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miére rentrée des classes. Pour plusieurs familles,

et particuliérement lorsqu’on a un enfant autiste,
cette période est synonyme de préparatifs et de rencontres
cruciales pour la suite. Pour les aider a progresser dans cette
transition capitale et les soutenir dans cette étape importante
de la vie de leur enfant, un nouvel outil électronique et fa-
cile d'utilisation leur est maintenant proposé. Ses créateurs en
tracent les composantes et les objectifs.

, inclusion scolaire des personnes autistes demeure
un défi pour les parents, notamment lors de la pre-

Une meilleure connaissance de I'autisme ouvre la voie a de
multiples initiatives pour améliorer les connaissances et le par-
tage d’expertises. Lune d’elles, I'Observatoire québécois de
I'autisme, initiée par la Fédération québécoise de I'autisme,
devrait permetire de mieux connaitre |'offre actuelle de ser-
vices et de proposer la mise en place d'une réelle trajectoire
de services tout au long du parcours de vie des personnes
autistes et de leur famille. La directrice générale, Lili Plourde,
affirme que ce nouvel outil permettra d’enrichir les actions de
la Fédération: « sa vocation n’est pas de répondre aux situa-
tions individuelles, aussi urgentes et douloureuses soient-elles,
mais bien de les comptabiliser, les trier pour les rendre visibles,
lisibles, compréhensibles », insiste-t-elle.

De leur cété, une quinzaine de chercheurs du réseau ont mis
en commun leur savoir-faire pour développer l'initiative Qué-
bec 1000 familles (Q1K) dans le but de faciliter la transmission
des nouvelles connaissances issues de la recherche vers les
pratiques. Q1K innove en invitant les personnes de tous pro-
fils d'age, de genre, d’ethnie, de niveau de fonctionnement et
d’autonomie, entre autres, & contribuer a la recherche.

Un autre projet prometteur, Autisme Ensemble est né. Cette
communauté de pairs a pour vocation de procurer un espace
d’échange destiné aux personnes autistes, & leur famille et
leurs proches.

Lexpérience scolaire dans toutes ses dimensions préoccupe
de plus en plus de chercheurs et de parents: quelles sont les
conditions favorables et les obstacles & la transition de la classe
spéciale a la classe ordinaire au primaire pour des éléves au-

Par Ginette Coté

Une meilleure connaissance
de I'autisme ouvre

la voie a de multiples
initiatives pour améliorer
les connaissances

et le partage d’expertises.

tistes. Dans une des recherches publiées dans ce numéro, on
constate que I'acceptation de la différence et I'ouverture a la
diversité paraissent déterminants. Une autre étude porte sur
les différents aspects & travailler pour chacun des concepts
mathématiques en vue d’outiller les enseignants. Elle propose
des situations concrétes pour que les éléves autistes puissent
les utiliser dans le contexte de la vie quotidienne.

Par ailleurs, une mére déplore le manque de communication
avec |'école. « Le réle de I'équipe-école n’est pas d’infantili-
ser et de protéger, mais d’informer les parents, affirme-t-elle.
Non seulement au sujet des comportements, mais surtout, sur
la situation réelle de I'enfant dans son parcours scolaire, afin
qu’une collaboration soit possible. »

Constat connu, mais désormais documenté par une premiére
recherche sur le sujet: peu importe leur aisance financiére,
les parents d’enfants autistes au Québec témoignent que
les aides financiéres dont ils bénéficient ne semblent pas ré-
pondre & leurs besoins. Reste maintenant & déterminer quels
sont leurs réels besoins financiers et ainsi mieux identifier
I'aide qui devrait leur étre apportée.

Les familles n'ayant pas accés a des professionnels pour I'éva-
luation d’un enfant ont désormais la possibilité d'utiliser un
nouvel outil constitué de vidéos des enfants réalisés par les
parents. Appelé NODA, il pourrait méme remplacer la passa- p
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tion de I'’ADOS-2 et, ainsi, permettre a des familles de rece-
voir une confirmation diagnostique et d’étre orientées vers
les bonnes ressources.

Une autre étude, menée auprés de 52 méres d'adoles-
cents et adultes autistes, confirme le travail inestimable que
ménent les méres de jeunes autistes, souvent dans le but
de modifier I’environnement de leurs enfants, afin de favo-
riser leur pleine inclusion dans notre société. La recherche
met en évidence le travail réalisé auprés d’'elle-méme, de
la fratrie, de la famille élargie, de la communauté, des pro-
fessionnels externes aux milieux scolaires, puis auprés des
employeurs/superviseurs.

Par ailleurs, huit chercheurs révélent des résultats trés pré-
occupants relativement au manque d’accés a des services
psychosociaux et de santé qui conduisent a des niveaux de
détresse psychologiques élevés. La perception que ses qua-
lités ne sont pas reconnues, |'expérience de violence attri-
buée au fait d’étre autiste, le sentiment de honte lié & sa
condition et I'impression que ses droits ne sont pas respec-
tés accompagnent bien souvent la relation entre les besoins
de soutien professionnel non comblés et des niveaux de dé-
tresse élevés.

Les difficultés d’inclusion sociale d’adolescents autistes sont
également analysées dans une rare étude sur le sujet qui a
donné la parole a des adolescents et des adolescentes au-
tistes dgés de 13 & 17 ans afin comprendre leur vision de
ces enjeux. Lun de ces jeunes pointe la difficulté a déve-
lopper des relations significatives avec les autres: « En vrai,
j‘ai possiblement des amis, mais le probléme est que |’ai de
la difficulté & savoir si quelqu’un I'est réellement ». Pour un
autre, ce sont les réglements qui sont jugés trop sévéres et
illogiques: « Au secondaire, les réglements sont plus stricts.
[...] On doit retirer les chapeaux lorsqu’on rentre, qui est
quelque chose qui ne fait pas de sens, puisqu’on peut étre
respectueux avec un chapeau. »

En fin de magazine, nous publions trois témoignages inspi-
rants de passion et de courage!

« Mes enfants m’ont appris @ ne jamais baisser les bras et
c’est grdce a eux si je trouve la force de continuer @ me battre
et a surmonter tous les défis que la vie mettra sur notre che-
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« Mes enfants m’ont appris
ane jamais baisser les bras
eLc’est grace a eux sije
trouve la force de continuer
a me battre et a surmonter
tous les défis que la vie
mettra sur notre chemin »,
dit une maman dont les
enfants ont maintenant

18 et 20 ans.

min », dit une maman dont les enfants ont maintenant 18
et 20 ans. Avec force, elle déplore que plusieurs personnes
autistes « se retrouvent privées de scolarisation, privées d’un
apprentissage vital au développement de leur cerveau en
pleine croissance. Privées d’une vie a laquelle ils ont droit! »

Une jeune autiste Asperger, pleine de passions, raconte son
parcours atypique qui |'a finalement menée a décrocher
fierement son dipléme de cinquiéme secondaire. Celle qui
aime écrire sur sa vie de personne neuro-atypique et jouer
avec les mots nous dit fierement: « il est important de faire
des activités qui nous passionnent et qui nous définissent. Il
faut surtout étre gentil avec les gens différents! »

Quant a Brigitte Harrisson, elle raconte sa quéte pour com-
prendre 'autisme: « Je crois que les avancées en neuros-
ciences sur le développement atypique de la conscience dans
I'autisme permettront d’adapter I'accompagnement bien-
veillant pour mieux répondre aux besoins des personnes au-
tistes. » m



prés plusieurs mois de pan-
démie intense, la vie a repris
méme si la Covid 19 et ses
nombreux variants conti-
nuent d’avoir un impact dans notre
quotidien. Et les soubresauts, qu’ils
soient dans le réseau de la santé, dans
celui de I'éducation ou dans le monde
professionnel, sont encore nombreux,
notamment pour les personnes au-
tistes. Les remontées du terrain que
nous recueillons régulierement de la
part des 16 associations régionales en
autisme le montrent : la situation s’est
encore détériorée pour nombre de fa-
milles parmi les plus vulnérables.

Prenons |'exemple du réseau scolaire.
Face au manque de personnel ensei-
gnant spécialisé, il n'est pas rare que
les éléves qui réclament une attention
toute particuliére soient confiés & des
enseignantes et enseignants non ou
mal formés pour répondre a leurs be-
soins spécifiques. Dans une chronique
intitulée « Nos écoles médiocres », et
publiée en le 25 janvier 2023 dans le
journal La Presse, Patrick Lagacé com-
mencait par ses mots que nous reven-
diquons nous aussi: « Avant d’aller plus
loin, un mot pour les enseignantes et

POUR UNE VRAIE POLITIQUE

d’inclusion
de la différence

Pascal Franco,
directeur information et communication de la FQA

tout le personnel des écoles (...). Vous
savez a quel point je vous ai en haute
estime. Je I'ai dit mille fois. C’est le sys-
téme que je vise. Et le politique. » Et
d’enchainer, « la réforme de [’ensei-
gnement d'il y a plus de 20 ans avait
promis d’intégrer les éléves en difficul-
té dans les classes ordinaires a grand
renfort de soutien pédagogique. C’est
quoi, le “soutien pédagogique”? Des
exemples: des TES (techniciennes en
éducation spécialisée), des orthopéda-
gogues, des orthophonistes et des psy-
chologues qui seraient dans les écoles,
en abondance, en appui aux profs. Ce
n’est jamais arrivé. Ce n’est jamais arri-
vé parce que chaque fois que les gou-
vernements péquistes et libéraux ont
coupé les vivres aux commissions sco-
laires — austérité, déficit zéro, etc. —,
celles-ci ont coupé les salariées du sou-
tien pédagogique. Dans le réel, ca veut
dire que Julie, enseignante de 4e dans
une classe “réguliére”, gere seule six
éléves TDAH et deux éléeves non dia-
gnostiquées qui donnent tous les signes
d’étre sur le spectre de I'autisme. »

Sans formation, comment réagir en
effet face a une crise de désorganisa-

mum de connaissances, comment sa-
voir qu’un ou qu’une éléve autiste peut
devenir dysfonctionnelle si sa ou son
professeur arrive un matin avec... une
nouvelle coupe de cheveux? Sans sen-
sibilisation, comment interpréter, dans
le brouhaha d’une classe, les signaux
de surstimulation d'un ou d’'une éléve
autrement que par le prisme du chahut
ou de l'insolence ¢ Face a des compor-
tements parfois déstabilisants, com-
ment réagir sans exclusion ou mise a
I'écart?

Si, bien encadrées et parfaitement
aménagées, les salles de retrait
peuvent constituer une partie de la
solution, elles ne peuvent en aucun
cas étre l'unique recours et se subs-
tituer @ une approche pédagogique
globale. Pourtant, la encore, de nom-
breux exemples qui nous sont adressés
par les gens de terrain nous montrent
que des pratiques non adaptées per-
durent au sein de certains établisse-
ments. En collaboration notamment
avec la Société québécoise de la défi-
cience intellectuelle (SQDI), la FQA mi-
lite en faveur de la mise en place d'une
réglementation stricte des mesures de

tion d'un enfant autiste 2 Sans un mini-  contrdle en milieu scolaire a I'image de P
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celle existante dans le réseau de la san-
té. Face a cette urgence, le ministre de
I’Education, Bernard Drainville a refusé
de commander une enquéte publique
sur |'utilisation des salles de retrait dans
les écoles du Québec et évoqué l'idée
de concevoir un « guide de références ».
Autrement dit, le systéme est bien
en place et le politique fait des ronds
dans I'eavu...

Dans cette marmite, dans laquelle bouil-
lonnaient déja de multiples dysfonction-
nements, un nouvel ingrédient a mis son
grain de sel (enfin plutét une grosse poi-
gnée...): la pénurie de main d’ceuvre.
Résultat: des jeunes enseignantes ou
enseignants peuvent se retrouver de-
vant la méme classe que celle de Ju-
lie, citée plus haut, avec un simple...
dipléme d’études secondaires! Pas be-
soin d’étre un spécialiste des sciences de

I"éducation pour comprendre que c’est
au mieux absurde et que cela a des im-
pacts & la fois sur les éléves, vulnérables
ou non, et les nouvelles recrues.

Gouverner, c’est prévoir. Ne rien pré-
voir, ce n'est pas gouverner, c’est courir
a sa perte'.

Alors prétons-nous a |'exercice de I'anti-
cipation... Lenjeu de I'inclusion des per-
sonnes autistes, et des personnes neu-
roatypiques au sens large, tout au long
de leur scolarité est majeur, notamment
en période de pénurie de main d'ceuvre.
Car oui, bien accompagnées dés le plus
jeune dge, dans une réelle perspective
d’autodétermination, beaucoup de per-
sonnes autistes sont capables d'inté-
grer l'univers professionnel. Atypiques
dans leur facon de penser et d'interagir,
elles permettent aussi de réinterroger

des fonctionnements parfois viciés et de
donner un nouveau souffle @ un modéle
économique qui tousse. De plus en plus
d’expériences nous montrent combien
cette voie est enthousiasmante. Bref, a
y regarder de pres, la pénurie de main
d’ceuvre pourrait donc se révéler étre
une opportunité formidable pour faire
évoluer les mentalités. A la condition,
encore une fois, d’avoir la volonté pro-
fonde de réformer le systéme et d’avoir
une réelle vision politique qui dépasse
les simples « guides de référence »... m

1. Cette maxime est souvent attribuée
a I'homme politique Adolphe Thiers
(1797 - 1877) ou & Emile de Girardin
(1802 - 1881), patron de presse no-
vateur et homme politique frangais.
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Un pas de geant
pour l'autisme

Le nouveau Centre A pas de géant & Montréal sera composé de
quatre piliers intégrés pour répondre aux besoins changeants des
personnes autistes, de leurs familles et des professionnels du
domaine, tout au long de leur vie. Ouverture en septembre 2023.

Ecole spécialisée | 4-21ans

Education des adultes et employabilité | 21 ans et +
Formation et sensibilisation de la communauté
Recherche et innovation

A pas de géant
est a I'avant-garde de
I'¢ducation et de l'inclusion
des personnes autistes
dans tous les secteurs
de la société depuis plus

de 40 ans. Notre modéle
éducatif et thérapeutique
intensif est unique au
Québec et a été reproduit
a travers le monde.
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Comment bien se préparer
a I'entrée a I'école des
enfants autistes?

Par Pascale Castonguay et Soyana Comeau

A propos des autrices

Pascale Castonguay est la coordonnatrice du Réseau national
d’expertise en trouble du spectre de I'autisme, une infrastructure
en transfert de connaissances spécialisée en autisme.

Soyana Comeau, éducatrice spécialisée,est intervenante
clinique & Autisme Estrie.

otre enfant autiste ou en attente de diagnostic aura

bientét I'age d’entrer & I'école? Vous accompa-

gnez des familles d’enfants autistes dgés de moins

de 5 ans? Vous étes concerné par I'entrée a |'école
d’enfants autistes 2 Nous avons préparé un outil électronique
synthétique et facile d’utilisation pour aider les parents & pro-
gresser dans cette transition vers |'école. Le voici!

Pourquoi avoir créé cet outil ?

Lentrée a l'école est la premiére transition éducative vécue
par les enfants autistes. Il est essentiel de la planifier avec soin
pour favoriser leur réussite éducative. Nous savons que pour
les enfants autistes, les transitions sont des périodes com-
plexes qui ameénent leur lot de défis. Nous pouvons ainsi déja
prédire que cette transition vers I'école ne fera pas exception.

C’est pourquoi, en mars 2022, le Réseau national d’exper-
tise en trouble du spectre de I'autisme (RNETSA) faisait de
la transition vers I'école des enfants autistes le théme cen-
tral de sa 10° Journée annuelle de conférences. Cette jour-
née de conférences s’est ouverte sur le témoignage de trois
parents d’enfants autistes et d’'un adolescent autiste, puis a
présenté six conférences portant sur des thémes divers: la tra-
jectoire de services, les pratiques de transition dans les mi-
lieux de garde, les compétences langagiéres et communi-
cationnelles en petite enfance, le programme Transition vers
ma classe de maternelle, I'individualisation et la continuité
des services, et la famille comme membre incontournable de
I'équipe d’intervention.
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Les parents des enfants autistes sont les premiers concernés
dans la transition vers |'école de leur enfant. Nous avons donc
décidé de produire un document pour les soutenir dans cette
étape importante de la vie de leur enfant et, par le fait méme,
de leur famille.

