apreés |'administration du massage ou a plus long terme.
Cela pourrait s’expliquer par le fait que I'enfant ne percoit
peut-étre pas de fagon juste son anxiété par le biais d'un jour-
nal de bord ou qu'il la percoit de fagon juste, mais qu'il ne
ressent tout simplement pas d'anxiété. Pour ce qui est de la
capacité d'attention, les massages utilisés dans le cadre de
la Technique MEBP® ne présentent pas d'effet & court terme
(voir graphique 2), mais plutét des effets & long terme. Ainsi,
plus les enfants bénéficient des massages, plus leur capacité
d’attention & une tache s'améliore (voir graphique 1).

Conclusion

Cette recherche exploratoire a permis de décrire les bienfaits
de la Technique MEBP® tout en étayant les services offerts
pour les deux enfants ayant des besoins particuliers. Comme
les interventions ciblant la stimulation tactile sont plutét
rares'é, cela permet aux enfants ayant un TSA d’avoir recours
a des interventions plus variées.

Les bénéfices résultant de la Technique MEBP® se rattachent
principalement a la capacité d’attention & long terme. En
d’autres mots, lorsque les enfants bénéficient d’'un massage
hebdomadaire pendant six semaines, ils présentent davan-
tage de comportements d’attention lors de la réalisation
d’une tache. Plus précisément, cette recherche laisse entre-
voir des effets modérés sur la capacité d’attention d’enfants
a besoins particuliers. |l serait intéressant d’explorer, par le
biais d’une future recherche, le niveau d’anxiété des enfants
en prélevant des échantillons de cortisol. De ce fait, les me-
sures seraient plus objectives que les perceptions des enfants
face a leur niveau d’anxiété. m

15. Dunn, W. (2014). Sensory profile 2: User’s manual. Bloomington, IN: NCS Pearson.

16. Weber, W., et Newmark, S. (2007). Complementary and alternative medical therapies for attention-deficit/hyperactivity disorder and autism. Elsevier, 54(6), 963-

1006. doi:10.1016/j.pcl.2007.09.006
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lus de la moitié des personnes autistes (60 %) ont

des capacités intellectuelles comparables a celles

de la population générale (Van Naarden Braun, et

coll., 2015). Cependant, des difficultés sur les plans

de la cognition sociale (ex. : bien interpréter les in-

tentions et les sentiments d’autrui, décoder la com-
munication non verbale), des relations interpersonnelles (ex. :
faire partie d'un groupe d’amis) et de certaines fonctions co-
gnitives exécutives (ex. : contréler son impulsivité, rendre co-
hérente l'information provenant de divers canaux, prendre
la perspective d’autrui) sont des caractéristiques centrales du
TSA (APA, 2014). Ces difficultés sont susceptibles d’entraver le
développement optimal de la sexualité d’'une personne, parti-
culiérement durant I'adolescence et le début de I'age adulte,
moments cruciaux ou s’effectuent la découverte et les appren-
tissages liés & la sexualité.

Sexualité, genre, orientation sexuelle et TSA

Non seulement le genre semble plus fluide chez les personnes
présentant un TSA, mais il est également rapporté que I'orien-
tation et l'identité sexuelles sont plus flexibles chez les gens
présentant un TSA (Dewinter, De Graaf et Begeer, 2017). De
I'extérieur, la rigidité cognitive, |'intolérance de I'ambiguité et
la faible théorie de I'esprit, souvent évoquées chez les per-
sonnes autistes, ainsi que le choix des vétements selon des
préférences sensorielles pourraient étre confondus avec une
apparente masculinité (Jacobs et coll., 2014). Il semble que
le profil cognitif et sensoriel des personnes autistes influence
leur identité de genre de l'intérieur (Walsh, Krabbendam,
Dewinter et Begeer, 2018). En effet, les traits autistes sont plus
élevés chez les personnes trans (ne s’identifient pas au sexe
attribué & sa naissance) ou non binaires (ne s’identifient & au-
cun genre, ni masculin, ni féminin) et elles présentent moins
de sensibilité auditive ou visuelle, ce qui peut nuire a leur ca-
pacité de capter des informations sociales.

Education a la sexualité et TSA

Plusieurs études démontrent que les jeunes présentant un
TSA manquent cruellement de renseignements, de connais-
sances, de compréhension et d’expérience quant a la sexua-
lité (Hancock, Stokes et Mesibov, 2017; Pecora, Mesibov et
Stokes, 2016, pour des relevés de la documentation). Mal-
gré les contextes scolaires de plus en plus inclusifs, les ado-
lescents présentant un TSA sont beaucoup plus isolés sociale-
ment (Locke, Ishijima, Kasari et London, 2010), recevant trés
peu d’éducation sexuelle formelle et informelle (Hannah et
Stagg, 2016), les rendant plus naifs sur le plan des connais-
sances et de |'expérience sexuelles (Dekker et coll., 2017). 1l
est suggéré que des programmes d’éducation sexuelle adap-
tés aux besoins des différents sous-groupes de jeunes présen-



tant un TSA leur soient offerts, ainsi qu’a leur entourage, in-
cluant parents, intervenants et enseignants (Ballan et Freyer,
2017; Barnett et Maticka-Tyndale, 2015; Mackin, Loew, Gon-
zalez, Tykol et Christensen, 2016).

Action concertée sur 'épanouissement
sexuel des jeunes présentant un TSA

Pour dresser un portrait de la situation des jeunes autistes
québécois de 16 a 24 ans comparativement aux jeunes non-
autistes, un projet de recherche, financé en partenariat par le
Fonds de recherche du Québec - Société et culture (FRQSC),
le Réseau national d’expertise en trouble du spectre de I'au-
tisme (RNETSA) et le ministéere de I'Education et de I'Ensei-
gnement supérieur (MEES), a débuté en 2018. Léquipe de
recherche est composée de sept chercheurs et trois collabora-
teurs et le projet est dirigé par Marie-Héléne Poulin, profes-
seure en psychoéducation & I'Université du Québec en Abitibi-
Témiscamingue (UQAT). Les résultats préliminaires présentés
ci-aprés sont issus du premier volet de la collecte des données,
soit un sondage en ligne comprenant 77 questions sur |'iden-
tité de genre, |'orientation sexuelle, I'utilisation de pornogra-
phie, les relations amoureuses, les comportements sexuels en
ligne et I'éducation sexuelle.

Synthese des résultats préliminaires

Cent soixante-douze jeunes, dont 68 ayant un TSA (44 hommes
et 24 femmes) ont répondu au questionnaire en ligne. Parmi
ces répondants, 50 (73,5 %) jeunes autistes s’identifient clai-
rement avec le genre de leur naissance alors que c’est le cas
pour 99 (95,2 %) des jeunes sans autisme (voir tableau 1).
Il s'agit d’'une différence significative.Quant & |'orientation
sexuelle rapportée, 43 (63,2 %) des participants autistes se
disent hétérosexuels alors que c’est le cas pour 74 (71,2 %)
des personnes non autistes. Encore une fois, la différence
entre les groupes est significative (voir tableau 2).

