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otre dossier met en lumiére le vécu de plus en plus

de personnes autistes dans le systéme pénal qué-

bécois. Peu de données témoignent du phénoméne
alors qu'une étude québécoise spécifique vient démontrer
que leurs conditions sociales et économiques expliquent leur
judiciarisation. Le manque de soutien social, la marginalisa-
tion dans le cursus scolaire, la mise & I'écart du marché de
I'emploi contribuent & les maintenir dans la précarité maté-
rielle et sociale et augmentent les risques de judiciarisation.
Adapter le processus judiciaire & la réalité des personnes
autistes et leur offrir le soutien approprié & leur réinsertion
sociale est essentiel |

Dans cet esprit, on accueille avec enthousiasme une pra-
tique inédite de suivi spécialisé dédié aux personnes autistes
ou qui composent avec une DI et qui font l'objet d'une pro-
bation, d'un sursis ou de travaux communautaires. La pra-
tique mise en place par la Maison I'Intervalle (& Montréal)
est novatrice & plusieurs égards. Elle répond d'abord a un
vide de service en offrant un traitement pénal plus juste et
équitable aux personnes concernées. Elle est reconnue tant
du cété de la santé et des services sociaux que du coté des
services de réhabilitation sociale des personnes judiciari-
sées. On souhaite qu’elle soit implantée dans I'ensemble des
régions du Québec afin d'offrir & chacun un traitement judi-
ciaire plus juste et plus équitable.

Par ailleurs, les expériences de probation et d’emprisonne-
ment dans la collectivité sont vécues de maniére trés souf-
frante pour les personnes autistes Asperger qui éprouvent
plus de difficulté a respecter les conditions quon leur im-
pose en raison de leurs vulnérabilités particuliéres. La en-
core apparait I'importance d'un support & la personne au-
tiste de la part de son agent de probation et de ses autres
accompagnateurs pour l'aider & comprendre et & respecter
ses conditions, ainsi que d'une grande patience et tolérance
de la part du corps policier et des juges en cas de contra-
vention & celles-ci.

JITORIA

Par Ginette Coté

Les expériences

de probation et
d’emprisonnement dans

la collecuivité sont vécues
de manicre tres souflrante
pour les personnes autistes
Asperger.

Une personne autiste est infrinsequement naive en ce qui
concerne les connaissances et les expériences sexuelles, ce
qui augmente sa vulnérabilité et le risque de devenir une vic-
time ou d'afficher des comportements sexuels inappropriés.
Le livre L'autisme, la sexualité et la loi et les fiches éducatives
qui I'accompagnent visent cette amélioration des connais-
sances sur la sexualité.

Les critéres d’admissibilité au crédit d'impdt pour personnes
handicapées semblent s'élargir tranquillement, mais sire-
ment, semble-t-il. Guillaume Parent, président du cabinet de
services financiers Finandicap et membre du comité consul-
tatif des personnes handicapées de I’Agence du revenu du
Canada, encourage les contribuables québécois & récla-
mer ce crédit qui donne droit & plusieurs mesures dont I'allo-
cation pour enfant handicapé, le montant pour aidant natu-
rel, le REEI.

Doctorant en histoire & I'Université du Québec & Trois-Ri-
vieres, Dannick Rivest, s'est intéressé & retracer les 40 ans de
notre revue L'Express, de 1982 a 2023, et plus particuliére-
ment & faire valoir son réle de porte-voix des parents. Ain-
si, & fravers une cinquantaine de témoignages, il relate les
expériences et les difficultés vécues au quotidien par autant
de parents.
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C'est justement ce que le projet Militants malgré eux, réa-
lisé par le Laboratoire Communautés inclusives, vise a do-
cumenter en recueillant les voix des jeunes et des familles
dans leurs démarches pour défendre les droits et les be-
soins des jeunes autistes pendant leur parcours & |'école
secondaire.

Nadia Nadia Lévesque, B.Ed. M.A. (c), experte-conseil
pour 'Equipe de recherche pour l'inclusion sociale en au-
tisme (ERISA) fait valoir I'importance de I'engagement des
parents et des enseignantes et enseignants dans le dé-
veloppement de |'autodétermination chez les éléves au-
tistes. Elle démontre comment I'autodétermination favorise
la persévérance scolaire, les stratégies d'apprentissage,
ainsi que la réussite menant & la diplomation. Les éléves
autistes autodéterminés manifestent des comportements
sociaux plus adéquats et sont plus disponibles pour les
apprentissages. Ainsi, leurs chances d'inclusion sociale a
I'dge adulte sont plus grandes.