Comment cet outil a-t-il été créé?

Cet outil d’'accompagnement a été bati d’abord & I'aide de
I'information présentée par les chercheurs, les intervenants et
les parents impliqués dans la journée annuelle 2022 Ensemble
pour la petite enfance : Pour bien préparer I'entrée a I’école des
enfants autistes. Parce que les organismes affiliés a la Fédéra-
tion québécoise de |'autisme connaissent bien les besoins des
parents, nous avons sollicité leur participation pour la création
de I'outil d’accompagnement. Avec Soyana Comeau d'Au-
tisme Estrie, nous avons adapté les recommandations issues
de la journée annuelle et cherché un modéle qui serait pra-
tique et facile d’utilisation pour les parents. Ainsi, nous avons
congu un outil synthétique et modifiable pour aider les pa-
rents a se préparer a vivre cette transition importante.


https://www.rnetsa.ca/fr/centre-de-documentation/166/preparation-de-la-transition-a-l-ecole

Loutil a été soumis pour validation auprés de tous les confé-
renciers de la journée annuelle 2022, aux membres du comi-
té de pilotage du RNETSA et a la direction d’Autisme Estrie.
Ainsi, des personnes autistes, des parents, des chercheurs et
des intervenants ont été consultés pour la création de I'outil.

Que comprend l'outil ?

L'outil est bati en respectant I'ordre chronologique des grandes
étapes de la transition vers |'école.

A chaque étape de la transition, un tableau présente les ac-
tions principales qui devraient étre réalisées. Le parent peut
indiquer au tableau qu’une l'action est terminée et ajouter
des commentaires en lien avec cette action.

Prenons I'exemple de Pierre, parent de Benjamin, qui, & I'ac-
tion Participer aux rencontres avec I'école et les partenaires,
note le rappel suivant: Demander si Benjamin pourra avoir un
suivi avec I'orthophoniste du centre de services scolaire ou si
I'orthophoniste du CIUSSS, madame Michelle, pourra le ren-
contrer a I’école. Sachant que Benjamin a des difficultés a se
faire comprendre, le parent souhaite que Benjomin puisse
continuer a recevoir des interventions en orthophonie.

Une section de notes supplémentaires est aussi disponible.
Elle pourra servir & noter le nom et les coordonnées de cer-
taines personnes ressources, des éléments clés de suivi d'une
rencontre ou des dates de futures rencontres. Dans le méme
exemple, Pierre écrit dans la section de notes: Envoyer a ma-
dame Maryze V., directrice d’école, le rapport de fin d’année de
madame Michelle. En haut de chaque page se trouve un lien
vers des conseils détaillés et des références supplémentaires.
Le parent n'a pas & appliquer tous les conseils proposés. C’est
lui I'expert de son enfant. Il doit donc choisir, en collaboration
avec les partenaires, ce qui est le plus pertinent pour I'équipe
de transition. Finalement, la section « Ressources » présente
une liste de ressources supplémentaires qui pourront I'aider a
obtenir davantage de support ou @ faire des lectures complé-
mentaires sur le théme de la transition vers |'école.

Prochaines étapes

En 2025, aprés deux années complétes d'utilisation de
cet outil, le RNETSA validera avec ses différents utilisa-
teurs si certains ajustements doivent y étre apportés. Si vous
étes intéressé a participer & cette consultation ou si vous
avez des questions ou des commentaires, écrivez-nous a:
O4rnetsa@ssss.gouv.gc.ca. m

Comment utiliser l'outil ?

Vous étes un parent 2

Vous étes du type papier-crayon ¢ Imprimez-le.

Vous étes plus du type techno 2 Enregistrez le docu-
ment dans votre tablette électronique ou dans votre
nuage informatique.

Qu'il soit papier ou électronique, consultez |'outil
pour savoir quelles seront les prochaines étapes a
franchir dans la transition de votre enfant. Utilisez-le
aussi pour garder des traces des activités que vous
aurez réalisées avec votre enfant, des personnes
rencontrées ou des questions que vous vous posez
en regard de cette importante étape de transition
vers |'école. Cet outil n'est pas une liste de toutes
les choses que vous devez faire pour préparer votre
enfant a I'école. Il vise plutét a vous présenter dif-
férents éléments qui peuvent contribuer & préparer
I'enfant & son entrée & I'école. Vous pourrez donc
vous inspirer de ces bonnes pratiques pour choisir ce
qui est pertinent pour votre enfant et votre famille.
Il peut aussi vous servir d’inspiration lorsque vous
discutez avec les intervenants du milieu communau-
taire, du service de garde, du réseau de la santé ou
de I'école pour choisir certaines actions qui seront
réalisées en concertation.

Vous étes un intervenant ¢

Proposez au parent de |'accompagner dans la dé-
marche de transition vers I'école de son enfant. Re-
mettez-lui I'outil. Et pourquoi ne pas déja y inscrire
la date de l'inscription a I'école de quartier et vos
coordonnées pour qu'il puisse se référer a vous s'il
a des questions ¢

KPA

L'outil se trouve a l'adresse suivante:
https:/ /www.rnetsa.ca/fr/
centre-de-documentation/ 166/
preparation-de-la-transition-a-l-ecole

1. Conférences de la journée annuelle 2022 du RNETSA. Ensemble pour la petite
enfance - Pour bien préparer I'entrée a I'école des enfants autistes, en ligne:

rnetsa.ca/fr/activites/20/journee-annuelle-2022.

2. Commission scolaire de la Capitale. Plan de transition — Milieux scolaires :
Pour soutenir le passage des enfants et de leur famille du service a la petite
enfance vers |'école, en ligne: cssc.gouv.gc.ca/wp-content/uploads/2020/04,

3. Ministére de I'Education, du Loisir et du Sport (2012). Guide pour soutenir
une premiére transition scolaire de qualité. Québec, Québec: Gouvernement
du Québec. Enligne: mf; v.gc.ca/fr, lication/Documen i -

nirPremiereTransScolQualite f.pdf.
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e de I'autisme

Observatoire québécois de |'autisme, Autisme En-
semble, Québec 1000 familles... Outre leur volonté
d’étre au service des personnes autistes et de leur fa-
mille, ces trois initiatives ont un point commun: les don-
nées. Collectées, analysées et confrontées aux récits

et aux témoignages de terrain, elles doivent permetire
de dresser les contours des besoins réels et d'imagi-
ner les solutions possibles @ mettre en place pour y
répondre. Indépendants les uns des autres et structu-
rellement trés différents, ces trois projets sont pourtant
bel et bien complémentaires. LExpress ouvre donc le
dossier pour vous aider a@ mieux comprendre comment
ils s’articulent et comment ils souhaitent, chacun a leur
maniére, faire avancer la cause de |'autisme.
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Des données,
au service
de la collectivite

Par Pascal Franco, directeur Information
et communication a la FQA,
et coordonnateur de I'Obs.

Lancé en avril 2022, I'Observatoire québécois de I'autisme est né de la difficulté d’obtenir des données
fiables, croisées et actuelles sur I'autisme au Québec. Sans cette information, difficile en effet de rendre
compte précisément de la réalité des personnes autistes et de celle de leur famille et, donc, d'infléchir les
politiques de santé, d'éducation, d’emploi, etc. Explications et rappel des enjeux d'un tel projet.

omment imaginer qu'a |'ére de la généralisation
des données en libre accés (open data) et des don-
nées massives (big data), il soit toujours aussi diffi-
cile au Québec de répondre a quelques questions
simples, mais essentielles, comme: Quel est le délai moyen
pour obtenir un diagnostic d’autisme 2 Quel est le parcours
scolaire des personnes autistes 2 Quel est le profil socioéco-
nomique des familles d’enfants ou d’adultes autistes 2
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Bien sor, les nombreux témoignages individuels, qu'ils soient
publiés dans les journaux, dans les médias sociaux ou recueil-
lis par les équipes du réseau communautaire, permettent
« d’avoir une idée » des problématiques vécues sur le terrain.
Cependant, sans étre agrégées, analysées, triées, qualifiées,
ces données isolées ne suffisent pas pour évaluer, avec I'ob-
jectivité qui s'impose, les bienfaits et les dérives des politiques
menées, tous ministéres confondus, en matiére d’autisme.



Du c6té des ministéres, justement, le partage des données
collectées dans une logique de silo, est souvent pergu comme
une lame a double tranchant: elles sont utiles quand il s'agit
d’évoquer en point de presse les « bons résultats » d’un bilan,
mais dangereuses quand elles sont décryptées et mises en
perspective par des tiers. Aussi, malgré une Loi sur |'accés aux
documents des organismes publics, est-il est souvent difficile
d’obtenir des données pour la recherche en santé.

A ce constat s'ajoute un préalable kafkaien que Damien
Contandriopoulos, Ph. D., professeur titulaire a I’école des
sciences infirmiéres de I'Université de Victoria (C.-B.), résu-
mait ainsi lors d’une conférence présentée en 2022': « Il faut
faire une demande d’accés & des données spécifiques, mais il
n’existe aucune source officielle permettant de savoir quelles
données existent exactement ». Enfin, quand certains chiffres
sont publiés dans des rapports ministériels, ils confondent
différentes réalités (autisme, déficience intellectuelle et phy-
sique, etc.), ce qui les rend inutilisables.

Des clés de compréhension de la réalité

C’est dans ces conditions que la création de I'Observatoire
québécois de I'autisme s’est imposée. « Nous visons a pallier
le manque criant de données fiables sur I'autisme, y compris en
ce qui concerne la qualité de vie des personnes autistes et de
leurs familles et le soutien social dont elles bénéficient, explique
Catherine Des Riviéres-Pigeon, professeure au département
de sociologie de 'UQAM a I'origine du projet. Avec une ambi-
tion affirmée: obtenir une base de données la plus diversifiée
possible afin de rendre compte de la multiplicité des profils au-
tistiques et de leur réalité. »

« Il faut se rendre a I'évidence, les données sont au cceur de
I"action politique, insiste Lili Plourde, directrice générale de la
FQA. Et méme s'il faut toujours se méfier des interprétations
que l'on peut faire des chiffres, ils constituent des clés incon-
tournables de compréhension, mais aussi d’action. Face a la
nécessité absolue de changer de cap pour les prochaines an-
nées, I'Observatoire permettra d’avoir “I’heure juste” de la si-
tuation de I'autisme au Québec. Nous espérons qu'il s'imposera
comme un levier puissant d’amélioration de la prise en charge
des personnes autistes dans toutes les sphéres de la société. »

Un outil pour « prendre la parole »

De |'observation a l'action... C’est précisément le mot d’ordre
que l'équipe de I'Observatoire a retenu pour sa campagne
de recrutement de nouveaux inscrits. Un mot d’ordre raccour-
ci en un néologisme qui résume bien cette ambition: « |'ob-
serv'action »! « L'Observatoire québécois de I'autisme, c’est

Passer a I'Observ’action,

c'est simple comme compter
jusqu’a 3!

1. Inscrivez-vous a I'Obs (3 clics suffisent!)

2. Remplissez le premier questionnaire
(moins de 10 minutes)

3. Parlez de I'Obs autour de vous

&

observatoire.autisme.qc.ca

une chance de prendre la parole, d’étre I'actrice ou I'acteur
du changement pour vous et vos enfants », explique d’ailleurs
Nadia Levesque, experte-conseil de la communauté des fa-
milles et de I'autisme pour I'ERISA, représentante sortante des
parents sur le comité de pilotage du RNETSA et candidate a
la maitrise en Psychopédagogie a I'Université du Québec a
Trois-Riviéres, mais aussi ambassad’obs du projet.

Et Lili Plourde de conclure, « la vocation de I'Observatoire qué-
bécois de I'autisme n’est pas de répondre aux situations indivi-
duelles, aussi urgentes et douloureuses soient-elles, mais bien
de les comptabiliser, les trier pour les rendre visibles, lisibles,
compréhensibles. Au service de la collectivité, ce nouvel outil
enrichira les actions de la FQA dans les prochains mois. Il per-
mettra notamment de mettre en perspective la réalité de I'offre
actuelle de services et de proposer la mise en place d’une réelle
trajectoire de services tout au long du parcours de vie des per-
sonnes autistes et de leur famille. » Fin février 2023, |'Obser-
vatoire comptait plus de 900 personnes inscrites. Les premiers
résultats public, issus du questionnaire initial, seront publiés a
I'occasion du Mois de I'autisme.

1. Une analyse politique des barriéres a |'acces aux données pour
la recherche en santé, Damien Contandriopoulos: youtube.com/
watch?v=W5OFPTDPPwU&t=530s
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Uinitiative Québec
1 000 familles (Q1K)

par Fabienne Samson, Ph. D., gestionnaire de projet pour l'initiative QIK,

et Matthieu Santerre, rédacteur scientifique RTSA

Le Réseau pour transformer les soins en autisme (RTSA)' rassemble et mobilise les acteurs de
la recherche en autisme au Québec pour améliorer la qualité de vie des personnes autistes

et celle de leur famille. Il compte plus de 700 membres, provenant des milieux académiques
et communautaires, dont 80 chercheurs ayant une expertise dans divers domaines touchant
I'autisme et d’autres conditions neurodéveloppementales. Au-dela de leur programme de
recherche respectif, une quinzaine de chercheurs du réseau ont mis en commun leur expertise
pour développer l'initiative Québec 1000 familles (Q1K)2. Linitiative a officiellement été lancée
en novembre 2019 gréce a |'appui exceptionnel de la Fondation Marcelle et Jean Coutu.

1K est déployé en partenariat avec six sites cli-

niques: le Centre universitaire de santé McGill, le

CHU Sainte-Justine, le CIUSSS du Nord-de-I'lle-

de-Montréal — Hépital en santé mentale Riviére-

des-Prairies, le CIUSSS de I'Ouest-de-I'lle-de-
Montréal — Institut Universitaire en santé mentale Douglas,
le CHU Sherbrooke et I'Hépital pour enfants de I'est de I'On-
tario (CHEO), qui dessert la région de Gatineau. Il permet aux
personnes intéressées et éligibles de prendre connaissance de
I'opportunité de participer a la recherche lors de leur visite
en clinique. En intégrant la recherche @ méme les milieux cli-
niques et en tissant des liens a travers toute la communauté,
Q1K veut faciliter la transmission des nouvelles connaissances
issues de la recherche vers les pratiques. Q1K innove en invi-
tant les personnes de tous profils d'dge, de genre, d’ethnie,
de niveau de fonctionnement et d’autonomie, entre autres, a
contribuer a la recherche.

Q1K permettra la création de ressources communes, d'un re-
gistre, d'une biobanque et d'une base de données pour accé-
lérer le processus de découverte et faciliter I'intégration des
nouvelles connaissances dans les soins et dans les services
en autisme. Les chercheurs pourront directement avoir accés
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aux données déja compilées dans un contexte clinique ou de
recherche, ce qui permettra aux participants de la recherche
d’éviter de retransmettre de l'information pour les différents
projets auxquels ils désirent participer.

« Linitiative Q1K est unique, tant dans sa structure que dans
sa portée. D’ici cinq ans, nous aurons un portrait complet des
familles qui se seront engagées, nous donnant une meilleure
compréhension des mécanismes en autisme tant sur le
plan génétique, cérébral que comportemental », indique le
Dr Sébastien Jacquemont, généticien et co-chercheur de Q1K.