Concernant les relations amoureuses et la sexualité, les
personnes autistes ont moins d’expériences (de relations
de couple et sexuelles) et moins d’intérét pour la sexualité.
Lorsqu’ils sont actifs sexuellement, les jeunes autistes ont des
comportements sexuels comparables aux jeunes non-autistes
en matiére de rapprochements, d’utilisation de la pornogra-
phie et d'activités sexuelles en ligne. Fait préoccupant, les
jeunes autistes sont inquiets de l'interprétation que les autres
peuvent faire de leurs comportements sexuels. Leurs princi-
pales sources d'éducation a la sexualité sont leur intervenant
social et leur enseignant. Il semble que les notions de sexua-
lité sont difficiles & comprendre pour eux et ils estiment en
connaitre moins que leurs pairs non autistes. Enfin, ils consi- p

Tableau 1. Répartition des réponses & I'item 14 « J'ai un sens clair de mon identité sexuelle » (n = 172)

TSA NON TSA
n % n %
Oui, je m'identifie clairement avec le genre avec lequel je suis né/née | 50 73,5 99 95,2
Oui, je m'identifie clairement avec le genre avec lequel 5 74 1 1
je NE SUIS PAS né/née ¢
Non, je ne m’identifie pas clairement & ni I'un ni I'autre de ces genres
s . | 13 19,1 3 2,8
ou ce nest pas clair pour moi
Autre 0 0 1 1
Total | 68 100 104 100

Tableau 2. Répartition des réponses a I'item 15 « Je considére mon orientation sexuelle comme étant » (n = 172)

TSA NON TSA

n % n %

Hétérosexuelle | 43 63,2 74 71,2

Homosexuelle 6 8,8 1 1
Bisexuelle 1 14,7 20 19,2
Asexuelle 4 59 1 1
En questionnement (je ne suis ps sOr par qui je suis attiré/e) 5 7.4 8 7,6

Total | 68 100 104 100
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dérent avoir moins de contréle sur leur vie sexuelle. Des entre-
vues individuelles avec des personnes autistes et des groupes
de discussion avec des proches et des intervenants du réseau
scolaire et de l'intervention sociale auront lieu prochainement
pour mieux comprendre les besoins au chapitre des connais-
sances et du soutien des jeunes autistes.

Conclusion

A la lumiére de ces résultats, il semble que les jeunes Québé-
cois autistes sont effectivement plus en questionnement quant
a leur identité de genre et leur orientation sexuelle. Plusieurs
auteurs ont tenté de proposer des théories explicatives de
cette particularité chez les autistes. D’abord, il faut souligner
que les personnes autistes, en général, ont de la difficulté a se
placer dans une catégorie sociale (Skorich et coll., 2016), ce
qui implique que s’auto-identifier & un genre comme mascu-
lin ou féminin peut étre contraignant. Les déficits dans la com-
munication et les interactions sociales peuvent aussi induire
un manque d’informations sur le genre qui est une construc-
tion sociale de ce que représente étre une femme ou étre un
homme. Certains associent la rigidité cognitive des personnes
autistes comme un facteur de protection au conditionnement
social, ce qui les rendrait plus résistants aux stéréotypes et
autres constructions sociales comme le genre (Rudolph et
coll., 2017). On peut aussi imaginer que le genre et I'autisme
ne sont pas des entités : 1) clairement délimitées (étre au-
tiste / ne pas étre autiste; étre un homme / une femme), et
2) fixes dans le temps et I'espace (vivre le genre et I'autisme
de maniére cohérente et continue). C’est I'idée de « spectre »
qui est a cet effet couramment utilisée aujourd’hui pour dési-
gner a la fois le continuum et la diversité des expériences du
genre et de I'autisme. Ainsi, ces représentations peuvent étre
difficilement accessibles aux personnes autistes et les laisser
avec plus de questions que de réponses si elles ne sont pas
accompagnées pour mettre en lumiére les normes implicites
de la société dans laquelle elles vivent. Il convient donc de re-
voir les stratégies d’éducation & la sexualité afin de leur offrir
les informations pertinentes & leurs besoins et, surtout, leur
permetire une pleine autodétermination de leur vie sexuelle
et amoureuse. m
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Cet article se veut une synthése vulgarisée de deux études ré-
alisées dans le cadre d’une thése doctorale déposée en 2018.

Le trouble du spectre de I'autisme (TSA) est un trouble neuro-
développemental qui implique, entre autres, la présence de
difficultés sur le plan de la communication et des interactions
sociales (APA, 2013). Les premiers symptémes du TSA appa-
raissent généralement 16t dans le développement de I'en-
fant et sont souvent soulevés par les parents, qui relévent un
pauvre contact visuel, peu de sourires sociaux et un retard
dans le développement du langage. Ces difficultés peuvent
nuire @ la relation parent-enfant, car I'enfant provoque plus
rarement l'interaction avec le parent et peut méme la refu-
ser (Adamson et coll., 2001), d’autant plus lorsque le niveau
de sévérité du TSA est élevé (Kasari, 1988). Ces difficultés so-
ciales et de communication sont d’ailleurs a 'origine de dé-
tresse chez certains parents (Cappe, 2009). En revanche,
les parents sont nombreux & vouloir s'informer sur le TSA et
sur les moyens de favoriser le plein potentiel de leur enfant
lorsqu’une hypothése ou un diagnostic est posé. p
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L'implication des parents

Plusieurs programmes d’intervention misent, du moins en par-
tie, sur l'implication parentale pour développer les aptitudes
de I'enfant. Limplication parentale est bénéfique, notamment
parce que |'enfant présentant un TSA est malgré tout sensible
a I'attention de son parent et ajuste son comportement aux ré-
actions de ce dernier (Donais, 1996; Duval et Forget, 2005). Le
parent qui s'implique dans l'intervention auprés de son enfant
ayantun TSAenbénéficie également, comme entémoignentun
meilleur affect, une diminution du stress et un plus grand sen-
timent d’auto-efficacité et de contréle (Krieger et coll., 2013).

Parmi les programmes parentaux existants, le Early Start
Denver Model (ESDM) consacre un programme d’interven-
tion précoce complet a I'attention du parent. Il implique des
stratégies simples, concrétes et facilement applicables dans
la routine quotidienne (Rogers, Dawson et Vismara, 2012).
Il se base sur la prémisse que I'enfant ayant un TSA a be-
soin d’'un environnement social structuré afin de développer
ses habiletés (Rogers et Dawson, 2010). Les objectifs visent
I'engagement interpersonnel par une meilleure réciproci-
té et synchronicité dans les interactions, afin de diminuer les
symptédmes d’autisme et de favoriser le développement co-
gnitif, émotif et langagier (Rogers et coll., 2012; Vismara et
coll., 2009).

Le contexte des études

Dans le contexte ou l'intervention parentale est de plus en
plus promue et appliquée, nous avons étudié les compor-
tements de communication sociale de jeunes enfants ayant
un TSA, en contexte d’intervention avec leur parent. La re-

Mateo

L'EXPRESS #13 - Printemps 2020

cherche se base sur I'observation directe en contexte natu-
rel des interactions de 10 dyades mére-enfant composées de
neuf garcons et d’une fille dgés de 24 a 48 mois et ayant recu
un diagnostic de TSA. Cette recherche visait notamment a tra-
cer le profil des comportements de communication sociale des
enfants présentant un TSA en contexte d’interaction avec leur
parent ayant recu une bréve formation sur les principes de
I'ESDM. Elle voulait également & explorer les liens entre les
caractéristiques des enfants (niveaux de sévérité des symp-
témes de TSA et du fonctionnement adaptatif) et leurs com-
portements de communication sociale. Les dyades mére-en-
fant ont donc été observées une heure par semaine, sur une
période de 10 semaines. Durant les séances d’observation, il
était demandé aux méres de jouer librement avec leur enfant
pendant 30 minutes et d'appliquer les principes d’intervention
de I'ESDM pendant 30 minutes. Les comportements du parent
et de I'enfant ont été codifiés a I'aide d'une grille d’observa-
tion directe. Les parents ont également rempli des question-
naires sur le niveau de sévérité des symptémes de TSA de leur
enfant, ainsi que sur leurs comportements adaptatifs.