Par ailleurs, le niveau de langage de I'adulte autiste et ses
capacités de communications influencent sa capacité de
s'autodéterminer comme en témoigne une recherche sur le
sujet, mettant en évidence la nécessité de travailler les dif-
férents aspects de la communication.

Deux autres études, fort pertinentes et riches en informa-
tions, vous sont proposées, |'une porte sur la recherche des
origines des difficultés d'adolescents et de jeunes adultes
autistes, particuliérement en milieu scolaire, tandis qu’une
autre porte sur un phénoméne complexe, peu étudié a ce
jour, la détresse suicidaire des personnes autistes: Il estim-
portant d'‘adopter une approche réceptive et d'écouter les
besoins de la personne afin de tenter de comprendre son
vécu personnel.

Notre texte sur Ces magiciens et magiciennes du calen-
drier va probablement attirer votre attention! Le calcul de
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[’autodétermination
favorise la persévérance
scolaire, les stratégies
d’apprentissage, ainsi que
la réussite menant a la
diplomation.

calendrier consiste & donner en quelques secondes le jour
de la semaine associé a une date, une capacité spéciale
peu connue, quasi spécifique & la population autiste. On
cherche & rejoindre des calculateurs de tous éges, et ce,
peu importe I'étendue de I'habileté, avec ou sans diagnos-
tic, dans le cadre d’une recherche en études doctorales de
Jade Desrosiers & |'Université de Montréal sous la supervi-
sion de Dr Laurent Mottron et de Dre Valérie Courchesne.

Enfin, I'expérience de parents d’enfants autistes ayant suivi
une formation en groupe par vidéoconférence a été éva-
luée afin de mesurer comment elle répond aux besoins
des familles. Si la réponse est positive dans son ensemble,
elle révéle également la pertinence d'offrir un éventail de
services pour un éventail de besoins.

En conclusion de ce numéro, nous profitons du 40° Mois
de l'autisme pour donner carte blanche aux personnes
autistes et & leur famille pour qu’elles nous racontent leur
parcours. Ml



ussi symboliques soient-ils,

les anniversaires sont des

jalons importants qui, pour

des organismes comme
le notre, permettent souvent de je-
ter un petit coup d'ceil dans le rétro-
viseur. Si la FQA ne féte ses 50 ans
qu’en 2026 (on sy prépare déjal), le
Mois de l'autisme quant & lui souffle
ses 40 bougies cette année.

Il faut remonter aux années 70 pour
trouver une trace du premier mois
de 'autisme. Selon la Autism Society
(Maryland), c'est & cette période
qu'est née, aux Etats-Unis, la premiére
édition du mois de sensibilisation. De-
puis ce temps, le mois d'avril est resté
celui de l'autisme aux Etats-Unis.

Au Canada, c'est octobre qui a été
choisi comme mois de sensibilisation
a l'auvtisme. Le Québec n‘a pas sui-
vi ce courant et a conservé le mois

Kt s1 on respectait
la Loi sur l'instruction
publique ?

Pascal Franco,

directeur information et communication de la FQA

d‘avril, essentiellement parce qu'oc-
tobre est le mois de collecte de fonds
de l'organisme Centraide et que les
associations  régionales n’auraient
pas pu organiser des levées de fonds
en méme temps. En décembre 1983,
la premiére semaine de 'autisme est
mise sur pied par la Fédération qué-
bécoise de l'autisme (FQA), qui s‘ap-
pelait alors Société québécoise de
I'autisme. Dés avril 1984, elle se trans-
forme en mois de l'autisme.

Si la FQA fait de la sensibilisation a
I'autisme un fil rouge de ses actions
tout au long de l'année, les 30 jours
du mois d'avril en constituent comme
le point d'orgue. La plupart du temps
ludiques, parfois un peu politiques, les
campagnes du Mois de I‘autisme ont
toujours pour ambition de permettre
au grand public de mieux comprendre
la condition autistique, de briser les
tabous et les a priori... Bref, comme

le dit si bien notre porte-parole Valé-
rie Jessica Laporte, de batir des ponts
entre autistes et neurotypiques!