Le registre: un levier pour la recherche
en autisme et autres conditions
neurodéveloppementales au Québec

Q1K créera des ressources adhérant aux meilleures pratiques
en matiére de protection des renseignements personnels, tout
en respectant les principes de la science ouverte, ce qui rend
leurs avancées accessibles aux chercheurs au Québec et ail-
leurs dans le monde. La premiére étape était un registre pro-



vincial de participants a la recherche. Il a été mis en ligne en
mai 2021. Le Registre Q1K permettra la réalisation de pro-
jets de recherche dans divers domaines touchant I'autisme et
le neurodéveloppement. Il pourra également supporter dif-
férentes méthodologies de recherche comme la recherche
participative ou encore |'évaluation de programmes, en plus
d’avoir le potentiel de faire avancer les connaissances sur
I’autisme et sur d’autres conditions, comme le trouble du défi-
cit de I'attention ou du langage.

Lascience ouverte est la diffusion
sans entrave des publications et
des données de la recherche afin
d’accélérer les découvertes. Elle
s’appuie sur la technologie pour
développer I'acces ouvert aux
publications et aux données.

A ce jour, plus de 260 familles se sont inscrites. Le Re-
gistre Q1K invite les personnes de tout dge vivant au Qué-
bec et ayant un diagnostic suspecté ou confirmé d’autisme,
ou une autre condition neurodéveloppementale, a s'y inscrire.
Les membres de leur famille immédiate, c’est-a-dire les pa-
rents, les enfants et leur fratrie, y sont aussi invités. Cet enga-
gement en recherche est essentiel pour permettre de mieux
comprendre le fonctionnement, la réalité, les besoins et les
priorités des personnes impliquées et de développer du sou-
tien, des méthodes d’intervention et des programmes cli-
niques en conséquence.

Le Registre Q1K a été adapté afin de permettre le consente-
ment et la participation a distance. Il prévoit aussi un accés
aux équipes de coordination de recherche pour les familles
ayant besoin d’assistance pour remplir le formulaire d'inscrip-
tion et pour compléter la procédure de consentement libre et
éclairé a participer aux différents projets de recherche.

L'équipe principale de recherche

D Mélissa Carter, co-chercheuse, CHEQ, Université d’'Ottawa

D Mélanie Couture, co-chercheuse, CHUS,
Université de Sherbrooke

D Mayada Elsabbagh, co-chercheuse, Neuro, Université McGill

D Carl Ernst, co-chercheur, IU en Santé Mentale Douglas,
Université McGill

D Alan Evans, co-chercheur, Neuro, Université McGill

) Baudouin Forgeot d'Arc, co-chercheur, CHU Ste Justine,
Université de Montréal

D Sébastien Jacquemont, co-chercheur, CHU Ste Justine,
Université de Montréal

D Ridha Joober, co-chercheur, IU en Santé Mentale Douglas,
Université McGill

D Sarah Lippé, co-chercheuse, CHU Ste Justine,
Université de Montréal

) Jacques Michaud, co-chercheur, CHU Ste Justine,
Université de Montréal

D Laurent Mottron, co-chercheur, CIUSSS NIM,
Université de Montréal

D Guy Rouleau, chercheur principal, Neuro, Université McGill
D Julie Scorah, co-chercheuse, Neuro, Université McGill
D Christine Tardif, co-chercheuse, Neuro, Université McGill

D Ma'n Zawati, co-chercheur, Université McGill

Les chercheurs qui désirent recruter des participants et parti-
cipantes pourront communiquer avec ces familles aofin d’ex-
pliquer leur projet et leur demander si les personnes inscrites
au registre souhaitent y participer. Il est important de souli-
gner que, méme en s’inscrivant au Registre Q1K, il est tou-
jours possible de décliner d’'éventuelles invitations & participer
& un projet de recherche.

« Participer a la recherche est essentiel pour le parent que je
suis, indique Sylvie Lauzon, mére de Marc-Antoine, 23 ans. On
ne peut pas avancer sans comprendre. Aujourd’hui, si vous me
demandez d’expliquer ce qu’est I’autisme, j’ai bien moins de ré-
ponses que lors de I'obtention du diagnostic il y a une vingtaine
d’années. Il me faut plus de réponses. Ce que la recherche dé-
couvre permet @ mon fils et moi de mieux comprendre qui il est.
Je peux ainsi mieux I'épauler dans son cheminement vers sa vie
d’adulte, dans laquelle, je I'espére, il sera heureux. »

Quand la recherche mise sur la collaboration et I'engage-
ment, elle devient un moteur de transformation et de change-
ment pour toute la collectivité. m

1. Réseau pour Transformer les Soins en Autisme — www.rtsa-tacc.com

2. Québec 1000 familles (Q1K) - www.q1k.ca
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Autisme Ensemble,
pour les autistes
et leurs proches

A propos de I'auteur et des autrices

Alena Valderrama est médecin spécialiste en santé publique
et médecine préventive au CHU Sainte-Justine, a I'Ecole de
santé publique de I'Université de Montréal et au Centre de
recherche du CHU Sainte-Justine.

Lucila Guerrero est une personne autiste, mentor pair-ai-
dante en santé mentale et assistante de recherche au CHU
Sainte-Justine.

Baudouin Forgeot d'Arc est pédopsychiatre et chercheur
au CHU Sainte-Justine, professeur agrégé a I'Université de
Montréal.

rendre soin d'un enfant autiste est souvent exigeant

pour les parents. Plus de la moitié d’entre eux se

voient confrontés & des problémes de santé physique

et mentale. Ladversité et la détresse font partie de la
vie des personnes autistes et de leurs familles. De surcroit, ils
se trouvent souvent face a des défis sociaux et économiques
importants. S'ajoute a ceci des expériences d’exclusion et de
stigmatisation, qui sont trés courantes dans la vie d'une per-
sonne autiste et dans celle de sa famille (Valderrama et al.,
2022).

Alors, pour mieux composer avec ces différents défis de stig-
matisation et de santé, les autistes et leurs parents ont besoin
d’un soutien social qui leur procure un sentiment d'appar-
tenance et la certitude que d’autres personnes leur portent
une attention particuliére (Valderrama et al., 2020). Des re-
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cherches ont montré que recevoir et offrir du soutien contri-
bue a protéger sa santé mentale et qu’échanger entre pairs
favorise I'empowerment des personnes concernées.

L'objectif du projet

C’est dans ce contexte que le projet Autisme Ensemble est
né. Il vise a développer un espace Web qui, d’une part, offre
de l'information pertinente en autisme au grand public et,
d’autre part, procure un espace d'échange destiné aux pa-
rents des personnes autistes, aux personnes autistes et a leurs
proches. Cet espace permet d’établir des liens avec d'autres
personnes vivant dans des situations semblables. Ces contacts
aident & mieux comprendre sa propre situation en tant que
parent ou en tant que personne autiste et, finalement, &
mieux vivre avec sa condition ou dans sa situation.


http://autisme-ensemble.org

Connaitre les expériences
des personnes autistes
peut en effet aider

les parents a mieux
comprendre leur enfant.

L'équipe

Elle est composée de chercheurs et de spécialistes en san-
té publique, en santé mentale, en organisation de services,
en communication et en pair-aidance. En 2016, nous avons
accueilli des experts autistes afin d’adopter une approche de
recherche participative. Cela nous a permis de faire partici-
per nos collaborateurs autistes & toutes les étapes du projet
et de metire en place un réel processus de prise de
décision partagée.

Les données a I'origine du projet

Pour construire cet espace d’échange adapté, nous avons
mené une étude de besoins auprés de personnes autistes et
de leurs parents. Bien qu'il fréquente déja certains groupes
dans les médias sociaux, le public consulté a exprimé son dé-
sir d’accéder a un espace Web offrant a la fois une section
publique (information générale sur |'autisme) et une section
privée destinée aux échanges entre les personnes concernées.
Laccent a également été mis sur le caractére confidentiel de
cette section afin de garantir la liberté de partager son état
émotif et ses expériences dans un environnement bienveillant,
respectueux, réconfortant et, avant tout, anonyme contraire-
ment aux médias sociaux. Enfin, les personnes consultées ont
exprimé le besoin d'un travail de modération des échanges
par une équipe compétente formée de personnes autistes et
de leurs parents.

Un espace pour tisser des liens

La communauté en ligne Autisme Ensemble (autisme-en-
semble.org/) est ouverte depuis novembre 2022 et elle a
recu un trés bon accueil. La plateforme offre des espaces ex-
clusifs pour les parents et pour les personnes autistes et des
espaces communs pour les deux aussi. Connaitre les expé-
riences des personnes autistes peut en effet aider les parents

& mieux comprendre leur enfant. Les modératrices de la pla-
teforme sont formées en pair-aidance et en modération de
communautés en ligne pour offrir un support bienveillant. En
plus d’avoir une expérience de vie elles-mémes, puisqu’elles
sont parents de personnes autistes et/ou personnes autistes
elles-mémes.

Si vous étes un professionnel de la santé, sachez qu’Autisme
Ensemble peut également donner du soutien aux parents qui
sont en démarche ou qui ont recu le diagnostic de trouble du
spectre de I'autisme pour leur enfant, ou pour votre clientéle
autiste qui vient de recevoir le diagnostic (ou dans toute autre
période de transition).

Et demain?

Nous réalisons une évaluation afin d’adapter encore mieux
le site aux besoins des membres. A moyen terme, nous ana-
lyserons I'effet de la plateforme sur I'amélioration de la santé
mentale et sur le bien-étre des membres de la communauté
en ligne. Enfin, nous allons explorer d’autres modalités per-
mettant d’offrir un soutien par les pairs, comme le soutien
par des pairs-aidants autistes. Une traduction en anglais est
aussi prévue afin de desservir la communauté anglophone
du Québec. m

Des partenaires multiples et essentiels

Parce que le projet devait s'intégrer au continuum de soins
existant, nous avons mis sur pied un comité de partenaires
experts:

) L'Hépital en santé mentale Riviere-des-Prairies du CIUSSS
du Nord-de-I'lle-de-Montréal (CIUSSS NIM)

) L'organisme des personnes autistes Aut'Créatifs
) Le CIUSSS Centre-Sud-de-Ille-de-Montréal (CCSMTL)

D Le Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux
de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec (CIUSSS MCQ)

D L'Institut universitaire en DI et TSA

) Le Centre intégré du réseau en neuro-développement
de I'enfant (CIRENE)

) La Fédération québécoise de I'autisme (FQA)

) La Fondation Les petits trésors
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Obstacles et conditions
favorables pour un
retour en classe
ordinaire au primaire

A propos de I'autrice

Isabelle Lefrancois est enseignante en adaptation scolaire

et sociale de formation et ceuvre a titre d'agente

de soutien régional en adaptation scolaire pour la région de
I'Outaouais. Elle est également chargée de cours

au Département des sciences de I'éducation de I'Université
du Québec en Outaouais.

Mise en contexte

Les éléves autistes représentent maintenant 32 % des éléves
HDAA dans les écoles québécoises (MEES, 2016) et la majo-
rité d’entre eux sont scolarisés en classe ou en école spécia-
lisées, malgré les recommandations de placement en classe
ordinaire dans les écrits officiels et les effets positifs de I'inclu-
sion, qui sont largement reconnus. De plus, nous savons que
le retour en classe ordinaire est compromis a la suite du clas-
sement en milieu spécialisé. Lobjectif de cette recherche est
de décrire les conditions favorables et les obstacles & la tran-
sition de la classe spéciale a la classe ordinaire au primaire
pour des éléves autistes.

Méthodologie

Trois cas d’éléves sont étudiés dans ce projet de muaitrise.
Chaque cas est constitué de l'éléve, de ses parents, ainsi
que de I'équipe pédagogique (personnel enseignant, tech-
nicien ou technicienne en éducation spécialisée, spécialistes

Cedrik et William.

en orthopédagogie ou en psychoéducation, direction d’école,
conseillére ou conseiller pédagogique).

Trois cas de trajectoires sont étudiés (voir encadré en page 21):
1) un éléve autiste scolarisé en classe ordinaire depuis le dé-
but de sa scolarité, 2) un éléve autiste ayant débuté sa sco-
larisation en classe ordinaire, puis ayant vécu une transition
vers la classe spéciale et 3) un éléve autiste ayant effectué sa
scolarisation en classe spéciale, puis ayant vécu une transition
vers la classe ordinaire.

Résultat

Les résultats sont présentés sous forme de constat. Force est
de constater que les conditions favorables et les obstacles
identifiés par les acteurs ne concernent pas uniquement la
transition de la classe spécialisée vers la classe ordinaire, mais
bien l'inclusion en général. Cette nuance sera donc considé-
rée dans la présentation des constats.
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Premier constat — La collaboration entre I’école et la famille
est un facteur facilitant une expérience scolaire positive pour
les éléves et pour leur famille.

Dans la trajectoire scolaire des trois éléves, on observe une
rupture du lien de confiance avec I'école au cours de leur sco-
larisation. Elle peut s’expliquer par la perception d’'un manque
d’ouverture face a la différence de I'enfant, qui s’est soldé par
une exclusion de la classe lorsque les manifestations compor-
tementales de I'éléve étaient « trop » importantes. Ce bris de
confiance peut aussi s’expliquer par une communication défi-
citaire ou négative. Enfin, les parents ont parfois ressenti que
leur enfant n‘avait pas sa place en classe ordinaire.

Malgré tout, les participants, parents et intervenants scolaires,
souhaitent collaborer. Que faire alors 2

D’abord, les intervenants doivent adopter une attitude
constructive et positive. Il apparait également important
d’augmenter la régularité et la fréquence des communica-
tions entre I'école et la famille. La modification du contenu
de ces échanges et la clarification des conditions et des at-
tentes de chacun au regard de I'inclusion sont des avenues a
envisager.

Deuxiéme constat — Les caractéristiques autistiques semblent
étre un obstacle a l'inclusion pour léléve.

Les participants ont nommé que les caractéristiques propres a
I'éléve pouvaient étre des éléments favorables a son inclusion
ou, au contraire, devenir des obstacles au maintien en classe
ordinaire ou & la recommandation de transition de la classe
spécialisée vers la classe ordinaire. Plus le profil autistique de
I'éléve est faible, plus ce dernier est considéré comme un bon
candidat & la classe ordinaire. En revanche, plus I'éléve a des
atteintes importantes sur le plan de la communication, plus
les probabilités qu’il soit scolarisé en classe spéciale sont éle-
vées. De plus, la présence de manifestations comportemen-
tales jugées inadéquates influence les recommandations de
classement des intervenants. En somme, lorsque I'éléve se
« rapproche » de la norme, il est plus probable qu’il soit inclus
en classe ordinaire, alors qu’une structure autistique plus im-
portante devient un obstacle & son inclusion.
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[l est primordial

de reconnaitre la diversité
des apprenants et de la
prendre en considération
lors des situations
d’apprentissages.

Troisiéme constat — Ce n’est pas tant le processus de transi-
tion de la classe spéciale vers la classe ordinaire qui semble
problématique, mais plutdt l'accés ou le maintien en classe
ordinaire pour les éléves autistes.

Les résultats font ressortir le caractére paradoxal de I'inclu-
sion/exclusion pour des éléves autistes au primaire. Les diffi-
cultés vécues en classe ordinaire étant majeures, deux éléves
sur trois ont été transférés en classe spécialisée. En revanche,
celle-ci ne semble pas remplir les mandats pour lesquels
elle a été proposée au départ. Elle semble plutét augmenter
I'écart entre ce qui est attendu en classe ordinaire et le com-
portement de I'éléve autiste, empéchant alors son retour dans
le milieu le plus normal possible.

Quelles sont alors les solutions qui s’offrent aux équipes-
écoles 2 Doudin et al. (2006) proposent de « renforcer les me-
sures de réintégration en classe ordinaire » (p. 150). Ces me-
sures peuvent s'actualiser par la participation des intervenants
de la classe spécialisée et de la classe ordinaire & un groupe
de codéveloppement, afin de bonifier les pratiques collabora-
tives et de metire en action un protocole de retour en classe
ordinaire par exemple.