Les résultats

Les résultats révélaient une augmentation significative de la
fréquence des comportements socio-communicationnels,
tels que I'attention conjointe (ex. : |'orientation de |'attention
vers ce que le parent regarde ou pointe du doigt), I'imitation,
I'orientation sociale (ex. : |'orientation de I'attention de I'en-
fant vers son parent lorsque celui-ci lui parle ou I'appelle par
son prénom) et la communication expressive lorsque I'enfant
était en situation d'intervention avec son parent.

Il est donc a dire que les enfants mettent davantage & profit
leurs habiletés sociales et communicationnelles lorsque leur
parent intervient auprés d’eux que lorsqu'ils jouent simple-
ment. De plus, la communication expressive, c’est-a-dire | uti-
lisation de sons ou de mots dirigés vers le parent pour com-
muniquer, est le comportement observé le plus fréquemment
chez les enfants, mais également celui qui présente une plus
grande hétérogénéité parmi eux. Ainsi, I'habileté & commu-
niquer verbalement varie grandement entre les enfants ayant
un TSA. En revanche, |'orientation sociale est le comporte-
ment le moins observé chez les enfants, mais qui est le plus
homogeéne parmi eux. Il est donc a dire que la difficulté a
répondre & la voix du parent, ou & l'appel du prénom, est
une caractéristique centrale qui se retrouve chez la plupart
des enfants ayant un TSA, peu importe le niveau de sévérité
du trouble. En regard de ce résultat, la capacité & répondre a
I'appel de son prénom constituerait une cible d’intervention
pertinente pour la plupart des enfants ayant un TSA.
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Les résultats indiquaient également que les caractéristiques
individuelles de I'enfant, telles que le niveau de sévérité des
symptdmes de TSA et le niveau de ses comportements adapta-
tifs influencent certains actes sociaux et de communication de
I'enfant. Par exemple, plus I'enfant présente des symptémes
sévéres de TSA, moins ses habiletés d'imitation sont dévelop-
pées. La capacité d'imitation serait donc une cible pertinente
d’intervention chez les enfants ayant un TSA. De méme, plus
le niveau des comportements adaptatif est élevé (ex. : les ha-
biletés conceptuelles, pratiques et sociales utilisées dans la ré-
alisation des activités quotidiennes), moins I'enfant tend & ré-
pondre a la voix ou & I'appel de son prénom par ses parents.

Conclusion

Cette recherche visait & développer une meilleure compré-
hension des habiletés sociales et communicationnelles chez
les jeunes enfants ayant un TSA en interaction avec leur pa-
rent en contexte d’intervention, en plus d’explorer I'influence
que peuvent exercer certaines caractéristiques individuelles
de I'enfant, telles que le niveau de sévérité du TSA et le fonc-
tionnement adaptatif. Elle cherchait également & documen-
ter les effets immédiats du contexte d’interventions paren-
tales sur les habiletés sociales et communicationnelles des
enfants ayant un TSA. La recherche a permis de constater, par
le biais d'observation directe des comportements, que les en-
fants, malgré leurs difficultés communicationnelles sociales,
présentent des comportements de communication sociale.
Ceux-ci doivent étre considérés comme moins fréquents ou
de moindre qualité et nécessitant des interventions. D'ailleurs,
cette recherche indique que l'intervention parentale favorise
les comportements de communication sociale chez les jeunes
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enfants ayant un TSA, en contexte d’interaction avec leurs pa-
rents. || a également été possible de dresser un portrait des
difficultés de communication sociale chez les jeunes enfants
ayant un TSA, dont des habiletés expressives trés variables
d’un enfant & I'autre, en présence d'un déficit central d’orien-
tation sociale. Ces résultats peuvent contribuer aux connais-
sances cliniques dans le domaine de I'autisme, notamment
au chapitre du diagnostic en fonction des profils des enfants,
et en matiére d'intervention, en appuyant l'implication paren-
tale dans l'intervention auprés des enfants ayant un TSA. m
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u Québec, I'estimation de la prévalence de I'au-

tisme est de 1,4 % (Noiseux, 2018). Les ensei-

gnants en classe ordinaire se retrouvent donc

avec un plus grand nombre d’éléves autistes

dans leur classe, et ce, chaque année. A ce su-
jet, la Fédération québécoise de I'autisme (2014) souligne
que les enseignants ont peu d’outils pour travailler avec les
éléves présentant un TSA et qu'ils n'ont pas toujours le temps
ni les connaissances nécessaires pour adapter leur pédagogie
au profil de ceux-ci (connaissances générales sur les TSA, fa-
cons d’intégrer les éléves dans leur classe). De plus, sachant
que les manifestations du TSA difféerent d'un jeune a I'autre,
le défi des enseignants est d’apprendre a connaitre les carac-
téristiques individuelles de ces éléves. Enfin, une étude men-
tionne que les problémes de comportements des enfants au-
tistes peuvent influencer le mode d'éducation et augmenter le
stress des enseignants (Syriopoulou-Delli, Cassimos, Tripsianis
et Polychronopoulou, 2012). Les besoins de formation pergus
et déclarés par les enseignants en réponse au manque de
connaissances sont donc trés importants considérant la situa-
tion actuelle (Flavier et Clément, 2014).

Les besoins de formation des enseignants

En ce sens, une étude réalisée en Gréce auprés d'enseignants
qui travaillent avec des éléves présentant un TSA a permis de
mettre en lumiére différentes composantes reliées a leurs be-
soins. En effet, les attitudes et les perceptions des enseignants
quant a l'intégration d’éléves autistes dans leur classe ont été
évaluées en lien avec leur niveau de connaissance et de for-
mation dans le domaine. Des résultats trés convaincants pro-
venant de cette étude suggérent que les enseignants qui ont
des connaissances et de la formation sur le TSA ont des atti-
tudes et des perceptions nettement plus positives que les en-
seignants non formés (Cassimos, Polychronopoulou, Tripsianis
et Syriopoulou-Delli, 2015).

Ainsi, une étude effectuée dans le cadre d’un cours universi-
taire avait pour objectif d’évaluer si le besoin de formation des
enseignants avait un lien avec leur niveau de connaissance
sur I'autisme, leurs attitudes au regard de I'intégration d'en-
fants autistes dans leur classe ainsi que leur niveau de stress
percu quant & la gestion de leur classe.

Pour participer a la recherche, les enseignants devaient tra-
vailler dans une classe ordinaire du primaire ou du secondaire
et avoir actuellement un ou plusieurs éléves autistes dans leur
classe. Les 65 participants (des 55 femmes de I'échantillon, 18
ont plus de 20 ans d’expérience en enseignement, et 37 ont
intégré plus de quatre fois un éléve autiste dans leur classe)
ont été recrutés a |'aide des réseaux sociaux.



Pour réaliser la collecte de données, quatre questionnaires
ont été remplis par les participants & I'aide d’un lien électro-
nique (questionnaire sociodémographique, questionnaire des
connaissances, questionnaire des attitudes, questionnaire du
stress pergu).

Résultats

Les informations recueillies ont permis d’en savoir davantage
sur le point de vue des enseignants quant aux formations qu’ils
ont déja recues en lien avec leur formation d’enseignant, s'il
y a lieu, mais aussi sur leur besoin actuel de bénéficier d'une
formation sur le TSA. De plus, cette étude a permis d’identifier
le niveau de connaissances actuel des enseignants au regard
du TSA dans les établissements scolaires.