Mais pour rendre notre société plus
inclusive & la différence, il faut aussi
bien plus que cela et c’est ce & quoi
s'emploie la FQA 365 jours par an,
Mois de I'autisme compris! A I'école,
en emploi, dans |'espace social, du
plus jeune age jusqu'a celui plus
avancé des ainées et des ainés, la
promotion des droits des personnes
autistes et de leur famille nous mobi-
lise & I'année longue.

Ce droit, c’est notamment celui écrit
noir sur blanc dans la Loi sur l'instruc-
tion publique (LIP) qui prévoit des ac-
commodements pour tous les éléves
qui ont des besoins particuliers et/ou
ayant un plan d'intervention. Cela ne
veut pas dire bricoler des classes & la
« va comme j'te pousse », les confier p-
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a des enseignantes et enseignants non
formés, non accompagnés et s'étonner
ensuite que |'inclusion scolaire ne fonc-
tionne décidément pas! Non, l'inclu-
sion & tout prix — on devrait plutét dire
au plus mauvais prix — n’est pas celle
que réclame la FQA et d'autres orga-
nismes partenaires comme la Société
québécoise de la déficience intellec-
tuelle ou la Coalition de parents d'en-
fants & besoins particuliers du Québec.
Nous militons pour que des moyens hu-
mains et matériels soient déployés au
sein des établissements en conformité
avec ce que dicte la LIP plutét que de
proner la mise & |'écart.

Si nous entendons évidemment le ma-
laise, voire la souffrance, dans cer-
taines prises de parole d’enseignantes
et d’enseignants, nous ne pouvons pas
nous résigner & renoncer a cet idéal,
encore une fois inscrit dans la loi. Re-
noncer, ce serait accepter un retour en
arriére aussi dovillet pour certains qu'il
serait dévastateur pour d’autres. Nous
ne prétendons pas que le chemin de
I'inclusion est un itinéraire tranquille au
pays des licornes. Mais c’est le seul, de
notre point de vue, qui méne vers I'éga-
lité¢ des chances et I'épanouissement
qui 'accompagne, depuis les éléves
jusqu‘au personnel scolaire et au-dela
méme.

Alors, commencons donc par le... com-
mencement: investissons pour |'ave-
nir des plus jeunes, quelles que soient
leurs conditions; facilitons le travail des
enseignantes et des enseignants en les
formant et en mettant en place un éco-
systtme de spécialistes pour les ac-
compagpner... Bref, réinventons |'école
pour qu'elle devienne un marche pied
et non pas une gare de triage. Et alors,
chiche, on se donne volontiers rendez-
vous dans quelques années pour faire
le bilan d'une politique scolaire adap-
tée et réellement humaniste.

La FQA a bien hate d’assister & ce ren-
dez-vous-la! W



http://fdmt.ca

Si peu de données témoignent encore aujourd’hui
du parcours des personnes autistes dans le systeme
pénal québécois, des indices de terrain nous
laissent penser que c’est une réalit¢ largement
sous-estimée.

Manque de soutien social, marginalisation dans
le cursus scolaire, mise a I’écart du marché de
I'emploi... Ce sont en effet autant de raisons
qui contribuent a les maintenir dans la précarité

matérielle et sociale et augmentent ainsi les risques
de judiciarisation. Dans ces conditions, adapter
le processus judiciaire a la réalité des personnes
autistes et leur offrir le soutien appropri¢ a leur
réinsertion sociale est essentiel !

L’EXPRESS ouvre donc le dossier avec plusieurs
contributions de spécialistes et quelques sujets de
réflexion...
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Autisme, systéme pénal
et pauvreteé

Par Guillaume Ouellet, Ph.D., chercheur au Centre de recherche de Montréal sur les
inégalités sociales, les discriminations et les pratiques alternatives de citoyennet¢ (CREMIS)
et professeur associ¢ a I'Ecole de travail social de I'Université du Québec a Montréal.