Quatriéme constat — Plusieurs avenues sont accessibles pour
maintenir les éléves autistes en classe ordinaire.

Le constat précédent fait ressortir les lacunes de la classe spé-
cialisée. Que mettre en place en classe ordinaire pour fa-
voriser la réussite de I'éléve autiste?2 Comment éviter de le
metire en situation de vulnérabilité en le référant en classe
spécialisée 2

Une premiére piste & considérer consiste @ mettre de |I'avant
la différenciation pédagogique dans les classes. En effet, il ap-
parait primordial pour I'enseignant de reconnaitre la diversi-
té des apprenants et de la prendre en considération lorsqu’il



planifie et pilote ses situations d’apprentissage. C’est d’ail-
leurs cette différenciation pédagogique qui semble étre une
des conditions favorables & l'inclusion de Rose et de Grégoire
dans cette recherche.

Une seconde piste est de mettre en place un modéle de service
favorisant l'inclusion scolaire. Différentes modalités organisa-
tionnelles visant & soutenir I'enseignant de la classe ordinaire
peuvent étre mises de |'avant: instaurer la consultation colla-
borative, le modéle de service de I'orthopédagogue-consul-
tant ou le modéle d’'équipe de soutien a I'enseignant. On peut
aussi privilégier le décloisonnement ou le co-enseignement.
Le soutien de la direction semble étre d’'une importance capi-
tale pour le bon fonctionnement de ces modéles de services.

Enfin, valoriser la diversité au sein de la classe et de I'école
est une troisiéme piste & considérer. Plusieurs participants ont
mentionné qu’une des conditions favorables a l'inclusion ré-
side dans I'acceptation de la différence. Lenseignant inclusif
est un modéle d'ouverture a la diversité pour les éléves de sa
classe. « Ca n'a peut-étre aucun fondement scientifique a ce
que je veux dire, mais j'ai I'impression qu’il faut que I'ensei-
gnant fasse voir qu'il accepte et qu’il aime beaucoup cet en-
fant-la dans le groupe » (enseignant de Grégoire).

Conclusion

Cette recherche permet de cerner certaines conditions favo-
rables et obstacles a l'inclusion en croisant le regard de tous
les acteurs et fournit quelques pistes de réflexion, notamment
au sujet de la perception de I'autisme chez les intervenants et
sur les pratiques différenciées & mettre en place. m

Les trois cas de trajectoires étudiés

;A Rose*(nom fictif)

b4

- Expérience scolaire négative

Classe ordinaire - école

accueillant des classes
spécialisées 4° a 6° année

- Détérioation du lien entre
la famille et I'école

- Expérience scolaire positive

- Relation de confiance entre

Classe ordinaire - école la famille et I’école

de quartier Préscolaire
de 1° a 3° année

GréQOire*(nom fictif)

- Expérience scolaire négative o . .
Classe spéciale 1™ a 4° année

- Fragilité de la relation avec
les intervenants

Préscolaire classe ordinaire - Réussite scolaire

Classe ordinaire
5¢ a 6° année

- Expérience scolaire positive

- Expérience scolaire positive

- Reprise de la 5¢ pour consolider les acquis scolaires

‘,; ,:~ LUCOS*(nom fictif)

P

Classe spéciale 1 a 5° année

- Expérience scolaire mitigée
- Expérience scolaire négative

- Sentiment de frustration au
- Refraif de I’élé\’e de I’éCOIe regqrd de |c| performance/

qualité de la classe spéciale
Préscolaire classe ordinaire
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Optimiser

Caleb.

le raisonnement
mathématique
des éleves autistes

Un projet novateur

Limplantation, en 2000, d’'un programme de formation axé
sur le développement de compétences a fait évoluer I'en-
seignement de la mathématique. Lenseignement est doré-
navant centré sur le développement du raisonnement et de
son utilisation pour solutionner des situations de la vie quo-
tidienne plutét que sur l'apprentissage de procédures et de
techniques & mémoriser et a appliquer. Plusieurs enseignants
ceuvrant auprés d’éléves autistes ont manifesté leur difficulté
a intervenir dans cette optique tout en considérant les facons
dont les enfants autistes apprennent. lls se heurtant, d'une
part, aux défis de |'enseignement-apprentissage des concepts
mathématiques et, d’autre part, a l'interférence des facons
d’apprendre des éléves autistes.

C’est dans cette perspective que nous avons élaboré un pro-
jet de développement en adaptation scolaire, en partenariat
avec le milieu universitaire, financé par le ministére de I'Edu-
cation du Québec (MEES, mesure 15350). Ce projet visait &
développer et a offrir une formation continue inédite qui pre-
nait & la fois en compte les facons dont I'enfant autiste ap-
prend et |'enseignement-apprentissage de la mathématique.
A notre connaissance, aucune formation jumelant ces deux
dimensions n'était offerte aux enseignants du Québec.

Un continuum de formation

Un cadre de formation portant sur |'enseignement-appren-
tissage des concepts mathématiques en arithmétique a été
élaboré et validé en collaboration avec Dominic Voyer et Ma-
rie-Pier Forest, de 'UQAR. Le but était double: établir des
liens entre les différents aspects a travailler pour chacun des
concepts mathématiques en vue, d'un c6té, d'outiller les en-
seignants et, de I'autre, de proposer des situations concrétes,
pour que les éléves autistes puissent utiliser les mathéma-
tiques dans le contexte de la vie quotidienne.
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Nous avons cherché a mettre I'accent sur le développement
d’une compréhension conceptuelle des mathématiques sans
négliger I'apprentissage de procédures. L'éléve qui posséde
une compréhension conceptuelle peut faire des liens plus
facilement entre ses connaissances. Il sait comment utili-
ser une notion mathématique, mais il sait surtout pourquoi
il utilise cette notion, car il en comprend les fondements et
les caractéristiques.

Parallelement, Nathalie Poirier, chercheuse a I'UQAM, a pro-
cédé a une évaluation cognitive des éléves issus des huit
groupes-classes participant au projet, avec la collaboration de
sept doctorants expérimentés. Cette évaluation avait pour but
de documenter le raisonnement non-verbal des éléves au-
tistes pour décrire leur potentiel mathématique.



L'enseignement-apprentissage des math

Le projet a été expérimenté en collaboration avec huit titu-
laires de classes spécialisées de deux écoles du primaire au
centre de services scolaire de Montréal (CSSDM). Ces titu-
laires ont assisté & un équivalent de trois jours de formation
structurés de la facon suivante:

* Présentation du  développement  des

mathématiques;

concepts

* Propositions de fagons de faire exploitant la modalité vi-
suelle pour optimiser le raisonnement mathématique (pro-
blémes imagés, en photo ou en vidéo; activités exploitant
des jeux comme les cartes & jouer, les dominos, les dés, du
matériel de manipulation, I'exploitation du tableau numé-
rique interactif [TNI], etc.);

* Echanges sur les leviers ou obstacles en lien avec le profil
d’apprenant de I'éléve autiste afin d’identifier des mesures
de soutien;

e Transfert dans la pratique par I'entremise d’'un accompa-
gnement de proximité (planification et soutien & I'expéri-
mentation d’activités en classe).

Bien que les évaluations cognitives aient montré un potentiel
cognitif préservé sur le plan du raisonnement non verbal des
éléves, la majorité d’entre eux présentaient tout de méme des
difficultés d’apprentissage. A titre d’exemple, certains éléves
éprouvaient de la difficulté a:

e prendre des risques, faire des essais et des erreurs pour
proposer des solutions a des situations, a des jeux;

¢ sélectionner l'information pertinente dans une situation
probléme pour comprendre et poser des actions;

* anticiper le déroulement et la séquence d’actions a
poser pour trouver des solutions & une situation
ou & un probléme;

* partager et démontrer son raisonnement.

Je compte par un

Je compte par cing

Faire équipe pour développer des leviers
d’intervention

Mentionnons toutefois que les échanges menés avec les en-
seignants ont permis d’identifier certaines mesures @ mettre
en place pour optimiser le potentiel mathématique des éléves
autistes afin de contourner les difficultés de communication et
mieux convenir & leurs facons d’apprendre. A titre d’exemple,
des outils visuels ont été proposés ou congus et expérimentés
par les enseignants:

* Outil visuel pour structurer la planification et I'organisation
d’une activité (ex.: séquence d'actions pour réaliser une
causerie mathématique);

* Histoire sociale pour aider I'éléve @ comprendre ce qui est
attendu de lui en contexte mathématique et identifier cer-
taines actions pouvant l'aider & faire des mathématiques
(lire encadreé);

* Outil visuel pour partager les raisonnements et les straté-
gies possibles.

Conclusion et prospective

Au terme du projet, les enseignants ont mentionné avoir une
meilleure compréhension du développement des concepts
mathématiques. lls ont également relevé I'importance d'ex-
poser les éléves & du matériel varié et d'intégrer la mathé-
matique aux routines de la classe plutét que de proposer des
exercices papier-crayon.

Les propositions et les expérimentations réalisées dans le cadre
de ce projet ont permis d'observer le potentiel mathématique
chez plusieurs éléves autistes. Toutefois, concernant certains
éléves n'ayant peu ou pas de moyens de communiquer ver-
balement ou ayant grandement besoin de soutien pour com-
muniquer, d’autres travaux de recherche seront @ mener pour
arriver a optimiser leur potentiel mathématique. m

Je compte par deux

Je compte le nombre d’objets

de la premieére ligne et je compte
le nombre de fois que ce nombre
se répéte.

L'EXPRESS #16 - Printemps 2023





http://autisme.qc.ca

Nois de 'autisme

Faison§ briller
Pautisme

dans toute sa diversite

#faitesbrillerlautisme #autisme



http://autisme.qc.ca

I’ autodétermination
des meres d’ enfants
autistes que je connais
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ix ans. Déja! Ma fille avait trois ans et venait tout
juste d’obtenir un diagnostic d’autisme. Je suis dé-
barqué sur Facebook avec toute la fougue qu’on
me connait. Je voulais changer le monde pour elle.
Je n'ai méme pas ébranlé le Québec donc, on repassera pour
le monde. J'ai remué le milieu de I'autisme & quelques re-
prises avec mes textes ou mes entrevues, mais c’est tout. J'ai
malheureusement di revoir mes ambitions.
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Devran, Aleyna et leur maman, Kathleen.

Chaque année, je vois des meéres débarquées dans les mé-
dias et sur les réseaux sociaux avec ces mémes intentions.
Elles comprendront, au détriment de leur énergie et peut-étre
méme de leur santé, que les changements exigent des mois,
et méme des années. En revanche, je n’ai jamais croisé des
femmes plus dévouée et déterminée, que les méres d’enfants
autistes.



«Le préjugé est enfant

de I'ignorance. »
William Hazlitt.

Pourtant, nous sommes trop souvent décrites comme des
méres systématiquement vulnérables ou pires, dans le déni.
Mon savoir expérientiel vous confirme que la crédibilité des
meéres d’enfants autistes doit souvent étre gagnée. Durement
gagnée! Le parent, premier expert de son enfant, c’est beau
sur papier. Dans la réalité, c’est tout autre.

Cette allusion au déni des méres d’enfants autistes est fré-
quente et a fait I'objet d’'un billet de blogue de la part de
Frances Paradis, Orthopédagogue, conférenciére et forma-
trice en intervention psychosociale, quelques mois avant le dé-
but de la pandémie. Dans I'ensemble, les propos de Mme Pa-
radis sont justes et son texte est rempli d’empathie envers les
familles. Je vous encourage a en faire la lecture.

Je ne prétends pas que le déni n’existe pas. Le déni existe.
Cependant, je vous encourage a éviter les généralités et sur-
tout, a pousser la réflexion un peu plus loin que le déni, qui
entraverait I'empowerment des méres dans les milieux de
I'éducation.

Mais qu’est-ce que le déni?

Le déni se manifesterait chez le parent, entre autres, par un
refus du diagnostic ainsi que ses impacts et une colére contre
les intervenants qui se concrétiseraient par une contestation
des interventions, un refus de voir les besoins réels de I'en-
fant, des exigences ou une tolérance démesurée et peu d’en-
gagements. (Bhérer M., 1993)

Cette description du déni, chez les méres d’enfants autistes,
fait référence a la terminologie utilisée par Constance La-
marche et reprise par le psychologue Maurice Bhérer dans
son guide a l'intention des intervenants, pour décrire le pro-
cessus d'acceptation des parents qui ont un enfant dit handi-
capé. Communément appelées le deuil de I'enfant normal,
les étapes ciblent principalement I'enfant et ses particularités.

Pourtant, dans les derniéres années, ce que les méres m’ont

confié, c’est que ce sont surtout les failles dans les divers sys-
témes qu’elles affrontent, qui les pousses vers diverses reven-
dications et a I'obligation de mettre en veille leurs aspirations.
En général, elles sont loin d'étre dans le déni.

Le dynamisme des meéres d’enfants autistes

Les méres d’enfants autistes que je connais sont de réelles lu-
cioles qui traversent de multiples périodes de noirceur. Parfois
flamboyantes, parfois en veille, en quéte d'une lueur d’espoir,
elles demeurent alertes, souvent & leur propre détriment. Il ar-
rive qu’elles se brulent a force d’entreprendre des combats per-
dus d’avance. Et ce, parce qu’elles ne détiennent qu’une partie
de I'information, en ce qui concerne leurs enfants.

Systématiquement, si les méres ne sont pas mises au fait de
la réalité, leurs attentes seront possiblement jugées irréalistes
par I'équipe-école. Néanmoins, elles ne peuvent pas savoir ce
qui n‘est pas dit. Si elles sont écartées du processus décision-
nel, une réaction au stress risque de se manifester ainsi que
les réactions possibles lors d’un CINE (Lupien, S., 2010). C’est
I'hypothése que je souhaite soulever afin que la réflexion ne se
limite pas au déni.

Qu’est-ce que le ciné?
C: CONTROLE FAIBLE

Exemple: Lors d'une absence de collaboration entre parents
et milieu scolaire, le contréle est faible.

I: IMPREVISIBILITE

Exemple: Lorsque le parent recoit réguliérement des appels
ou des courriels en lien avec les problématiques observées,
comme les comportements, mais trés peu d’information sur
les apprentissages, car le bulletin est modifié, il fera inévita-
blement face a beaucoup d'imprévisibilité.

N: NOUVEAUTE

Exemple: Présence au plan d’intervention (Pl); mais qu’est-ce
qu’un plan d'intervention 2 Nouveaux intervenants, nouvelle
enseignante, nouveau programme, vocabulaire particulier, etc.

E: EGO MENACE

Exemple: Qu’est-ce qui se passe a la maison ¢ ou lorsque le
parent a la perception erronée, ou pas, d'étre méprisé ou at-
taqué dans sa compétence parentale.
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Réactions possibles lors d'un CINE:

D Foncer/Attaquer (Physiquement ou psychologiquement
— colére)

D Fuir/Eviter (On accuse les parents de faire du déni, mais il
s'agit possiblement d’une fuite, en réaction au stress)

D Figer

Le stress des méres d’enfants autistes:

un sujet documenté en recherche!

Dans un article publié dans la revue Santé mentale du Qué-
bec, les auteures Carole Sénéchal et Catherine des Riviéres-
Pigeon rapportaient que les études qui avaient pour objectif
de mesurer |'état de santé des méres d’enfants autistes ré-
vélaient que les taux de stress sont qualifiés qu’extrémement
élevés chez les méres d’enfants autistes (Sénéchal, C. et des
Rivieres-Pigeon, C., 2009).