Les résultats de I'étude démontrent que le besoin de forma-
tion sur le TSA ne semble pas étre une préoccupation majeure
chez les enseignants. En effet, ces derniers ont répondu qu'ils
sont « ni en accord » et « ni en désaccord » quant a leur be-
soin de formation. Par ailleurs, il semble que leur niveau de
connaissance sur le sujet soit faible. En ce qui concerne les at-
titudes des participants relativement a l'intégration d'un éléve
autiste dans leur classe, les enseignants rapportent que leurs
attitudes sont neutres par rapport aux affirmations et que leurs
attitudes n'influencent pas le besoin de formation. Quant au
niveau de stress percu, les enseignants se disent modérément
stressés quant a leur gestion de classe sachant qu'ils ont au
moins un éléve autiste dans leur classe. Les résultats ne per-
mettent pas de faire de liens entre le besoin de formation et
les autres variables, mais ils mettent en lumiére la réalité des
enseignants qui travaillent avec des éléves autistes en ce qui a
trait & leur faible niveau de connaissances sur le TSA, leur atti-
tude touchant l'intégration d’un éléve autiste et la perception
de leur niveau de stress.

Une multitude d’approches

Pour l'instant, plusieurs approches sont utilisées pour favori-
ser les apprentissages des éléves autistes dans les établisse-
ments scolaires en coopération avec les parents. Selon le gou-
vernement de |'Ontario (2007), la participation des parents
dans le processus de planification de programme et de stra-
tégies de motivation pour leur enfant semble utile. De plus,
la généralisation de I'apprentissage & la maison avec les pa-
rents et a I'école avec I'enseignant améliore le fonctionne-
ment de |'éléve. En ce sens, les buts des parents et de |'établis-
sement scolaire quant aux objectifs & atteindre avec |'enfant
doivent étre les mémes afin d’optimiser les apprentissages de
ce dernier.

Les décisions relatives & ce qui doit étre enseigné ou a la fa-
con d’enseigner a un éléve ayant des besoins particuliers ne
doivent pas reposer uniquement sur le diagnostic de TSA.
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Il n’existe pas de méthode ou d’intervention unique pour ré-
pondre aux besoins de tous les éléves ayant un TSA, car les
capacités et les besoins différent d’un enfant a I'autre (Natio-
nal Research Council, 2001). Ainsi, planifier des programmes
ou des méthodes éducatives individualisées aux caractéris-
tiques de I'enfant est essentiel, d'ov I'importance de commu-
niquer avec les parents pour mieux connaitre I'enfant et ses
besoins. Il est aussi important d’obtenir I'avis d'autres profes-
sionnels qui ont travaillé ou qui travaillent en paralléle avec
I'enfant, afin d’en savoir plus sur ce dernier.

Pour conclure, les enseignants devraient tenir compte de
I'universalité de I'apprentissage ainsi que des attentes face
a |'éducation d'un éléve autiste dans leur classe. Léquité, la
flexibilité, I'inclusion, la simplicité dans la planification de I'en-
seignement sont des composantes trés importantes pour dé-
terminer les stratégies pédagogiques a utiliser. De plus, les
parents sont les personnes qui connaissent le mieux les par-
ticularités de leur enfant, d’ou I'importance de les impliquer
dans les interventions auprés de celui-ci. Ainsi, travailler en
collaboration avec les parents aura certainement des impacts
positifs sur la réussite de leur enfant. m
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Introduction

Dans le projet de recherche que nous menons actuellement,
L'univers des représentations de |'autisme : productions, ten-
sions et transformations (CRSH, 2018-2020), nous proposons
de cartographier les principales représentations qui com-
posent « I'univers » de I'autisme. Dans cette démarche, qui
s'inscrit dans la tradition de la sociologie compréhensive, |'au-
tisme n’est pas considéré d’entrée de jeu comme un trouble,
un diagnostic ou un probléme individuel, mais plutét comme
un phénomeéne social en constante évolution. Nous obser-
vons donc toutes les représentations du phénomeéne : les sa-
voirs dits scientifiques, les récits, les images, les idées qu’en-
tretiennent divers groupes les uns a propos des autres, le sens
commun ou les idées véhiculées dans les médias. Pour appro-
cher le phénoméne dans toute sa complexité, il importe de
prendre en compte le fait que nos représentations de I'au-
tisme se définissent a travers une série de controverses et de
tensions qui oscillent entre la stigmatisation et la valorisation,
entre l'invisibilité et la reconnaissance sociale.

Mise en contexte

Notre projet se structure donc autour d’une question simple :
comment se représente-t-on socialement |'autisme? Cette
question conduit a des réponses multiples selon les acteurs
interrogés. Plus précisément, notre démarche poursuit deux
objectifs : a) analyser la production scientifique récente sur
I'autisme, en accordant une attention particuliére aux connais-
sances sous-jacentes aux modes d’intervention en autisme au
Québec; et b) rendre compte de I'expérience vécue par les
personnes autistes et leurs proches.

Nous émettons I'’hypothése selon laquelle I'espace des repré-
sentations en autisme s’organise autour de trois mondes qui
entretiennent entre eux des relations dynamiques. Un premier
monde, que nous qualifions de psycho-médical, se structure
autour du diagnostic psychiatrique du trouble du spectre de

1. Malgré le caractére public des blogues tenus sur Internet, nous avons contacté les blogueurs concernés afin d’obtenir leur autorisation, qu'ils nous ont accordée,
a condition de bien référencer leurs propos. Nous profitons de cette occasion pour les remercier.
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'autisme tel que
défini dans le Dia-
gnostic and statisti-
cal manual of men-
tal disorders (DSM-5,
2013). Un deuxiéme
monde s’articule au-
tour de la notion de
handicap et de la pers-
pective écosystémique,
telles que proposées par
le Réseau international sur
le Processus de production du
handicap (RIPPH). Enfin, un troi-
siéme monde se compose autour de
I'idée de neurodiversité et des mouve-
ments sociaux qui prénent la reconnaissance
d’une identité, d'une communauté et d’'une culture
autiste. Ces trois mondes, auxquels participent des acteurs de
différents horizons (scientifiques, militants, autistes, parents,
intervenants, journalistes, etc.) suggérent chacun une ma-
niére de concevoir |'autisme et, par extension, une maniére
de concevoir son inscription dans la vie en société.

Dans le cadre de cet article, nous explorerons les discours is-
sus du monde de la neurodiversité, et plus spécifiquement
leur positionnement a I'égard des représentations provenant
du monde psycho-médical. Comme Internet constitue un es-
pace privilégié pour accéder a une meilleure reconnaissance
sociale, pour revendiquer ses droits, pour déboulonner des
mythes, pour faire contrepoids aux connaissances scientifiques
concernant |'autisme ou encore pour témoigner de son désar-
roi envers le traitement social réservé aux autistes, nous avons
sélectionné une dizaine de blogues tenus par des personnes
autistes au Québec'. Nous présentons ici les principaux themes
qui sont mobilisés par les blogueurs, c’est-a-dire une critique
de la définition diagnostique du DSM-5, la configuration neu-
rologique spécifique des personnes autistes, I'expérience sub-

jec-
tive de
vivre en so-
ciété en se sentant
« différent » et une critique

des interventions visant la normalisa-
tion. En conclusion, nous proposons d'illustrer la dynamique
entre les thémes évoqués par les blogueurs a l'aide d'un
schéma.

La neurodiversité face au diagnostic de TSA

Lensemble des blogueurs autistes prennent position face a la
définition diagnostique proposée dans le DSM-5. Rappelons
que les experts auteurs de la « bible des diagnostics » consi-
dérent que le trouble du spectre de I'autisme fait partie de
I'ensemble des troubles neurodéveloppementaux et se carac-
térise par des difficultés importantes dans les domaines de la
communication et des interactions sociales, ainsi que par des
comportements ou activités décrits comme des intéréts res-
treints ou répétitifs (APA, 2013). A cette définition considérée
comme réductrice, ils opposent une compréhension de leur
condition comme différence cognitive et de fonctionnement,
et se réapproprient la catégorie diagnostique comme source
d’une identité a part entiere. p
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» LE REJET DE LA NOTION DE « TROUBLE »

Si la pertinence du diagnostic est reconnue et souvent pré-
sentée comme nécessaire par la majorité des blogueurs,
la notion de « trouble » est quant & elle abondamment cri-
tiquée. Les blogueurs estiment que cette derniére qualifie
négativement la personne diagnostiquée et I'associe a I'uni-
vers de la maladie mentale.