| ne se passe pas une journée sans que les médias

ne fassent état de crimes perpétrés, d'arrestations po-

licieres, de procédures intentées, de sentences ren-

dues, etc. Méme chose du coté des ceuvres de fiction
& I'écran, rares sont les films ou les séries populaires qui ne
traitent pas de crimes, d’enquétes, de procés, d'expertises
judiciaires en tout genre, etc. Pourtant, malgré I'omnipré-
sence du judiciaire dans 'espace médiatique et culturel, la
plupart d'entre nous ignorent & peu prés tout du systéme pé-
nal. Au-dela des cas médiatisés, on se demande qui consti-
tue la masse d'individus qui défilent devant les tribunaux au
point de saturer le systéme judiciaire. Comme le souligne
un rapport de 'Institut de recherche et d'informations so-
cioéconomiques (IRIS): « On connait mal le profil des per-
sonnes judiciarisées au Québec, ce qui peut s’expliquer par
le manque de données claires et détaillées sur cette popula-
tion » (IRIS, 2021).

[’autisme et systéme pénal
dans la littérature scientifique

Lorsque vient le temps de brosser un portrait du contact de
personnes autistes avec le systtme pénal québécois, les
données sont tout simplement inexistantes. Les personnes
qui, comme moi, souhaitent creuser cette question doivent
se tourner vers une littérature scientifique qui est, pour l'es-
sentiel, produite ailleurs dans le monde (Royaume-Uni, Aus-
tralie, Etats-Unis) et principalement issue des champs dis-
ciplinaires de la psychologie, de la criminologie ou de la
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psychiatrie-légale. Ces études chercheront d'abord & savoir
si le taux de personnes autistes dans le systéme pénal est
supérieur au taux de personnes autistes dans la population
en général. Auquel cas, on parlera de surreprésentation. En
complémentarité aux études de prévalence, une multitude
de recherches mettront en lien l'autisme et les différents mo-
ments clés du processus judiciaire (délit, arrestation, cour,
détention, probation, efc.). A fitre d’exemples, on explore
les liens entre I'adoption de comportements dits « antiso-
ciaux » chez les autistes et la commission d’un acte criminel;
on cherche & comprendre en quoi les limitations communi-
cationnelles brouillent I'intervention policiére; ou on étudie
I'impact du manque d’empathie des personnes autistes en-
vers la victime au moment du passage a la cour.

Si ces études apportent un certain éclairage sur le phéno-
méne de la judiciarisation de personnes autistes, il s'agitd’un
éclairage trés partiel et empreint de biais. Pour tout dire, en
tant que sociologue qui souscrit au mouvement inclusif de
la neurodiversité, {'éprouve beaucoup d’inconfort face & ce
type de littérature. En premier liey, il se dégage de ces ar-
ticles une image pathologisante et stigmatisante de |'autisme.
En effet, 'autisme y est présenté comme problématique en
soi: un trouble & corriger, des distorsions cognitives & reca-
drer, des comportements & supprimer, etc. En second lieu,
la maniére dont ces études font usage de notions telles que
« comportements anfisociaux », « besoins criminogénes »
ou « manque d’empathie », sans aucune distance critique,
est problématique. En plus de reconduire une série de pré-



Bibliographie

jugés a l'égard des autistes, ces études tendent & « natura-
liser » la criminalité et & en faire une tare individuelle. En
troisieme et dernier lieu, I'absence de prise en compte des
conditions de vie dans lesquelles évoluent les personnes ju-
diciarisées constitue, & mes yeux, le plus grand angle mort
de ces études. Or, avant de chercher des liens causaux entre
I'autisme et la criminalité, il y a tout lieu de prendre un pas
de coté pour se pencher sur le profil des personnes qui se
trouvent dans la filiére pénale avjourd’hui.

Tous égaux devant laloi?