Un autre article, publié dans la revue de psychoéducation
par les auteures Véronique Ratté et Stéphanie-M Fecteau
concluaient et je cite: « La diversité des profils de stress paren-
tal recueillie démontre la complexité du phénoméne a I'étude,
méme si le contexte semble similaire. » (Ratté, V. et Fecteau,
S-M., 2022)

Et qui est le meilleur ami de stress ¢ Sonia Lupien, directrice du
Centre d'études sur le stress humain de I'Institut universitaire
en santé mentale de Montréal et professeure titulaire au Dé-
partement de psychiatrie de I'Université de Montréal, répon-
drait probablement qu’il s’agit de colére! (Lupien, S., 2010)

Reprenons I'exemple du Pl: Lorsqu’une mére d’enfant autiste
s’emporte lors d’une rencontre destinée & élaborer un Pl ou
pire, lors de la présentation du Pl ou elle n’a aucun pouvoir
décisionnel, I'équipe-école fera possiblement la connaissance
de réactions possibles lors d'un CINE. Et ce, sans pouvoir nom-
mer ce qui s'est passé. Lhypothése retenue pourrait étre celle
du déni donc que cette mére a besoin de repos, qu’on ne doit
pas l'impliquer dans les décisions pour ne pas la surcharger,
et que ses attentes sont démesurées car elle est dans le déni
face aux compétences réelles de son enfant autiste. Pourtant,
la solution serait possiblement du cété de I'inclusion au pro-
cessus décisionnel et non, & I'exclusion pour cause de déni.

Une mére d’enfant autiste nest pas systématiquement désen-
gagée ou en colére en raison du déni. Surtout si cette derniére
est gardée dans l'ignorance et a I'extérieur du processus déci-
sionnel. Le réle de I'équipe-école n’est pas d’infantiliser et de
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Emrick et sa maman Alexandra.

protéger les parents, mais d’'informer ces derniers. Non seu-
lement, au sujet des comportements, mais surtout, ou I'enfant
en est réellement dans son parcours scolaire, sa progression
des apprentissages, afin qu’une collaboration soit possible.

Finalement, est-ce que les méres d’enfants autistes sont sys-
tématiquement dans le déni ou est-il possible que dans cer-
tains cas, il s'agisse plutét d’entrave a I'autodétermination, et
de réactions au stress qui se manifeste en raison d’un CINE?2
Mon savoir expérientiel, accumulé auprés des familles d'en-
fants autistes dans les dix derniéres années, vous encourage a
considérer cette hypothése. m
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Contexte théorique

Le soutien social percu se définit comme I'évaluation sub-
jective d'une personne quant au soutien apporté par autrui
(Gentry et Kobasa, 1998). Quatre principales formes de sou-
tien social font consensus, & savoir le soutien a l'estime, le
soutien informatif, le soutien émotionnel, ainsi que le soutien
matériel et financier (Bruchon-Schweitzer et Siksou, 2008). La
principale forme de soutien social dont les parents d’enfants
autistes sont trés insatisfaits est le soutien matériel et finan-
cier. En effet, 8,4 % des parents sont trés insatisfaits de ce sou-
tien, alors que les pourcentages varient entre 1,3 % et 2,6 %
pour les trois autres formes de soutien social (Lampron et al.,
2021). Globalement, environ 36 % des parents témoignent
d’une certaine insatisfaction (trés insatisfaits, insatisfaits ou
plutét insatisfaits) par rapport au soutien matériel et financier
obtenu. Etant donné que les parents d’enfants autistes font
part d’une insatisfaction quant au soutien matériel et financier
obtenu, il serait important de se questionner quant a |'apport
des aides financiéres que recoivent ces parents.

Aide financiere

et qualité de vie :
la perception des
parents d’enfants
autistes au Québec

A propos des autrices

Amélie Ouellet-Lampron est étudiante au doctorat en psycho-
logie a I'Université du Québec a Montréal.

Nathalie Poirier est psychologue, neuropsychologue, profes-
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Objectif

Lobjectif de I'étude consiste a explorer |'effet des aides finan-
ciéres sur la perception du soutien matériel et financier obtenu
et de la qualité de vie globale des parents d’enfants autistes.

Méthode

D Participants

Léchantillon comprend 161 parents québécois (méres =
92 %; péres = 8 %) provenant de la région du Grand Mon-
tréal. Lage moyen des parents est de 41 ans. Leurs enfants
sont dgés entre 3 et 21 ans; 86 % d’entre eux sont de sexe
masculin et 14 % sont de sexe féminin. Ldge moyen des en-
fants est de 10 ans.

D Instruments

Les parents ont rempli trois questionnaires, dont un ques-
tionnaire sociodémographique familial, le Questionnaire de p
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soutien social percu (QSSP), ainsi que I'Echelle de qualité
de vie pour des parents d’un enfant ayant un TSA (EQVPT-
SA) (Cappe, 2009). Le questionnaire sociodémographique re-
cueille de I'information sur I'enfant et sur son parent. Le QSSP
évalue la disponibilité, soit le nombre de personnes offrant
du soutien social dans I'entourage du parent selon les quatre
principales formes de soutien social, et le degré de satisfaction
de la personne qui recoit ce soutien. Finalement, 'EQVPTSA
mesure les conséquences du diagnostic de TSA de I'enfant
sur la vie des parents en établissant un résultat global pour la
qualité de vie, ainsi qu’un résultat pour les sept domaines sui-
vants: a) les activités quotidiennes; b) les activités et relations;
c) les activités et relations sociales; d) les activités et relations
familiales et de couple; e) les activités et relations avec I'en-
fant autiste; f) le bien-étre psychologique; et g) I'épanouisse-
ment personnel.

D Procédure

Les participants ont été invités a participer a la recherche par
I'intermédiaire d’une annonce diffusée dans les médias so-
ciaux et dans des cliniques privées offrant des services aux
familles d’enfants autistes. Les familles désirant participer au
projet ont donc contacté les chercheuses et signé un formu-
laire de consentement pour participer a I'étude.

Résultats

D’abord, les résultats démontrent que 94 % des parents d’en-
fants ayant un diagnostic de TSA connaissent les allocations
financiéres disponibles, entre autres les subventions pour en-
fants handicapés des gouvernements provincial et fédéral. En-
suite, 78 % d’entre eux bénéficient de ces aides financiéres.
Parmi ceux-ci, seulement 34 % jugent que ces aides finan-
ciéres sont suffisantes pour répondre a leurs besoins. Ainsi,
la majorité des parents ne sont pas satisfaits des aides finan-
ciéres dont ils bénéficient (66 %). Finalement, 33 % disposent
d’autres types d’aides financiéres pour répondre a leurs be-
soins. Parmi les autres types d’aides financiéres obtenues,
les parents identifient entre autres du soutien provenant des
membres de la famille élargie, les subventions offertes par le
CISSS de leur région pour le répit, les subventions des pro-
grammes de soutien a la famille, aux enfants ou pour les loi-
sirs du CISSS de leur région, I'aide financiére du programme
de solidarité sociale, les préts et bourses, les crédits d'imp6t
ou les organismes communautaires (fondation, etc.).
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Des comparaisons de moyennes ont été effectuées. Parmi les
résultats obtenus, aucun ne démontre une différence statis-
tiquement significative entre les parents recevant des aides
financiéres et ceux n’en bénéficiant pas sur la perception du
soutien matériel et financier obtenu et sur celle de la qualité
de vie globale.

Des régressions linéaires multiples ont ensuite été effectuées.
En contrélant la variable du revenu familial annuel, les ré-
sultats indiquent un effet statistiquement nul des aides finan-
ciéres sur la perception du soutien matériel et financier, et sur
la qualité de vie globale des parents.

Conclusion

En somme, les aides financiéres dont profitent les parents
d’enfants autistes au Québec ne semblent pas répondre &
leurs besoins en matiére de soutien matériel et financier, et ce,
peu importe I'aisance financiére des parents. Des recherches
ultérieures seront donc nécessaires pour déterminer quels
sont les réels besoins financiers de ces parents afin de mieux
identifier I'aide qui devrait leur étre apportée. m
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Le NODA : un nouvel

outil d’évaluation
fort intéressant

ans la littérature scientifique, plusieurs études
soutiennent qu’un diagnostic et des interventions
précoces permettent d'améliorer le fonctionne-
ment d'un enfant ayant un diagnostic du trouble
du spectre de I'autisme (TSA). Loutil numérique Naturalis-
tic Observation Diagnostic Assessment (NODA), a donc été
créé pour améliorer I'accessibilité aux services, car le principal
défi auquel sont confrontés les parents est le délai pour obte-
nir une évaluation (Wiggins et al., 2006). Avec I'arrivée de la
COVID-19 et du confinement, I'INESS a produit un document
mentionnant que le NODA est reconnu au Québec, mais qu'il
est encore méconnu du public et des professionnels de santé
(Bujold et al., 2021). >
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Fonctionnement

Pour chacune des vidéos que les parents produisent dans le
cadre du NODA, des consignes leur sont transmises concer-
nant la configuration de I'environnement et la création de
contextes sociaux précis (par ex.: nommer le nom de l'en-
fant). Quatre vidéos doivent étre enregistrées: |'enfant jouant
seul, I'enfant en interaction avec d’autres enfants, un repas
en famille, ainsi qu’'un comportement préoccupant pour les
parents. Les vidéos sont d'une durée approximative de
8 a 10 minutes.

Le clinicien regarde les vidéos sur la plateforme et reléve les
manifestations de nature sociales et émotionnelles, ainsi que
les comportements et les intéréts de I'enfant. On trouve aussi
sur la plateforme les symptémes autistiques, selon une liste
prédéfinie de comportements (par ex.: absence de contact vi-
suel). Les comportements prédéfinis correspondent aux cri-
téres diagnostiques du TSA dans la cinquiéme édition du
DSM-5. Les comportements typiques sont aussi relevés par le
clinicien. Les manifestations du TSA identifiées par le clinicien
sont ensuite classifiées selon les critéres diagnostiques, ce qui
lui permet donc d’analyser si I'enfant manifeste suffisamment
de symptémes pour que le critére diagnostique soit retenu.

Etudes scientifiques

Lapplication NODA a d'abord été testée auprés d'un échan-
tillon de huit enfants autistes (Nazneen et al., 2010; Naz-
neen et al., 2014 ; Smith et al., 2019) et a ensuite été amé-
liorée grace a la participation de plusieurs cliniciens dans le
domaine du TSA. Selon une étude de faisabilité, les parents
ayant participé a |I'étude ont notamment trouvé |'application
NODA simple et facile a utiliser. Au total, 96 % des vidéos en-
registrées par les parents ont été pertinentes pour le clinicien
dans son processus d'évaluation diagnostique. Dans 91 % des
cas, les cliniciens ont été en mesure d’émettre un diagnostic a
la suite du visionnement des vidéos et a I'aide de I'information
complémentaire recueillie sur I'enfant.

Expériences cliniques

L'évaluation du TSA & l'aide du NODA se réalise en deux
étapes, soit lors d'une évaluation préliminaire suivie d'une
évaluation complémentaire. Dans un premier temps, un ou
une professionnelle spécialisée en autisme réalise une entre-
vue clinique (ADI-R) avec les parents et procéde au visionne-
ment des vidéos. Si les deux étapes ménent a des évaluations
positives, |'enfant est ensuite évalué par un neuropsychologue
pour la passation de I’ADOS-2 et |'évaluation de son profil co-
gnitif/développemental. Au CENOP, nous avons eu I'occasion
d'utiliser le NODA auprés de 36 familles d’enfants dgés entre
deux et cinq ans sur une période de huit mois. Parmi celles-ci,
la moitié se sont rendues a la seconde étape (évaluation com-
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Dans 91 % des cas,
les cliniciens ont été

en mesure d’émettre
un diagnostic a la suite
du visionnement des vidéos.

plémentaire). Ces familles ont ensuite eu une confirmation du
diagnostic du TSA pour leur enfant puisque, d’une part, I'ex-
périence clinique avec le visionnement des vidéos sur la pla-
teforme du NODA et I’ADOS-2 ont permis de tirer les mémes
conclusions et, d’autre part, une hypothése clinique avait été
soulevée par un autre professionnel, ce qui permettait de ré-
pondre aux critéres de bonne pratique concernant I'approche
multidisciplinaire.

Pour 16 autres familles, deux scénarios se présentaient. Le
premier consistait en une infirmation de I'’hypothése de TSA
parce que |'entrevue clinique ne relevait pas suffisamment de
manifestations reliées au TSA et/ou parce que I'enfant ma-
nifestait clairement des comportements prosociaux lors du
visionnement des vidéos sur la plateforme du NODA. Dans
I'autre scénario, le professionnel optait pour la prudence,
notamment dans le cas d’'une discordance entre |'entrevue
clinique et le visionnement des vidéos, dans la perspective
ou les symptdmes autistiques pourraient s’expliquer par un
autre trouble développemental ou bien par I'absence d'ac-
cord multidisciplinaire. Dans ce dernier scénario, I'enfant est
habituellement orienté vers un professionnel selon ses be-
soins, tels qu’un suivi en orthophonie, en ergothérapie ou en
psychoéducation.

Les limites et les avantages
de la plateforme du NODA

Il est nécessaire d’avoir une certaine connaissance de |'infor-
matique pour utiliser le NODA, puisque la plateforme fonc-
tionne par l'intermédiaire d'une application disponible sur le
cellulaire ou sur la tablette. Selon notre expérience, quatre
familles sur les 36 ont abandonné le processus d’évaluation.
Ces derniéres ont mentionné trouver difficile I'exercice de fil-
mer leur enfant, par manque de ressources informatiques ou
humaines. D'autres familles ont dit ne pas étre psychologi-
guement prétes pour entreprendre cette démarche et trouver
les exercices d'enregistrement difficiles & réaliser.



Lexpérience a été différente pour les autres familles. Plusieurs
d’entre elles ont apprécié la chance de partager des moments
de vie de leur enfant alors qu'il se trouvait dans son envi-
ronnement. Leur implication parentale leur a aussi permis un
cheminement dans cette perspective clinique: les différentes
démarches entreprises ont permis aux parents de prendre un
recul a I'égard de la condition de leur enfant. Elles les ont preé-
parés a accepter le diagnostic de leur enfant et les ont aidés a
s'orienter vers une prise en charge adéquate.

Conclusion

L' utilisation de la plateforme du NODA est une avenue fort in-
téressante & continuer & explorer, surtout auprés de la jeune
clientéle autiste. Le fait de prendre des vidéos au domicile
procure une information riche et optimale, puisque I'enfant
est dans un environnement connu. Potentiellement, le NODA
pourrait méme remplacer la passation de I’ADOS-2 et, ain-
si, permetire a des familles n‘ayant pas accés a des profes-
sionnels de recevoir une confirmation diagnostique et d'étre
orientées vers les bonnes ressources. m
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ous savons que les méres d’enfants autistes réa-

lisent un travail de grande ampleur auprés de leurs

enfants. Les connaissances actuelles soulignent

principalement le travail réalisé auprés de I'enfant
(Courcy, Des Riviéres-Pigeon et Modak, 2016) ou auprés des
professionnels (Malboeuf, 2021), particulierement ceux du
milieu scolaire (Boucher et des Riviéres-Pigeon, 2020). Nous
connaissons peu les autres formes de travail qu’accomplissent
ces méres, principalement lorsque leurs jeunes ont vieilli.

Cet article présente les résultats d’une analyse des propos de
52 meéres d'adolescents et de jeunes adultes autistes qui se
sont exprimées dans le cadre de 10 groupes de discussion.
L'analyse visait & documenter le travail réalisé par les méres
pour que leur jeune soit davantage inclus dans la société. Elle
nous a permis de voir que ce « travail de I'inclusion » va bien
au-dela de ce qui avait été documenté jusqu’a présent. Bien
que l'inclusion ne soit pas un concept clairement défini (An-
derson et coll., 2014), il désigne, entre autres, la possibilité
de participer pleinement a la société, d'accéder a ses droits,
ou de développer un sentiment d’appartenance & un groupe
sans y subir de discrimination (Woodgate et coll., 2020).
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Charles et sa mamie Nicole.