Lautisme n'est pas une maladie ni un trouble et cette
condition n’est pas en soi un probléme de santé mentale.
Lucila Guerrero, 24 mai 2018

Je suis autiste, je n‘ai pas de TSA et je ne suis pas at-
teint d’autisme, je ne suis pas plus troublé que bien des
gens non autistes; |'autisme est de l'ordre de I'étre, non
de I'avoir; c’est une dimension de la personne, une des di-
mensions de la personne. Pourquoi alors me définirais-
je comme une « personne TSA »2 Il n'y a aucune raison.
Antoine Ouellette, 1er mars 2019

» UNE CONFIGURATION NEURONALE AUTRE

Si les blogueurs critiquent le caractére inadéquat de la dési-
gnation de « trouble » et son association implicite avec la ma-
ladie mentale, ils ne remettent pas en question la pertinence
de procéder & une évaluation du profil neuropsychologique
afin d’obtenir un diagnostic. Lautisme est présenté comme
une configuration neurologique singuliére ou atypique, sans
pour autant étre concu comme un probléme ou un trouble
neurologique.

La personne autiste a des connexions neuronales différentes
[...]. Marie-Josée Cordeau, 8 octobre 2017

Pour favoriser I'autonomie d'une personne autiste, nous de-
vons tout d’'abord respecter et comprendre sa neurologie.
Mathieu Giroux, 21 juillet 2017

L'autisme est une atypie neurologique [...] et pas une maladie
mentale. Irma Zoulane, 25 avril 2018

C’est cette organisation cognitive spécifique, expliquée par les
neurosciences, qui serait caractéristique de I'autisme. Le dia-
gnostic est écarté dans sa qualification de maladie, mais pos-
séde toutefois |'avantage de nommer et reconnaitre la varia-
tion neurologique de la personne.
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» LE SENTIMENT D’ETRE « LEGITIME AU MONDE »

Plusieurs blogueurs rapportent que I'annonce de leur diagnos-
tic de TSA a eu sur eux un effet libérateur qui leur a procuré
une reconnaissance objective de leur différence, un sentiment
de légitimité face & cette méme différence et, conséquem-
ment, une valeur sociale.

Jai commencé a croire finalement, que oui, 'étais sans
doute une assez mauvaise neurotypique, mais qu’en re-
vanche, j'étais une excellente autiste. Valérie-Jessica Laporte,
17 février 2018

Fautsavoirqu'il n'y a pas que des mauvais cétés a étre autiste. Je
dis souvent qu’on voit le monde comme une variété de couleurs
et de nuances qui sont imperceptibles pour les neurotypiques.
Elise Pilote, 17 mars 2018

» UNE VIE EN SOCIETE SANS ETRE NORMALISE

Un enjeu central rapporté par les blogueurs autistes concerne
les injonctions & la « normalisation » afin que la personne
autiste corresponde aux attentes sociales d’une société pro-
ductiviste, consumériste et neurotypique. Pour les autistes, les
efforts pour se conformer & lI'image de ce que serait la « nor-
malité neurotypique » constituent un travail de tous les ins-
tants. Cet aspect est doublement évoqué, tant du cété des in-
terventions @& visées comportementales que dans une optique
de conformité au quotidien, notamment lors des interactions
au cours desquelles la personne autiste s’efforce & masquer
ou camoufler sa différence.



Mathis et son chat Simone

Un autre point qui m'interpelle particulierement est que les in-
terventions actuelles sont trop souvent basées sur la « norma-
lisation » et la standardisation de I'autiste, sans tenir compte
de sa structure propre et de son développement atypique et
alternatif. Marie-Josée Cordeau, 8 octobre 2017

[I]l est évident que le camouflage social, en soi, ne doit pas
étre percu comme une technique ou une méthode d'inter-
vention. Les répercussions de celui-ci sont trop importantes
pour les personnes autistes [...]. Par ailleurs, le camouflage
social serait-il une des démonstrations de |'énorme manque
de respect et d'inclusion des autistes? Mathieu Giroux,
14 janvier 2019

L'autisme, méme lorsque affirmé comme condition valorisée,
voire comme identité, n‘en est pas moins un style de pensée
et de fonctionnement qui ne cadre pas toujours avec les at-
tentes sociales neurotypiques. Dans ces cas, il y a parfois lieu
de revoir ces attentes et de les recadrer avec son entourage.

Sensibiliser les gens dans mon environnement, dans la me-
sure du possible et gréce & une ouverture d’esprit sincére
de l'autre, m'a permis de réduire la pression de normalisa-
tion directement dirigée vers moi. Marie-Josée Cordeau,

8 octobre 2017

» REPRESENTATIONS DE L’ AUTISME CHEZ LES BLOGUEURS

Le schéma ci-apreés illustre certaines notions et certains mou-
vements d'idées que |'on retrouve dans le contenu des blo-
gues consultés. Une opposition semble étre établie entre
deux notions, deux mondes. Du cété gauche, une catégo-
rie médicale figée de trouble du spectre de I'autisme, qui
serait propre au monde psycho-médical. Le « TSA » est re-
présenté comme posant probléme et appelant une interven-
tion individuelle uniformisante. Du cété droit, on retrouve la

représentation de la différence & valoriser collectivement,
vue comme un archétype s'opposant lui-méme a une société
neurotypique.

Si les représentations du « trouble » et celles de la « diffé-
rence » semblent se repousser les unes et les autres, elles ne
sont pas totalement incompatibles dans les discours des blo-
gueurs autistes, comme nous |'avons vu. Les disciplines neu-
roscientifiques sont sollicitées difféeremment selon que I'on fait
appel au monde biomédical ou a la neurodiversité; si tous
visent ultimement l'inclusion sociale, les moyens pour y par-
venir divergent. La principale critique adressée & |'approche
psycho-médicale de I'autisme concerne son but de norma-
lisation des comportements individuels. Lapproche mise de
I'avant par les blogueurs préne I'inclusion sociale par le biais
de I'ouverture & la différence et de la reconnaissance de la
valeur de chacun.

Si I'on revient aux trois mondes que nous évoquions en intro-
duction, le monde psycho-médical et le monde de la neuro-
diversité sont bien présents dans les discours en ligne, qu'ils y
soient dénoncés ou promus. Le monde du handicap semble
quant a lui absent. Mais est-ce vraiment une absence? Nous
observons plutét que certaines adaptations sociales autour de
la question de la « différence », les discours autour de I'inclusion
sociale sont maintenant mis de I'avant dans différents domaines
de la vie sociale. Si le terme « handicap » lui-méme semble
considéré comme péjoratif et n'est pas employé par les blo-
gueurs, ce type d’'aménagement de la vie sociale associé & une
approche écosystémique du handicap continue bien quant a
lui d’exister.

Travaux en cours....

Notre projet sur I'univers des représentations de I'autisme se
poursuit. Lanalyse préliminaire des entretiens menés avec dif-
férents acteurs, notamment des personnes autistes, des pa-
rents et des proches ainsi que des professionnels intervenant
en autisme, nous laisse entrevoir d’autres pans de la réalité
des personnes concernées. Méme si nous ne rendrons vrai-
semblablement compte que d’une partie de la réalité com-
plexe que constitue I'autisme, nous espérons que ce travail
de cartographie permettra de définir I'enchevétrement des
mondes sociaux au coceur desquels s’inscrit ce phénoméne en
évolution. m
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10 220 jours sous terre

Aprés avoir voyagé 4 mois en Polynésie
francaise, Gwenaélle a maintenant posé
ses valises & Melbourne. En plus d'étre
barmaid dans une réputée microbrasserie
australienne (une job qu’elle a toujours
révé d’'essayerl), elle fait aussi du
bénévolat dans un centre de personnes
dgées et continue de travailler a la pige
comme conceptrice-rédactrice avec ses
clients de Montréal.

Facebook : Gwenaélle Scorta
Instagram : @gwenaelle_scorta

Le 2 mars 1990, ma mére donnait nais-
sance a une extraterrestre.

Well. C’'est comme ¢ca que je me suis
toujours sentie.

A 6 ans, je devais respecter un rituel
chaque soir avant de me coucher :

1. Souhaiter bonne nuit @ mes toutous
dans un ordre précis, sinon un mal-
heur arriverait. Mon ourson en pre-
mier, ma petite vache en deuxiéme
et ma chouette pour finir;

2. Imaginer mes parents et ma sceur
en phase terminale d'un cancer.
Blémes, cernés, pas de cheveux.
Limage devait étre parfaitement
claire dans ma téte avant de passer
a l'autre étape;

3. Assister a leurs funérailles. Jétais
la, debout devant un cercueil, avec
leurs trois photos placées & cété.

Une fois que c’était fait, je pouvais m’en-
dormir. Le truc, c’est que je n’avais ja-
mais eu de contact avec la mort et que
tout le monde était en parfaite santé.

Je ressentais tout de facon exponen-
tielle : les sons, les odeurs, les textures.
Jadorais le bruit des déneigeuses la
nuit pendant |'hiver — ¢a me calmait. Par
contre, je détestais le son de la radio le
matin — aussi bien avoir 348 personnes
qui me crient en méme temps dans les
oreilles. Une balade en voiture se trans-
formait en un aller simple en enfer : le
parfum du sapin sent-bon mélé a celui
des bancs poussiéreux me donnait envie
de vomir. Quand je prenais mon bain et
qu’un seul cheveu mouillé touchait ma
peau, c’était la fin du monde.

Je n’ai jamais vraiment aimé |'école. Au
primaire, on se moquait de moi parce
que je bbb-bégayais. On me barrait la
route pour que je ne rentre pas dans la
cour, ou alors on jouait a la tag en fai-
sant exprés de me pousser. Au secon-
daire, a part les cours de francais et
d’art, je trouvais tout insignifiant. Le fou-
tu théoréme de Pythagore, ca allait me
servir a quoi dans le fond? Ma prof de
bio me rendait folle, parce que chaque
fois qu'elle parlait, un filet de bave se
formait entre ses lévres. Mes dents se
serraient, mon estomac se tordait, mes
doigts se crispaient. Impossible de me
concentrer sur la matiére.

Le concept de la féminité m'échappait,
et la popularité ne m'intéressait pas.
Mais secrétement, j‘enviais les autres
filles. Tout avait l'air tellement facile.
A 17 ans, mes amies flitaient, avaient
des chums, et moi, la seule affaire que
i’avais frenchée, c’était une paille. Je ne
comprenais pas ce qui clochait avec moi.
Je blamais sans doute mes blue days sur
le rouge dans mes bobettes.

Au fil des années, je me suis créé un per-
sonnage de fille dréle, joyeuse, avec de
la jasette. C’était mon armure pour me
protéger contre la vraie moi, celle qui
était défectueuse. Je me suis forcée a
avoir I'air normale, fitter dans le moule,
a colorier sans jamais dépasser. Ca m'a
pris tout mon p'tit change pour exister.
Bien sir, |'ai vécu des moments heureux.
Sauf que la souffrance n’était jamais
bien loin, et anyway, les cennes noires
ne m’ont jamais porté chance.

Parfois, je réussissais a tout faker , a ou-
blier comment je me sentais. On appelle
¢a du déni avec un grand D (ou une vrai-
ment bonne MD). Mais la réalité a fini
par me rattraper et me puncher en plein
visage.

Un jour gris de février 2018, & I'aube de
mes 28 ans, j‘ai implosé. Je travaillais
dans une agence de pub depuis deux
ans et je ne me reconnaissais plus. Je ré-
vais de sauter a la gorge de mon patron,
de flipper des tables (au sens propre), de
tout casser. J'étais déconnectée de mes
émotions et de mon corps.

Du jour au lendemain, j‘ai donné ma
démission. Comme ca, avec aucun cash
de cété et pas vraiment de plan B.

C’est plusieurs mois plus tard que ma
vie a complétement changé.



Je discutais avec deux personnes a pro-
pos de politique. Sujet qui ne me pas-
sionne pas particulierement, d'ailleurs.
Aprés quelques minutes de conversa-
tion, je suis devenue muette.

Janalysais le mécanisme de leurs
échanges plutét que de participer a la
discussion comme n'importe qui I'aurait
fait. Tiens, tiens. Sentiment de déja vu.
Pour une fois, |'assumais mon raisonne-
ment, que je trouvais étrange.

Quand je suis allée me coucher ce soir-
la, j'ai ouvert mon cell et, d’une fagon
drélement instinctive, {'ai tapé dans la
barre de recherche Google « femmes
Asperger adultes ».

Jai cliqué sur un premier lien.

Un deuxiéme, puis un troisiéme.

Gorge nouée, joues inondées.

Comme par magie, mes points d’inter-
rogation se sont changés en réponse.
Tout a coup, je comprenais pourquoi
traverser la rue m’angoissait. Pourquoi
je calculais tous les chiffres que je voyais
(plaques d'immatriculation, adresses
postales, heure sur mon four). Pourquoi
j'avais l'impression d’avoir, littérale-
ment, deux visages différents. Pourquoi
je pouvais écouter la méme chanson
3476 fois de suite sans me tanner. Pour-
quoi j‘aimais passer autant de temps
seule. Pourquoi I'affection me rendait
mal & l'aise. Pourquoi |'étais exténuée
aprés une activité sociale.

A ce jour, je n'ai pas compris ce qui s'est
passé. C’'est comme si une force invisible
m’avait guidée vers ma vérité. Toute ma
vie avait un sens. J'avais un sens.

C'était irréel.

Je me rencontrais enfin.

Jai donc contacté une clinique privée
d’autisme, et peu de temps aprés, le
16 novembre 2018, {'avais mon rendez-
vous avec le Dr Giroux. Fun fact : c’est
lui qui a diagnostiqué Louis T. Je devais
d’abord lui envoyer mon récit de chemi-
nement, c’est-a-dire un genre de résu-
mé de vie, avec tout ce qui me faisait
croire que j'avais un trouble du spectre
de 'autisme (TSA). On m’avait deman-
dé d'écrire trois pages maximum. J'en ai
écrit dix.

Ensuite, |'ai passé des tests de Ql, de
quotient d’empathie, de quotient d'au-
tisme, alouette. Puis, j'ai aftendu mes
résultats pendant deux mois. Les plus
longs de ma vie.

Mon rendez-vous était a 15 h 15.
A 15 h pile, je patientais déja dans la
salle d’attente.

Quelques minutes plus tard, le Dr Gi-
roux est apparu dans le cadre de porte.
Il ma invitée dans son bureau, on s’est
assis sur nos fauteuils de cuirette respec-
tifs, et il m'a remis un épais document,
dont il avait une copie. Lentement, on a
feuilleté les pages, et il m'a expliqué le
résultat de chacun de mes tests.