Notre analyse a mis en évidence six catégories de travail, soit
le travail réalisé auprés d’elle méme, de la fratrie, de la fa-
mille élargie, de la communauté, des professionnels externes
aux milieux scolaires, puis auprés des employeurs/supervi-
seurs. Cet article présente ce travail inestimable que réalisent
les méres de jeunes autistes, souvent dans le but de modifier
I'environnement de leurs enfants, afin de favoriser leur pleine
inclusion dans notre société.

Un travail a effectuer d’abord « aupres de
soi » : acquérir des connaissances en autisme

Afin d’étre en mesure de favoriser I'inclusion de leurs jeunes,
plusieurs méres nous ont dit devoir d’abord réaliser un travail
« sur elles-mémes ». Ce travail visait notamment a acquérir
les connaissances nécessaires pour soutenir leurs jeunes. Cer-
taines méres ont ainsi fureté en ligne, fait des lectures ou assis-
té a des conférences pour mieux connaitre I'autisme. D'autres
se sont engagées dans des formations ou ont fait des études
dans le but de mieux s’outiller et de connaitre davantage les
services disponibles. Plusieurs méres nous ont dit que ce tra-
vail réalisé « en amont » du travail de soin leur a également
permis d’aider les autres a@ mieux comprendre leurs jeunes ou
& savoir comment intervenir auprés d’eux pour qu'ils puissent
participer a la vie sociale et étre inclus. C’est ce qu’explique la
meére de Colindans I'extrait qui suit: « Je me suis acheté plein
de livres, j‘ai écouté des documentaires et reportages, suivi des
groupes de soutien. Maintenant, comme dirait notre pédopsy-
chiatre, je suis la personne la plus informée et connaissante
au sujet de I'autisme de mon fils: souvent plus que les éduca-
teurs. Donc, c’est facile pour moi d’expliquer une situation &
quiconque veut savoir. »
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Travailler aupres de la fratrie et aupres de
la famille élargie pour favoriser I'inclusion

des jeunes

Lacquisition de connaissances en autisme servait donc sou-
vent de base pour réaliser un autre travail, cette fois auprés
des membres de la famille. Les méres ont dit avoir le réle de
transmettre leurs connaissances afin de sensibiliser la fratrie a
I'autisme et aux différences. Plusieurs méres ont confié qu’a la
suite de ce travail de sensibilisation, la fratrie incluait davan-
tage leur frére ou sceur autiste dans leurs activités de loisirs
ou dans leur cercle d’amis. La mére de Mathieu, notamment,
explique: « Sa sceur a toujours su lui faire faire un paquet de
choses. Pour elle, il n’est pas question que son frére ne fasse pas
les choses avec elle. »

D’autres méres mettaient a profit leur expertise auprés de la
famille élargie. Une des méres, par exemple, a réussi a faire
accepter les rigidités alimentaires de son fils aux membres de
la famille. Cependant, la mére de Loic devait apporter un re-
pas pour que son fils puisse participer aux repas de famille, ce
qui constituait un travail supplémentaire pour elle: « Le plus
difficile avec la famille a été les rigidités alimentaires, mais les
gens ont fini par comprendre et on essaie de garder cela simple
en apportant toujours quelque chose @ manger pour mon fils. »

Un travail a réaliser aussi
aupres de la communauté

Afin de s’assurer de l'inclusion de leurs jeunes au sein de la
société, plusieurs méres devaient réaliser un travail auprés de
différents membres de la communauté. C'était le cas de la
mére de Tom, qui a d0 écrire et distribuer une lettre dans son
quartier pour sensibiliser son voisinage a I'autisme, afin qu'il y
soit accepté. Comme elle I'explique, « [elle avait] un voisin qui
appelait la police chaque fois que les enfants criaient ou que
mon fils faisait une crise ». Une grande partie des méres mili-
taient pour du changement quant a la représentation de I'au-
tisme, notamment au sein du systéme éducatif. C’'était le cas
pour la mére de Ludo, qui a fait des démarches impression-
nantes: « Si vous saviez toutes les démarches que j‘ai entre-
prises! Création d’une page Facebook [...], pétition sur un site
de pétitions en ligne ou |'ai récolté environ 2000 signatures. »

Quant aux professionnels externes au milieux scolaires, comme
les professionnels de la santé, des méres devaient intervenir
auprés d’eux pour qu'ils cessent d’infantiliser leur jeune, no-
tamment & la suite de I'annonce du diagnostic. La mére de
Max a dO intervenir & cet effet auprés d’'un médecin: « Chez
les professionnels, mon fils se débrouille bien, mais a partir du

Education, SensePublishers, p. 23 - 34. En ligne: doi.org/10.1007/978-94-
6209-692-9_3.

Boucher, C. et C. des Riviéres-Pigeon (2020). « Les défis de I'engagement
parental en milieu scolaire chez les parents d’enfants autistes: une étude
qualitative », Revue québécoise de psychologie, vol. 41, n° 2, p. 1 a 25.

Courcy, des Riviéres-Pigeon et Modak, (2016). « Appréhender l'invisible:
réflexions sur un dispositif méthodologique élaboré pour I'analyse du tra-
vail domestique », Recherches féministes, vol. 29, n° 1, p. 51 a 69.

Equipe de recherche pour Iinclusion sociale en autisme (ERISA) (2020).
Travailler ensemble pour favoriser I'inclusion sociale des adolescent(e)s et
jeunes adultes autistes.

Malboeuf, V. (2021). Comprendre les rapports aux professionnelles des
meres d'adolescent.e.s autistes[Mémoire de maitrise, Université du Qué-
bec a Montréal]. archipel.ugam.ca/15387/

Woodgate, R. L., Gonzalez, M., Demczuk, L., Snow, W. M., Barriage, S.
et Kirk, S. (2020). How do peers promote social inclusion of children with
disabilities? A mixed-methods systematic review. Disability and rehabilita-
tion, vol. 42, n° 18, p. 2553-2579.

moment ou ils savent (pour le diagnostic), ils s’adressent & moi
plutét qu’a lui. Je dois leur rappeler de s’adresser a lui et que je
compléterai s’il oublie des choses. »

Enfin, certaines méres devaient réaliser du travail pour que
leurs jeunes puissent avoir un emploi. Ce travail consistait
parfois & contacter et & sensibiliser des employeurs aux forces
et aux défis de leurs jeunes, comme la mére de Ben: « Cet été
je lui ai trouvé un emploi dans une cantine prés de chez moi.
[...] C’est moi qui ai communiqué avec le propriétaire pour lui
expliquer les particularités de mon fils et voir s’il était intéressé a
I'essayer quand méme. [...] Il lui a donné une chance. » Le tra-
vail des méres pouvait également avoir pour but de recadrer
les attentes sociales des employeurs, comme I'expliquait la
mére de Jules: « Pour les employeurs, c’est si important les ac-
tivités sociales de I'entreprise et le travail d’équipe. Mais quand
on a un employé qui ne manque jamais, perd zéro minute de
son temps a jaser de son week-end avec ses collégues et ne
prend jamais de pause ¢ Dés le début, on a mis ¢a clair: ¢a ne
va pas arriver! Ca refroidit [I'employeur] au début, mais quand
ils comprennent ce qu'ils ont en retour, ¢ca vaut le coup. [l faut]
laisser leurs performances parler d’elles-mémes. »

Conclusion

Cette étude a permis de mettre en lumiére I'importance du tra-
vail réalisé par les méres pour favoriser I'inclusion sociale en
autisme. Reconnaitre ce travail et soutenir les méres qui le ré-
alisent est donc d’une importance capitale pour favoriser une
société inclusive. Les méres de jeunes autistes sont des ambas-
sadrices de I'inclusion, comme l'indique la mére de Lou, a qui
nous donnons le mot de la fin: « Continuons de sensibiliser notre
entourage a la richesse de la neurodiversité! » m

1. Cette analyse a été réalisée dans le cadre d'une recherche de plus grande
ampleur portant sur les obstacles qui nuisent a |'inclusion sociale de jeunes
adultes autistes (ERISA, 2020).
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a santé mentale des personnes autistes est |'objet de

préoccupations. Nous savons que le soutien social

agit comme facteur de protection. Cependant, bon

nombre d’autistes rapportent vivre du jugement et
peinent a obtenir I'aide et le soutien dont elles ont besoin de
la part de leur entourage ou de professionnels’.

Dans le cadre d’'une recherche menée avec des collabora-
teurs experts autistes, nous voulions mieux comprendre com-
ment le soutien social et I'accés aux services peut se combiner
a I'expérience de la discrimination et de la victimisation pour
expliquer la détresse psychologique d’adultes autistes?.



Nous avons élaboré un questionnaire en ligne et I'avons dif-
fusé dans les médias sociaux juste avant la pandémie de CO-
VID-19. Le questionnaire pouvait étre rempli de fagcon auto-
nome ou avec le soutien d'une assistante de recherche. Les
questions ont porté sur la détresse psychologique, le réseau
de soutien (famille, amis, environnement professionnel, etc.),
I'expérience de discrimination et de victimisation liée a I'au-
tisme, I'accés aux services et les besoins de soutien non com-
blés dans le dernier mois.

Caractéristiques des personnes participantes

Les personnes ayant participé & la recherche étaient majeures
et résidaient au Québec (n = 222). La plupart d’entre elles
(79 %) ont indiqué avoir recu un diagnostic de la part d’'un
professionnel. Plus de la majorité (67 %) étaient en emploi,
84 % avaient complété un dipldme postsecondaire et plus de
la moitié touchaient un revenu annuel inférieur @ 25000 $.

D’autres caractéristiques sont présentées ci-dessous:

n %

Identité de genre 222 Femme 57
Homme 31

Non binaire ou autres 12

Diagnostic 222 Formellement identifiés 79
Auto-identifiés 21

Age (ans) 222 18-34 45
35-49 42

50 et+ 13

Dipléme complété 216  Secondaire ou moins 16

Collégial ou professionnel 33

Universitaire 51

Occupation* 218  En emploi 67
216  Aux études 43

216  Non-rémunéré (stage) 12

219  Bénévolat 26

Situation* 221  En couple 50
220  Parentalité 40

Cohabitation 222 Seul 31

Avec un ou ses parent(s) 13

Avec une autre personne 56

*Possibilités de plusieurs choix de réponses

Résultats

D Détresse

Plus de la moitié (51 %) des personnes présentaient un risque
élevé de détresse psychologique

D Soutien social et besoin non comblés

Les réseaux personnels de soutien des personnes participantes
étaient surtout composés de membres de la famille, du cercle
amical et de partenaires romantiques. Plus de six répondants
sur 10 ont identifié au moins une personne avec qui elles
estimaient vivre une relation négative (conflictuelle ou hos-
tile), souvent un membre de leur famille (51 %).

M Famille
[ Cercle amical

Partenaires romantiques

Personnel de la santé ou des services psychosociaux
B Connaissance des milieux associatifs

Autres (relations professionnelles ou
de classe, voisinage, colocataire, etc.)

Les participants ont fait part de besoins de soutien non com-
blés dans le dernier mois:

— 40 % ont dit n'avoir trouvé personne avec qui partager des
loisirs, faire des sorties ou se changer les idées.

— 34 % ont rapporté des besoins de rétroaction qui n'ont pas
été satisfaits, 24 % ont indiqué n’avoir trouvé personne pour
se confier ou & qui demander conseil (20 %).

— 12 % ont dit n'avoir trouvé personne pour du soutien maté-
riel, comme de 'aide financiére, et 15 % pour de I'aide phy-
sique, comme pour le transport, |'épicerie, un déménage-
ment ou de I'aide financiére.

Plus les besoins de soutien non satisfaits étaient importants,
plus les niveaux de détresse psychologique étaient élevés.  p
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D Soutien professionnel et accés aux services

En ce qui concerne ['utilisation des services dans la derniére
année, prés de I'ensemble des personnes (92 %) ont indiqué
avoir consulté pour des services de santé et 44 % |'avoir fait
pour des services psychosociaux. La grande majorité (80 %)
ont rapporté avoir un médecin de famille. Par ailleurs, des ré-
pondants se sont dit insatisfaits des services de santé (22 %) et
des services psychosociaux (15 %) recus. Plus les besoins non
comblés en matiére de services étaient importants, plus les ni-
veaux de détresse psychologique étaient élevés.

Les personnes participantes ont également indiqué avoir ren-
contré différents obstacles dans I'accés aux services dans la
derniére année. Des contraintes liées aux coGts des services
ont été mentionnées, de méme que la complexité des dé-
marches administratives. D’autres ont indiqué avoir peur de
ne pas étre comprises par les professionnels ou craindre de ne
pas étre prises au sérieux. Les obstacles les plus souvent men-
tionnés sont présentés ci-dessous:

Santé Psychosociaux
(n=97) (n=126)

Co0ts et contraintes économiques 38 41
Difficultés a trouver des services
et I'information nécessaire (par 33 33
exemple, ne pas savoir
& qui s’adresser)
Complexité des procédures

N 47 31
administratives
Déplacements trop longs ou trop 25 12
contraignants
Surcharge sensorielle,
hypersensibilité, 31 14
anxiété ou stress
Peur d’étre mal recu 35 21
Peur (?Ie ne Ra.s étre respecté, cru 40 23
ou pris au sérieux
Découragement do a des
expériences 46 37
négatives antérieures
Crainte de ne pas étre bien

. . 52 34

compris par les professionnels
Crainte de ne pas étre capable 33 29

de communiquer ses besoins
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D Victimisation et discrimination liées a l'autisme

Plusieurs participants ont dit vivre des formes de discrimina-
tion et de victimisation:

* Prés du trois quart ont confié qu'il leur était difficile, & des
degrés divers, de parler de leur autisme.

* La moitié ont dit ressentir de la honte et qu'il leur arrive de
cacher qu’ils sont autistes.

e Plus de 40 % ont rapporté avoir |'impression que leurs
qualités étaient « peu » ou « pas du tout » reconnues.

* Prés d’une personne sur 5 estimait que ses droits n’étaient
« jamais » ou « rarement » respectés.

e Plus du tiers ont déclaré subir, & des degrés divers, de la
violence verbale ou physique, sur Internet ou ailleurs,
parce qu'ils sont autistes.

Sans surprise, ces expériences de discrimination et de victimi-
sation étaient associées & des niveaux de détresse psycholo-
gique plus élevés.

D Relations entre les soutiens, la victimisation,
la discrimination et la détresse psychologique

Nous avons par la suite testé quatre modéles statistiques se-
lon lesquels les besoins de soutien non comblés (profession-
nels et de la part de I'entourage) se combinent a |'expérience
de la discrimination et de la victimisation liées a I'autisme
pour expliquer les niveaux de détresse psychologique

Sachant que le manque de soutien professionnel est lié a plus
de détresse psychologique, nous avons pu valider que cette re-
lation est également influencée par I'expérience de la stigma-
tisation, de la victimisation et par le manque de soutien de la
part de I'entourage. Par exemple, la perception que ses qua-
lités ne sont pas reconnues, I'expérience de violence attribuée
au fait d'étre autiste, le sentiment de honte lié & sa condition
et I'impression que ses droits ne sont pas respectés accom-
pagnent bien souvent la relation entre les besoins de soutien
professionnel non comblés et des niveaux de détresse élevés.

Victimisation et discrimination

4

Soutien professionnel

eececcccccce eecccccccccce eeccccccccccce eecccccccccce eecccccccccce XXX



Ethian.

Que retenir de ces résultats ?

Bon nombre de personnes participantes ont rencontré des
obstacles dans I'accés aux services psychosociaux ou de san-
té. Au Québec, cet accés peut s'avérer difficile, notamment en
raison du temps d’attente dans le réseau public et des coOts
de I'évaluation diagnostique dans le secteur privé. D’autres
obstacles mentionnés ont trait aux procédures d’accueil, de
communication ou a des enjeux de littératie (par exemple
trouver l'information, savoir a qui s’adresser).