Je soupconne le Dr Giroux d'avoir la fa-
culté de lire dans les pensées, car il m'a
dit alors : « Gwenaélle, vous compre-
nez ov |'on s’en va avec ces résultats-la,
n’est-ce pas? »

J'ai acquiescé en silence, les yeux pleins
d’eau. Et la, avant méme qu'il ne les
prononce, |'ai lu ces mots sur le rapport :
« Les tests diagnostiques confirment un
syndrome d’'Asperger chez Gwenaélle. »

Gwendaélle Clément-Gagnon

C’était donc ¢a, respirer?

kk k¥

Malheureusement, le syndrome d'As-
perger (aussi appelé autisme de haut
niveau) chez les femmes est méconnu.
Parce que contrairement aux garcons,
on développe mille et un trucs pour pa-
raitre normales et passer inapercues. As-
perger women fly under the radar, c’est
ce que je lis partout. And so did I.

J'ai passé ma vie a étre mon propre
point de repére, alors que | étais totale-
ment perdue. Une vie & me sentir étran-
gére aux autres, & n'exister que dans ma
téte, & survivre & moi-méme. Ma souf-
france était rendue banale, puisque
quotidienne. Jamais je n'avais parlé a
quelqu’un du chaos dans lequel je vi-
vais. C’était moi, |‘avais toujours été
comme ¢a.

Mais malgré toutes mes tempétes inté-
rieures, mes peurs qui me dévoraient,
mon anxiété constante, jamais je ne me
suis abandonnée.

Jamais.
Ce diagnostic m'a sauvée.

les fleurs
s'épanouir

Bientét, il fera soleil. Et
surgiront de terre pour
doucement. m



Les mots,

plus qu'un détail !

Mathieu Giroux est chercheur, consultant-

expert, enseignant, conférencier, blogueur
en autisme, et subsidiairement, personne

autiste.

Lorsque j'enseigne, que je donne des
conférences ou que j'‘émets des com-
mentaires sur les réseaux sociaux, il
m’arrive fréquemment d’apporter des
précisions sur la terminologie utilisée.
Dans ces cas, de facon quasi unanime,
je me fais répondre, sous différentes
formes, que cela est un détail et qu'il y
a plus important. Je vous le concéde, le
vocabulaire ne résoudra pas les troubles
du sommeil et n'est pas la solution mi-
racle aux crises de votre enfant. Par
contre, il est absolument faux de pré-
tendre qu'il est un détail. Les mots repré-
sentent des concepts et des idées. Ainsi,
ils expriment nos valeurs et notre vision
sur une situation.

A mon avis, le débat le plus récurrent en
autisme est celui sur la terminologie &
utiliser pour parler de I'autisme et des
personnes autistes. Aut’Créatifs a pro-
duit en ce sens un tableau terminolo-
gique' pour remplacer les formulations

Mathieu Giroux

jugées irrespectueuses par des termes
respectueux. Il peut sembler anodin,
voire sans distinction, d’utiliser trouble
du spectre de I'autisme (TSA) plutét que
condition autistique, mais la différence
est trés importante. Quand vous parlez
d'une personne de couleur, allez-vous
dire une personne noire ou un « N**** »2
Quand vous parlez d’'un homme ayant
une attirance sexuelle pour les hommes,
allez-vous dire une personne homo-
sexuelle ou un « f*** » ou une « t¥***** 52
Dans ces cas, est-ce un simple détail?

Pourtant, cela n‘empéche aucunement
ces personnes de subir de la discrimina-
tion sexuelle ou raciale dans leurs mi-

lieux de travail, au restaurant ou dans
n‘importe quel lieu public. Pourquoi
n‘est-ce plus un simple détail? Et si, au
contraire, cela était a la base de ces si-
tuations de discrimination? Effective-
ment, je vous |'ai dit précédemment, les
mots reflétent des idées et des valeurs.
Comment voulez-vous traiter équitable-
ment et égalitairement une personne
noire si vous |'appelez « n*** »2 Com-
ment reconnaitre que les personnes au-
tistes sont des égales & vous si vous les
qualifiez de « trouble »2

Les discussions terminologiques, en
lien avec I'autisme, ne se limitent pas
a la description de la condition, mais

1. Aut'Créatifs. Raconter |'autisme autrement, https://autcreatifs.com/2014/12/19/raconter-lautisme-autrement/, consulté le 21 décembre 2019.

2. M. Giroux. Etre ou ne pas &tre TSA, plus qu’une question sémantique, https://decouverteaspi.wordpress.com/2017/06/18/etre-ou-ne-pas-etre-tsa-plus-quune-
simple-question-semantique/, consulté le 21 décembre 2019.

3. M. Giroux. Le mythe de I'autisme léger ou sévere — partie 1, https://decouverteaspi.wordpress.com/2017/06/27/le-mythe-de-lautisme-leger-ou-severe-partie-1/,

consulté le 21 décembre 2019.

4. M. Giroux » Le mythe de I'autisme léger ou sévére — partie 2, https://decouverteaspi.wordpress.com/2017/07/09/le-mythe-de-lautisme-leger-ou-severe-partie-2/,

consulté le 21 décembre 2019.



ces termes irrespectueux se retrouvent
aussi dans la description du diagnostic
ainsi que dans les concepts médicaux.
J'ai déja écrit quelques textes?®* sur ces
concepts et je vous invite a vous y réfé-
rer si vous désirez approfondir le sujet.
Méme sans connaitre tout |'historique
de ces termes, il est possible de s'inter-
roger sur ceux-ci. Dans les lignes qui
suivent, je vous partage ma réflexion par
rapport & plusieurs expressions utilisées
en autisme.

Je n'ai jamais réellement compris ces
adjectifs pour qualifier une personne
autiste puisque je ne sais pas ce qu'ils
représentent. Je ne crois pas que ces at-
tributs aient un lien avec le poids ou la
hauteur a laquelle se trouve la personne
autiste. Alors, a quoi ceux-ci font-ils2 Se-
lon la littératie sur le sujet, ces expres-
sions renvoient aux capacités cognitives
des personnes autistes ou a leurs capa-
cités d'adaptation.

Ainsi, une personne autiste de bas niveau
serait un autiste avec une déficience in-
tellectuelle. Dans ce cas, pourquoi uti-
liser cette expression pour décrire une
personne autiste avec une déficience in-
tellectuelle plutét que les mots exacts?
Dites-vous qu‘une personne neuroty-
pique est de bas niveau lorsque celle-cia
une déficience intellectuelle? Dites-vous
d’une personne trisomique qu'elle est
de bas niveau si celle-ci a une déficience
intellectuelle2 La méme réflexion peut
s’appliquer pour « haut niveau ». Alors,
pourquoi utiliser ces qualificatifs pour
les personnes autistes? Est-ce que cela
signifie qu’une personne autiste avec
une déficience intellectuelle est moindre
qu’une personne autiste sans déficience
intellectuelle? Est-ce une fagon de hié-
rarchiser les droits de ces personnes de

ceux des personnes autistes entre elles
et par rapport a vous? Une personne
autiste de « bas niveau » a-t-elle encore
moins de droits qu’une personne autiste
de haut niveau et la personne autiste de
haut niveau a-t-elle moins de droits que
la personne neurotypique?

Selon la littérature, I'autre interprétation
possible de ces expressions sert a dé-
crire le niveau d’adaptation de la per-
sonne autiste. Mais une adaptation par
rapport & quoi¢ Existe-t-il un test, avec
une échelle objective, qui permet d’éva-
luer la personne autiste, en fonction de
ces caractéristiques personnelles (capa-
cités cognitives, historique personnel,
milieu socioéconomique, etc.) selon un
standard universel2 Nous ne sommes
pas dans un test oculaire qui est défini
comme la capacité d'une personne &
lire un caractére écrit @ une distance de
20 pieds (6 métres).

Cette évaluation est loin d'étre objec-
tive et standardisée. Le professionnel de
la santé, le parent ou I'employeur au-
ront trois évaluations différentes pour la
méme personne en fonction des critéres
a atteindre pour eux. Ainsi, si cette éva-
luation est en fonction de critére situa-
tionnel, pourquoi, encore une fois, I'uti-
lisation se limite-t-elle aux personnes
autistes? Un employeur qui congédie
un employé dit-il de lui qu’il est de « bas
niveau »¢ Une personne neurotypique
ayant une dépendance est-elle de « bas
niveau »¢ Une personne neurotypique
sans famille est-elle de « bas niveau »2 A
I'inverse, un employé avec 30 ans d'an-
cienneté dans un emploi est-il de « haut
niveau »¢ Une personne neurotypique,
en couple et ayant des enfants est-elle
de « haut niveau? Si cela vous semble
absurde de qualifier ces personnes de
bas ou de haut niveau, pourquoi est-ce
adéquat pour les personnes autistes?

Pourquoi ces termes se retrouvent-ils
dans le descriptif médical de I'autisme?
Une personne qui commence a travail-
ler a@ 8 h, prend sa pause a 10 h, re-
commence a 10 h 15, dine de 12 a
13 h, prend une seconde pause de 14
a 14 h 15 et finit sa journée a 17 h, cinq
jours par semaine, n‘a-t-elle pas un ri-
tuel et une rigidité? Le sportif qui ré-
péte un mouvement des milliers de fois
pour pouvoir I'exécuter a la perfection,
n'a-t-il pas des mouvements répétitifs?
Lenseignement des tables d’addition,
de soustraction, de multiplication ou de
division n’est-il pas qu’une répétition?
Lemployeur qui exige le respect des mé-
thodes de conception et de fabrication
n'a-t-il pas une rigidité?

Attention, je ne suis pas en train de sous-
entendre ou de supposer que les per-
sonnes autistes ou que |'autisme n‘ont
aucune particularité par rapport @ cela,
mais simplement que ces termes sont
imprécis et inadéquats. Pourquoi parler
de rigidité, de rituel ou de mouvement
répétitif pour décrire des situations ca-
ractérielles a I'autisme telles que les be-
soins sensoriels, les méthodes d'appren-
tissage et de développement cognitif, les
moyens de communication, les peurs,
les besoins de sécurité, etc. Ces termes
sont-ils la démonstration de I'incom-
préhension de |'autisme et du vécu des
personnes autistes qui ménent a une
description imprécise, préjudiciable et
dénigrante de ces situations2 Ces termes
décrivent-ils des préjugés et des craintes
a I'égard de I'autisme et des personnes
autistes? Est-ce une facon, pour des per-
sonnes neurotypiques, de décrire leur
supériorité par rapport aux personnes
autistes?



Encore une fois, a quoi le terme restreint
fait-il référence? Il impose une limite ou
une incapacité par rapport a quelque
chose, mais quoi?¢ Cela fait-il référence
aux capacités cognitives des personnes
autistes, & l'exception de leurs inté-
réts2 Comment une personne peut-elle
étre, en méme temps, surdouée et dé-
ficiente? Cela est une absurdité. Est-ce
une description des difficultés que les
autistes ont a parler de sujet avec peu de
profondeur et de facon relativement ba-
nale, communément appelé small talk?
Est-ce plutét l'illustration des limites des
personnes neurotypiques & discuter des
sujets d’intérét de la personne autiste?
Autrement dit, est-ce que la personne
autiste est qualifiée comme ayant des
intéréts restreints puisque la majorité
des personnes neurotypiques sont limi-
tées dans leur compréhension de I'inté-
rét de la personne autiste, ce qui limite
les discussions et les échanges potentiels
entrainant une restriction sur les possibi-
lités de sociabilisation de cette derniére?

Comment pouvez-vous étre un peu
autiste?2 C’est une condition que nous
avons ou pas. Au méme titre qu’il est im-
possible d'étre un peu enceinte. En plus,
il me parait erroné de prétendre que
vous étes un peu autiste parce que vous
vivez des situations qui peuvent sembler
comparables a celles vécues par des per-
sonnes autistes. Etes-vous un peu schi-
zophréne parce que vous pouvez avoir
des hallucinations? Etes-vous un peu
déficient intellectuel parce que vous ne
comprenez pas certaines choses? Etes-
vous un peu paraplégique parce que
certains jours, il vous est difficile de mar-
cher? Etes-vous un peu aveugle parce
que votre vision n'est pas parfaite? Etes-
vous un peu sourd parce qu'il vous arrive
de ne pas bien entendre? Alors, pour-
quoi pouvez-vous étre un peu autiste?

Si par contre, vous utilisez I'expression
pour signifier votre compréhension et
votre empathie & la situation des per-
sonnes autistes, sachez que cela est une
maladresse. Tout d’abord, vous émettez
un jugement sur I'autre, en vous basant
sur votre vécu et vos difficultés, en tant
que personne non autiste, pour qua-
lifier celui de la personne autiste. En-
suite, vous vous permettez de minimi-
ser les difficultés et la souffrance de la
personne autiste en les rendant sem-
blables aux vétres et en les qualifiant de
« peu ». Pour reprendre mes exemples,
est-ce que vous offririez votre compré-
hension et votre empathie & une per-
sonne aveugle en lui disant que nous
sommes tous un peu aveugles parce
vous n‘avez pas une vue parfaite ou &
une personne paraplégique en lui disant
que nous sommes tous un peu paraplé-
giques, car il vous arrive d’avoir des dif-
ficultés a marcher2 Alors, pourquoi est-
ce adéquat pour une personne autiste?

Il est vrai qu’il est impossible a une per-
sonne de comprendre parfaitement ce
que vit une autre personne, autant les
parents a I'égard de leurs enfants que
les professionnels a I'endroit d’une autre
personne. Cela est aussi vrai pour une
personne autiste vis-a-vis d'une autre
personne autiste, d'autant plus que I'au-
tisme s’‘accompagne souvent d’autres
conditions qui ne sont pas partagées par
les deux personnes autistes. Ainsi, il est
impossible de comprendre parfaitement
I'autre, puisque nous ne sommes pas lui.

Par contre, |'autisme reste I'autisme et
cela est universel chez les personnes
autistes, peu importe les autres condi-
tions ou traits de personnalité, méme
si les manifestations peuvent changer
d'une personne a l'autre. Si I'autisme
n’était pas universel, il serait impossible
d’émettre un diagnostic. Les capacités
intellectuelles d'une personne, sa capa-
cité & vulgariser I'impact de I'autisme sur
sa vie ou votre évaluation sur les difficul-
tés de la personne autiste n‘ont aucun
lien avec la compréhension de I'autisme
par la personne autiste ou la souffrance
des difficultés qu’elle vit. Si vous étiez le
parent d’'un enfant paraplégique, refu-
seriez-vous de rencontrer Chantale Pe-
titclerc pour comprendre la vie d'une
personne paraplégique sous prétexte
qu’elle est unique au monde et qu'elle
ne peut donc pas comprendre la para-
plégie de votre enfant? Pourquoi ce rai-
sonnement est-il alors adéquat pour
I'autisme?

Comme je pense vous |'avoir démontré,
les mots ne sont pas de simples détails.
Ceux-ci reflétent notre compréhension
et notre vision d’une situation. Ainsi, la
prochaine fois qu’une personne com-
mentera ou remettra en question votre
terminologie, dites-vous qu’elle essaie
de vous comprendre et de comprendre
votre réalité. Cela est loin d’étre un
simple détaill m
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