De plus, méme lorsque les personnes parviennent a consul-
ter un professionnel de santé, bon nombre d’entre elles font
état d'insatisfactions en matiére d’implication percue, d’atten-
tion ou de compréhension de la part des professionnels. Un
nombre insuffisant de rencontres peut entraver la relation de
confiance a établir, une relation qui serait déja mis @ mal par
I'enjeu de la « double empathie » sous-jacente aux malaises
dans les relations entre personnes autistes et non-autistes®.
Il est ainsi possible que les personnes autistes fassent |'expé-

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

SR Y Soutien de I'entourage

+

CDéfresse psychologique >

) 0 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

0000000000000 000000000000 000

Ces résultats soulevent
["urgence d’implanter des
pratiques inclusives dans
le réseau de la santé et des

services soclaux.

rience de stigmatisation lorsqu’elles demandent de I'aide ou
recoivent des services, ce qui pourrait ainsi contribuer a ac-
croitre leur sentiment de détresse.

Ces résultats soulévent |'urgence d'implanter des pratiques
inclusives dans le réseau de la santé et des services sociaux. A
titre d’exemple: I'aménagement d’environnements facilitants
sur le plan sensoriel, une diversification des modes de com-
munication et I'abandon des termes percus négativement et
porteur de stigma comme ceux de « trouble », « atteint » ou
« souffrir ». Enfin, notre échantillon ayant été composé a par-
tir d'une participation volontaire, il ne prétend pas étre re-
présentatif de I'ensemble des personnes autistes. En effet, il
compte une forte proportion de femmes et de personnes uni-
versitaires. Néanmoins, les résultats demeurent trés préoccu-
pants et soulévent I'importance de s’intéresser a |'expérience
de ce groupe.n

1. Camm-Crosbie, L. et al. (2019). “People Like Me Don't Get Support” : Autistic
Adults’ Experiences of Support and Treatment for Mental Health Difficulties,
Self-injury and Suicidality. Autism, vol. 23, n° 6, p. 1431-1441.

2. Pour plus de détails, voir l'article original, en ligne: doi.org/10.1016/j.
rasd.2022.102038.

3. Camm-Crosbie, L. et al., 2019.

4. Milton, D.E. (2012). “On the Ontological Status of Autism: The ‘Double Em-
pathy Problem’”, Disability & Society, vol. 27, n° 6, p. 883-887.
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William entouré de sa famille.

Inclusion sociale:
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(Jue disent les ados autistes de leurs défis ?

a notion d’inclusion sociale en autisme est complexe,
sa définition variant de facon importante d’'un au-
teur ou d’une autrice a l'autre. En effet, si certains
adoptent une vision de I'inclusion qui se limite a des
milieux précis, comme le milieu scolaire (Anderson et al.,
2014), d’'autres, dont nous faisons partie, considérent que
I'inclusion sociale constitue une expérience devant étre traitée
de maniére systémique puisqu’elle est influencée autant par
des facteurs individuels, interpersonnels, organisationnels,
communauvtaires que sociopolitiques (Simplican et al., 2015).

Sachant que les difficultés d'inclusion sociale sont un enjeu
majeur pour plusieurs adolescents et adolescentes autistes
(ACFAS, 2019) et qu’a notre connaissance, peu d’'études ont
analysé ces difficultés en interrogeant des jeunes autistes,
nous avons réalisé une étude qui vise a leur donner la pa-
role afin comprendre leur vision de ces enjeux. Dans |'étude
générale, nous avons donc formé un total de 27 groupes de
discussion. Les échanges se sont tous déroulés de maniére
asynchrone et en ligne, sur Facebook. Des 27 groupes, cing
groupes asynchrones en ligne regroupaient des adolescents
et des adolescentes autistes dgés de 13 a 17 ans. Dans le
cadre de cet article, nous nous intéressons aux propos de ces
ados autistes.

Au total, 26 jeunes y ont participé. lls étaient scolarisés dans
une classe ordinaire (n = 17), spécialisée (n = 8) ou a la mai-
son (n = 1). Dans cet article, nous présentons les obstacles a
I'inclusion sociale et les stratégies adoptées par ces ados afin
de les surmonter en reprenant le modéle systémique de I'in-
clusion développé par Simplican et ses collegues.

Niveau individuel:
une inclusion difficile

Pour certains jeunes, des particularités sensorielles pouvaient
constituer des obstacles a leur inclusion sociale. Dans I'extrait
suivant, Mahéva, 16 ans, explique qu’en raison d’une sensi-
bilité aux bruits, il lui est difficile de suivre ses cours. Elle ex-
plique la stratégie qui a été mise en place pour remédier a
cette difficulté : « Je commencais a avoir un probléme sensoriel
durant un cours de math. [Jai dG prendre] une pause aux fon-
taines d’eau. Le cours de math était juste trop bruyant! »

Niveau interpersonnel: une l'inclusion
dépendante des relations sociales

Pour plusieurs participants, l'inclusion sociale impliquait de
développer des relations significatives avec les autres, ce qui
pouvait constituer un défi, comme l'illustre Dorian, 15 ans, ).
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dans l'extrait suivant: « Présentement je n’ai pas vraiment
d’amis. [...] En vrai, j‘ai possiblement des amis, mais le pro-
bleme est que j‘ai de la difficulté a savoir si quelqu’un I'est
réellement. » Nous avons toutefois constaté que plusieurs
jeunes utilisaient des stratégies afin de surmonter ces dé-
fis, notamment dans le cadre de conflits avec leurs pairs ou
avec des intervenants. Clara, 17 ans, explique: « J'ai par-
lé des comportements [problématiques de lintervenant] a
certaines personnes-ressources, mais il n’y avait pas tant de
choses que I'on pouvait faire, malheureusement. [Cet inter-
venant] est reconnu pour étre incompréhensif, alors on a plus
focussé sur des méthodes afin que je puisse I'endurer jusqu’a
la fin de I'année. »

Niveau organisationnel: inclusion sociale
et organisation des milieux scolaires

Parmi les enjeux décrits comme pouvant avoir un effet sur I'in-
clusion, plusieurs concernaient le fonctionnement de I'école
secondaire, par exemple I'horaire, les régles et les critéres
d’évaluation. C'est le cas d’Elie, 15 ans, qui s’est dit dépassé
par la lourdeur de son horaire: « Ca fait 4 mois que je suis en
arrét maladie (dépression) [...]. Puisque les horaires du secon-
daire sont trés serrés dans le temps, [...] je n’ai pas fini d’année
scolaire compléte depuis la 5e année ». Pour sa part, Sébas-
tien, 16 ans, trouve que les réglements sont trop sévéres et il-
logiques: « Au secondaire, les réglements sont plus stricts. [...]
On doit retirer les chapeaux lorsqu’on rentre, qui est quelque
chose qui ne fait pas de sens, puisqu’on peut étre respectueux
avec un chapeau. »

Niveau communautaire: perception
de 'autisme dans la communauté

La vision négative de I'autisme dans la communauté est un
enjeu pour plusieurs jeunes autistes. Léa, 14 ans, I'explique
bien en disant: « Les personnes mal informées pensent sou-
vent que I"autisme est nécessairement un handicap, qu’autisme
est synonyme d’incompétence, une minorité a part spéciale de
la société ». Léa a choisi d’agir pour contrer cette vision: « Ce
n’est pas vrai que je laisserai une autre personne diriger ma vie,
sous prétexte que j‘ai un “TSA”. Ainsi personne ne prendra des
décisions pour moi disant que j’en suis incapable ».

Niveau sociopolitique: des décisions
susceptibles de nuire a I'inclusion

Plusieurs des adolescents et adolescentes étaient conscients
des liens entre des décisions de nature politique, comme I'at-
tribution de ressources budgétaires, et les difficultés qu'ils ren-
contraient. Alex, 14 ans, a ainsi affirmé que: « L'école a pour
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habitude de donner le minimum pour les éléves comme moi
(histoire de sauver de I'argent et du temps) ». D'autres sont
conscients que les choix liés aux mesures pour limiter la pro-
pagation de la COVID-19 ont eu pour effet de les priver des
services susceptibles de faciliter leur inclusion, comme l'in-
dique Adam, 15 ans: « L'année passée on m’avait donné du
soutien pour m’aider a planifier mes cours et mes études. Mais
cette année, ils m’ont retiré cette aide en pleine pandémie et
j’ai coulé mon année ».

Conclusion

Cette recherche montre a quel point il est utile d’adopter une
approche systémique pour comprendre les dynamiques qui
influencent I'inclusion sociale. En effet, cette approche permet
de constater que les difficultés d'inclusion sociale vécues par
les ados autistes ne sont pas uniquement liées a leurs particu-
larités individuelles, mais qu’elles sont le résultat d'une inadé-
quation entre celles-ci et 'ensemble de la société. Nos résul-
tats indiquent également qu'il est possible et souhaitable de
questionner directement les adolescents et les adolescentes
autistes, méme ceux scolarisés en classe spécialisée, car cette
démarche permet de bénéficier de leur savoir expérientiel
et de mieux comprendre leurs besoins. Ainsi, afin de favori-
ser leur inclusion sociale, il est nécessaire de mettre en place
des stratégies englobant simultanément les variables indivi-
duelles, interpersonnelles, organisationnelles, communau-
taires et sociopolitiques susceptibles de nuire a cette inclusion,
puis de faire appel & la fois a leurs connaissances expérien-
tielles et a leur pouvoir d'agir sur leurs difficultés. m
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.’enfant changera notre vie
I'enfant autiste
lui donnera un sens.

Je me présente, Johanne Leduc, maman de deux merveil-
leux jeunes hommes autistes, Simon, vingt ans (non verbal)
et Rémi, dix-huit ans. En 2012, j'écrivais mon premier récit/
témoignage. « La souffrance des envahis ». Par la suite, je par-
ticipais a plusieurs émissions, reportages et entrevues. Durant
la méme année, je réalisais mon plus grand réve en créant le
tout premier Salon de I'autisme TSA du Québec qui eut lieu de
2014 a2017.En 2019, je collaborais au collectif « La Neurodi-
versité ». Puis finalement, en 2022, j'écrivais mon second récit/
témoignage, « Lombre de I'ignorance ».

Du plus loin que je me souvienne, j'ai toujours eu ce profond
désir d’obtenir réponses & mes questions. Dés la naissance de
mes garcons, ce désir s’est rapidement transformé en besoin
essentiel, comme |'air que je respire. Je devais savoir, car je
sombrais. Peut-étre était-ce en raison d’'une souffrance quasi
omniprésente compte tenu des comportements atypiques de
mes fils ou était-ce lié & ma méconnaissance de I'autisme 2
Peu importe. Je ne pouvais rester tapie dans |'ombre sans rien
faire en laissant cette souffrance nous envahir.

A chaque étape scolaire, j'espérais tant ce miracle. Que
quelqu’un nous lance I'échelle qui nous ferait sortir du puits
dans lequel nous nous enfoncions peu a peu. Que les prochains
spécialistes, eux, sauraient nous aider. Qu'ils auraient les ré-

Johanne Leduc

ponses. Qu'ils apporteraient des solutions. Mais non. A chaque
espoir sa nouvelle déception. Chaque fois plus amére que la
précédente. Désillusionnée et me sentant lachement abandon-
née par un systétme dont la premiére préoccupation semblait
celle de faire entrer tout le monde dans un méme moule, je sa-
vais qu’il ne me restait qu’une seule solution. Apprendre. | 2

Peut-¢tre était-ce en raison
d’une souffrance quasi
omnipresente compte tenu
des comportements atypiques
de mes fils ou était-ce

lié 2 ma méconnaissance

de 'autisme?
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« Comment cohabiter avec un

si grand fossé entre nous ? Une
question a laquelle mon mari

et moi étions incapables de ré-
pondre. Si incapables, que nous
avions placé notre fils de cinq ans
dans un hopital psychiatrique,
croyant bien faire et espérant...
Mais espérant quoi au fait? Nous
n’en avions aucune idée. Peut-
¢tre un miracle ou cette paix inté-
rieure dont tout le monde parlait.
Allez savoir ! Chose certaine,
nous ne voulions qu’une seule
chose : le bonheur de nos enfants.
Nous étions préts a tout

poury arriver ! »

L’ombre de I'ignorance
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En 2012 débutait mon long périple vers la connaissance. Enfi-
lant formation sur formation, étudiant le développement glo-
bal de I'enfant, les étapes de développement ainsi que les
grandes lignes concernant le neuro développement, notre
vie changea peu a peu. Comme par magie, le bonheur revint
nous visiter.

Donner un sens & leurs gestes, a leurs réactions, ou réaliser
que Simon ne me narguait pas, mais réagissait & une grande
détresse interne ou, encore, constater que Rémi n'avait pas
la moindre idée de la signification de plus de la moitié des
mots que |'utilisais quotidiennement, tout cela transforma ma
frustration en clémence. Dire que je m’étais mise tant de fois
en colére contre mes garcons alors qu'ils étaient en grande
souffrance!

Rémi, a 5 ans, énumérait plus de 300 noms de dinosaures en
ordre alphabétique, récitait I'alphabet, son numéro de télé-
phone ou épelait son nom en commencant par la fin, mais ne
savait pas ce que signifiait le mot « dessert ». Pourtant, tous
les jours, je lui demandais ce qu'il désirait pour « dessert » en
lui présentant deux options. Chaque fois, mon fils choisissait
par simple déduction logique sans jamais saisir le sens de ma
demande verbale ni faire de lien entre I'objet et le mot/son...
Surtout, sans jamais que je ne m’en rende compte.

En crise, mes fils hurlaient leurs vies pour des pacotilles. Puis,
un jour, Rémi m’avoua ne pas savoir qu’il pouvait simplement
me dire qu'il était en colére. « Tu ne m’as pas dit, maman. Je
ne le savais pas. » Alors il hurlait, tapait sur la table en frongant
les sourcils pour que je le sache. Aprés tout, c’était comme ca
qu’on lui avait enseigné & reconnaitre une personne en colére.
Quant a Simon, seul un étre dérangé mentalement pouvait
s'infliger d’aussi graves blessures au visage, affirmait-on. Je
crois que c’est & ce moment précis que j'ai réellement mesuré
I'importance de la connaissance et le danger de I'ignorance.

Lors de crises ou d’effondrements, il est si facile de conclure
@ un trouble anxieux, de comportement ou d’opposition, & de
I'autodestruction ou a de la manipulation. C’est pourquoi il
est crucial d’observer chaque menu détail. Avant, pendant et
aprés une crise. Il me faut apprendre a cibler leurs besoins im-
médiats, qui ne sont pas forcément les miens, et analyser le
sens de leurs actions afin de choisir I'approche la plus appro-
priée. La plus juste qui soit.

Je me dis que si, en tant que parent, je peux en apprendre
davantage concernant le mode de pensée de mes enfants et
améliorer grandement notre qualité de vie, c’est que les for-
mations existent. Que I'information circule. Que les recherches
et la connaissance progressent. Que la documentation est de



plus en plus accessible. Dans ce cas, comment se fait-il qu’il y
ait encore tant de professionnels si peu informés 2 Qui croient
encore qu'il faille « casser » un enfant autiste au comporte-
ment dérangeant 2 Qui continuent de rejeter |'entiére respon-
sabilité de la situation sur la personne autiste ou sur le parent,
et ce, sans jomais se remetire en question 2 Sans oublier tous
ceux qui pensent détenir la vérité absolue. « J'ai requ une for-
mation de 2 heures, je sais de quoi je parle! » Simon n’est plus
scolarisé depuis 2018. A 15 ans. Il avait pourtant le droit de
I'étre jusqu’a ses 21 ans. Disons... en théorie. Mon fils était vi-
siblement un « cas » devenu trop lourd pour I'institution.

Combien de Simon sont confinés & leur maison pour des rai-
sons semblables en ce moment2 Combien de familles se re-
trouvent fragilisées a la suite d'un tel rejet2 Cette situation
peut avoir de graves répercussions. Les enfants autistes, de par
la méconnaissance des gens censés étre formés pour les aider,
se retrouvent privés de scolarisation, privés d’un apprentissage

vital au développement de leur cerveau en pleine croissance.
Privés d'une vie a laquelle ils ont droit.

Malheureusement, le manque de connaissances en autisme
est en train de devenir un enjeu majeur dans les établisse-
ments scolaires au Québec. Autant pour des « Rémi » (en
classes spécialisées) que pour des « Simon » (en écoles spé-
cialisées). Nous nous butons sans arrét a des emboches évi-
tables. Par chance, il existe des perles qui travaillent d’arrache-
pied pour sauver le navire qui dérive. Mais ces professionnels
s'épuisent. Et leurs départs commencent a se faire sentir. S'ils
quittent le navire, nous coulerons tous. Sans exception.

Mes enfants m’ont appris & ne jamais baisser les bras et c’est
grdce @ eux si je trouve la force de continuer & me battre et
& surmonter tous les défis que la vie mettra sur notre chemin.
Ensemble nous tomberons, sGrement, mais ensemble nous
nous reléverons... encore plus forts. Je le leur ai promis. =

Livres et outils clés en main pour

EDITIONS

favoriser le bien-étre psychologique
des enfants et des adolescents

MIDITRENTE.CA


http://miditrente.ca

Lucia Dauphin

Mon parcours plein de vie

Par Lucia Dauphin, jeune adulte autiste et bénévole pour la FQA

| me fait plaisir de vous partager

mon histoire de personne autiste

dans le monde. Inspirée par Temple

Grandin et Valérie-Jessica Laporte,
je me passionne pour la cause de la dif-
férence, notamment en étant bénévole
pour la Société de I'autisme de Lanau-
diére et pour la Fédération québécoise
de l'autisme. J'aime surtout écrire des
témoignages sur ma vie de personne
neuro-atypique parce que non seule-
ment |‘aime jouer avec les mots, mais
i’ai également grandi a une époque ou il
n'y avait pas beaucoup de ressources et
de services pour les enfants autistes, en
particulier dans les établissements sco-
laires. Toute ma vie, |'ai surmonté toutes
sortes d'obstacles qui ont fait de moi une
femme épanouie, investie et passionnée
dans tout ce que j'entreprends.

J'ai grandi a la campagne au sein d’une
famille unie et chaleureuse. Tout au long
de ma vie, elle a accepté mon état et a
fait en sorte que je puisse m'épanouir
comme une rose. Elle a voulu principa-
lement que ma vie soit le plus souvent
paradis qu’enfer.

C’est a I'age de deux ans que mes pa-
rents ont remarqué que je ne parlais pas
encore et que je faisais des mouvements
avec mes bras, du flapping plus précisé-
ment. Je n’étais pas en contact avec mon
environnement et je faisais des crises
quand on me sollicitait trop. Ma mére
a tout d’abord entrepris les démarches
de diagnostic d’autisme. Nous avons été
rencontrer le centre de psychiatrie in-
fantile de Lanaudiére pour m’évaluer,
mais on n'a pas pu établir un diagnos-
tic précis. Nous nous sommes donc tour-

nés vers le département de recherche en
autisme & I'Hépital Riviere-des-Prairies,
& Montréal, dont la réputation n’est plus
a faire.

Entretemps, maman, qui est éducatrice
spécialisée, a entrepris une programma-
tion intensive de stimulation avec moi,
aofin que je puisse faire des activités que
I'on peut faire & I'édge de trois ou quatre
ans. Au début, cela n’était pas facile. Au
fil du temps, je m’isolais moins, mes pé-
riodes de crises ont diminué et je diversi-
fiais mes passe-temps. En raison de ma
facilité & apprendre, |'ai appris & lire &
I'adge de trois ans, & compter a |'dge de
quatre ans, et I'anglais & cing ans. Je me
passionnais précisément pour les pou-
pées Barbie, les films de Walt Disney et
les livres de la série Martine.



Un peu plus tard, |'ai requ le diagnos-
tic d'autisme Asperger par le psychiatre
Laurent Mottron. Quand ma mére me
I'a appris quelques années plus tard,
{'étais triste de savoir que |'étais diffé-
rente des autres, mais j'ai appris & assu-
mer ma réalité.

Puis est venue |'entrée a I'école. Les ap-
prentissages se déroulaient trés bien,
mais le contact avec les autres enfants
était plus difficile. J'aimais poser souvent
les mémes questions et je m’intéressais
aux mémes sujets. J'étais trés triste de
ne pas avoir d’amis, comme les autres.
Cependant, je me suis découverte de
nouvelles passions: la géographie, la
météorologie et les animaux du monde.
Tout au long de mes études primaires,
les enseignantes ont été gentilles et
bienveillantes et ont fait en sorte que je
puisse bien apprendre dans un environ-
nement agréable.

C’est au moment de débuter mes études
secondaires que mon quotidien a pris
une nouvelle tournure. Mon école se-
condaire locale n‘avait pas toutes les
ressources pour m’'accueillir en raison
de mon état, donc ma famille et moi
avons pris la décision de me scolariser
& domicile. Aussi, en étant a la maison,
je n‘aurai pas la pression d’étre dans un
endroit vaste, a risque d’'étre intimidée.
Heureusement que le systéme scolaire
s’est amélioré depuis.

Durant toutes ces années, je me suis
renseignée sur les apprentissages de-
mandés par le programme d'éducation
québécois et j'ai construit mon horaire

selon celui de mon école secondaire lo-
cale et selon mes capacités. Entretemps,
i'ai fait du bénévolat dans deux garde-
ries, dans une classe de maternelle et
i’ai travaillé dans un centre de pédiatrie
sociale. J'ai suivi également des lecons
de danse traditionnelle québécoise, de
zumba et de yoga, ou j'ai pu avoir des
relations sociales avec des femmes sym-
pathiques et ouvertes. Toutes ces ac-
tivités m'ont permis de m’épanouir et
d’avoir mon réseau social, ce dont jai
toujours révé. Cette période a été trés
enrichissante pour moi: elle m'a permis
d’étre davantage autonome et d’entre-
tenir une maison.

Jai finalement décroché mon dipléme
en 2015 dans une école pour adultes,
aprés avoir complété mes cing années
d’école secondaire en deux ans. Cela
a été une grande fierté dans ma vie,
méme si |'aurais bien aimé avoir un bal
de finissants et une remise de dipléomes.

Malheureusement, mon anxiété ne m'a

pas permis de faire des études supé-
rieures. Je m'adonne donc a des acti-
vités qui me permettent d'étre bien et
qui me font relever de nouveaux défis
sans me mettre de pression ou de stress,
comme les voyages, le yoga et |'écriture
de chroniques de films et de livres.

En plus de m'intéresser a la différence,
je rédige un blogue sur mes réalités de
jeune adulte autiste. Mes autres sujets
préférés sont la culture japonaise, la té-
lévision québécoise et I'univers du dou-
blage francophone. De plus, je suis la
marraine du fils de ma sceur. Je I'adore
et nous sommes trés proches. Le fait
d’étre tante me permet de m’investir
dans la vie d'un enfant, de lui apporter
une certaine attention et d’organiser des
activités avec lui.

Pour terminer, il est important de faire
des activités qui nous passionnent et qui
nous définissent. Il faut surtout étre gen-
til avec les gens différents. Malgré mes
limites, 'ai le droit d'étre moi.


http://lucia-dauphin.over-blog.com/

Par Brigitte Harrisson

« Considérer

les expériences

des personnes autistes

est essentiel

pour faire progresser

en collaboration avec Isabelle Tremblay et Catherine

St-Charles Bernier, neuropsychologues chez SACCADE.
Brigitte Harrisson est autiste, cofondatrice du modéle
d’intervention SACCADEM, travailleuse sociale

au Centre d’expertise en autisme SACCADE

et chercheuse en autisme.

out a commencé avec ma

volonté de bien décrire ma

réponse lorsque le pré-

sident d'Autisme Mauricie de
I'époque (Michel Francoeur) m'a de-
mandé comment ma téte fonctionnait.
Cette description, ce sont les recherches
en neurosciences qui |'ont fait aboutir. A
partir de stratégies que |'ai développées
avec le temps et de mes connaissances
sur |'autisme, ainsi qu’avec la collabo-
ration de Lise St-Charles, spécialiste de
I'intervention en autisme, nous avons
élaboré un modele d’intervention qui
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cible les besoins uniques des personnes
autistes, le modeéle SACCADEMC,

Depuis plus de trente ans, ma mission
est de contribuer & favoriser le déve-
loppement harmonieux des autistes a
I'aide d’interventions innovantes qui
respectent leur condition. Mon par-
cours sera ici expliqué dans un but de
faire valoir la richesse que peut apporter
la perspective et I'expérience des per-
sonnes autistes. De plus, je détaillerai
I'origine de I'hypothése qui sous-tend le
modéle d’intervention SACCADEMC, |'hy-

les neurosciences
cognitives
de I"'autisme. »

pothése du fonctionnement interne de
la structure de pensée autistique (FISPA).

Cette hypothése propose que I'autisme
pourrait étre un trouble neurodévelop-
pemental de la conscience'. En parta-
geant ma théorie et en établissant des
paralléles avec des substrats neuros-
cientifiques, |'espére faire la lumiére sur
les besoins uniques des personnes au-
tistes et contribuer a la recherche pour
faire progresser les neurosciences cogni-
tives de I'autisme.


http://saccade.ca

Revenons en arriére. Quand j'étais dans
la trentaine, je n’avais pas encore regu
de diagnostic d’autisme, mais peut-étre
qu’il y avait des signes: je m’habillais
toujours de la méme maniére, je man-
geais toujours la méme chose a la méme
heure, je prenais toujours le méme che-
7
min pour aller d’un endroit a I'autre.

Dans ma vie quotidienne, chaque fois
qu'il y avait un événement imprévu, mon
cerveau figeait. Je ne pouvais pas pas-
ser a |'étape suivante. J'étais compléte-
ment coincée dans le moment présent.
Si un produit que 'achetais n’était plus
sur son étagére habituelle au magasin,
mon cerveau figeait. Je ne pouvais pas
résoudre le probléme en me souvenant
d’expériences antérieures ou en imagi-
nant une solution potentielle. Si une si-
tuation identique n’existait pas dans ma
base de données emmagasinée en mé-
moire, il n'y avait pas de réponse pos-
sible, pas d’accés. Depuis, |'ai appris un
truc: lorsque le produit que je recherche
n'est pas sur son étagére habituelle au
magasin, je prends un autre produit et
je regarde |'étiquette. Je gagne le temps
nécessaire pour trouver une solution.

Ca n'a pas toujours été ainsi. J'ai long-
temps été coincée dans le moment pré-
sent, ce qui signifie que |'exécutais diffé-
rentes séquences d'action de la méme
maniére et dans le méme ordre.

Plus je tentais de répondre aux critéres
d’autonomie attendus pour mon ége,
plus mon expérience vécue se compli-
quait. Je rencontrais de plus en plus de
situations de « non-sens », oU mon cer-
vedau ne parvenait pas a traiter une in-
formation en raison de son incohérence
avec |'information déja encodée en mé-
moire de fagon précise et détaillée. Mon
cerveau ne pouvait pas traiter les chan-
gements, les événements imprévus ou la
surcharge de stimuli.

De plus, je subissais de plus en plus de
crises autistiques. Une crise autistique
crée une détresse intense, car je conti-
nue de voir mon environnement, mais
je ne peux pas traiter cognitivement la

signification de I'information que je per-
cois. Mon cerveau est bloqué jusqu’a ce
que la crise passe.

Laccumulation de « non-sens » et de
crises autistiques a conduit & un épuise-
ment cognitif et a ralenti le développe-
ment de mon identité. Je ne pouvais pas
me comprendre ni fonctionner correcte-
ment. Au fil du temps, cela m’'a conduit
@ une incohérence & grande échelle. Ma
santé mentale a commencé a étre affec-
tée, et {'ai commencé a avoir des pen-
sées suicidaires.

Je ne suis pas la seule a avoir vécu de la
détresse. Les autistes sont plus a risque
de développer un trouble de santé men-
tale, incluant I'anxiété et la dépression,
et des pensées et comportements suici-
daires. Ma détresse m'a amené a suivre
une psychothérapie pendant une di-
zaine d’'années et a recevoir un dia-
gnostic d’autisme. Enfin, |‘ai commencé
& mieux me comprendre.

Mes lectures sur les neurosciences m’ont
permis de comprendre que |'autisme est
un probléme de connectivité dans le cer-

veau. Par aqilleurs, la condition de |'au-
tisme donne accés a ce que j‘appelle
une demi-conscience. Une conscience
qui est coincée dans le moment présent,
sans accés aux expériences passées ou a
la projection future. D’autres personnes
autistes ont également décrit cette expé-
rience particuliére de la conscience?.

Il 'y a pas de consensus sur la défini-
tion de la conscience. On pourrait dire
que la conscience est tout ce qu’on ex-
périmente. Lune des facons dont I'expé-
rience de la conscience pourrait étre dif-
férente pour les personnes autistes est
que nous existons principalement dans
le moment présent. En ce moment, j'ai
accés a ce qui se passe dans mon en-
vironnement immédiat, et |'ai aussi ac-
cés a mon bagage de connaissances.
Croyez-moi, le bogage de connais-
sances d'une personne autiste est sou-
vent trés étendu!

Ainsi, avec cette base de données, je
peux fonctionner en mode « par cceur »,
mais cela limite ma capacité @ m’adap-
ter de maniére flexible et fluide a une
variété de situations et de contextes,



Il est donc impératif de mieux
connaitre I"autisme afin d’aider plus
de personnes autistes et améliorer leur
qualité de vie, ainsi que celle de leurs
familles et de leurs soignants.

en particulier des contextes sociaux. De
nombreuses études ont démontré que la
capacité de s'adapter et de fonctionner
de maniére autonome dans la vie quo-
tidienne est un défi persistant pour les
personnes autistes®.

On sait encore trés peu de choses sur
la conscience et ce qui est découvert
reste hypothétique. Les neurosciences
révélent que dans le développement ty-
pique, la conscience intégre les percep-
tions externes (environnementales) et
internes (sensations, émotions et pen-
sées). En tant qu’autiste, ma conscience
est principalement habitée par ce que
je peux percevoir dans mon environne-
ment immédiat (externe). Pour prendre
conscience de l'information interne invi-
sible (sensations, émotions, etc.), un ef-
fort cognitif est nécessaire. Cela a une
incidence sur le temps de traitement;
un délai est nécessaire pour analyser
chaque situation. D'ou l'exemple cité
précédemment concernant le fait de
prendre un produit du magasin et de le
regarder fixement, en feignant de lire.

Je décris ce phénoméne comme une dif-
ficulté d'accés a soi en temps direct: je
dois consciemment faire un effort pour
inhiber la conscience externe (ou le trai-
tement de I'information de I'environne-
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ment externe) et m’empécher de me ré-
férer aux connaissances que |'ai apprises
par coeur pour tfourner ma conscience
a l'expérience interne. Pour y parve-
nir, mon corps m'aidera parfois avec
des gestes. Par exemple, j'en suis ve-
nue a comprendre que le balancement
avant-arriére du corps m’aide & penser
consciemment.

Cette expérience atypique de la
conscience chez les individus autistes
pourrait s'expliquer par un développe-
ment neurologique différent, qui affecte
le développement de tous les stades de
la conscience. Les répercussions de ce
développement neurologique atypique
peuvent étre observées dans les com-
portements moteurs, le traitement de
I'information, les émotions et les inte-
ractions avec les autres.

Je crois que les avancées en neuros-
ciences sur le développement atypique
de la conscience dans I|'autisme per-
mettront d’adapter I'accompagnement
bienveillant pour mieux répondre aux
besoins des personnes autistes. Il est
donc impératif de mieux connaitre I'au-
tisme afin d’'aider plus de personnes
autistes et améliorer leur qualité de vie,
ainsi que celle de leurs familles et de
leurs soignants. =
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