Prenons d'abord en considération que, malgré ce que sti-
pule l'Article 7 de la Déclaration universelle des droits de
I'hnomme, nous ne sommes pas tous égaux devant la loi.
En effet, la discrimination systémique fait en sorte que cer-
tains groupes de personnes sont beaucoup plus susceptibles
d'étre judiciarisés que d'autres. C'est entre autres le cas des
personnes issues des Premiéres Nations, des jeunes hommes
noirs, des personnes composant avec des problémes de san-
té mentale et des personnes vivant en situation d'itinérance.
Il n’est pas étonnant de constater que, parmi les facteurs de
risque qui conduisent & la judiciarisation, Sécurité publique
Canada identifie la sous-scolarisation, un contexte familial
dysfonctionnel, I'absence d’emploi, la pauvreté, I'isolement
social, le manque de services (sociaux, de loisirs, culturels),
le racisme, efc. A ces facteurs socioéconomiques s'ajoutent
des facteurs individuels tels que des attitudes, des valeurs
ou des croyances négatives, une faible estime de soi, de
la toxicomanie, des problémes de santé mentale (Facteurs
de risque et de protection (securitepublique.gc.ca). L'IRIS
abonde dans le méme sens en précisant que 83 % des indi-
vidus judiciarisés sont des hommes, 85 % sont peu scolarisés
et 53 % ont moins de 34 ans (RIS, 2021).

En ce qui concerne les délits pour lesquels les personnes sont
judiciarisées, les voies de fait, les vols de moins de 5000 $,
les fraudes, les infractions contre I'administration de la loi et
les méfaits totalisaient prés de 80 % des délits commis en
2022 (ministére de la Sécurité publique du Québec, 2023).
Sans minimiser la gravité des infractions ou leurs impacts sur
les victimes, on peut affirmer que le quotidien des tribunaux
est fait de « petites causes » et que les infracteurs sont en
trés grande majorité des personnes démunies sur plusieurs
plans. Ce portrait colle tout & fait & ce que j'ai eu 'occasion

D Bernheim, E. (2019). « Judiciarisation de la pauvreté et
non-accés aux services juridiques : quand Kafka rencontre
Goliath », Reflets, 25 (1), p. 71-93.

D Tircher, P et Hébert, G. (2021) « Le profil des personnes
judiciarisées au Québec », IRIS.
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pour vulnérable: la police & I'assaut des problémes
sociaux, Champ pénal, n° 22.

d'observer dans le cadre des différents projets de recherche
auxquels j'ai participé, & savoir que le systéme pénal est sa-
turé de personnes pauvres, vulnérables et socialement iso-
lées. Comme |'écrit ma collégue Emmanuelle Bernheim, « la
judiciarisation de la pauvreté joue aujourd’hui un réle de re-
production des inégalités, au-deld du droit pénal » (Bern-
heim, 2019). Cela correspond également a ce qu’un poli-
cier nous rapportait en entrevue: « Je fais de I'intervention
au quotidien sur la rue avec cette clientéle-la. C'est d'une
tristesse épouvantable! Tu sais & un moment donné, on n‘a
pas le choix, on va judiciariser, on est rendus la! C'est plate

d’en arriver l&, mais ca fait partie de la solution » (patrouil-
leur, dans Ouellet et al., 2021).

Sous cet angle, ce ne sont pas les spécificités neurologiques
qui expliquent le fait que des personnes autistes se trouvent
dans la filiére pénale, mais bien les conditions sociales et
économiques dans lesquelles elles vivent. Au-deld d'un
idéal théorique, notre capacité collective a offrir aux per-
sonnes autistes les conditions favorisant leur inclusion sociale
peut concrétement prévenir la judiciarisation de cette frange
de la population. A I'inverse, tant que les personnes autistes
auront des besoins de soutien non satisfaits, qu'elles seront
marginalisées dans leur cursus scolaire, tenues & I'écart du
marché de 'emploi, qu'elles évolueront dans la précarité re-
lationnelle et matérielle, les risques qu'elles connaissent une
prise en charge pénale ne seront que plus importants. En-
fin, nos résultats de recherche démontrent également qu’une
fois qu'elles sont judiciarisées, les possibilités d'adaptation
du processus judiciaire & la réalité de ces personnes autistes
sont trés limitées et que les mesures de soutien a la réinser-
tion sociale sont quasi inexistantes. Notre second article
propose de présenter une des rares initiatives visant & favo-
riser la déjudiciarisation des personnes autistes et leur relais
vers les services sociaux. ll
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par Paul Robitaille, coordonnateur du programme de psychiatrie-

légale et de la clientele judiciarisée, Maison I'Intervalle ;
Marianne Hébert, agente de probation, DSPC Client¢le féminine
etactivités spécialisées, ministere de la Sécurité publique ;

Julie Mérineau-Coté, Ph.D., psychologue, conseillere en troubles
graves du comportement, Service québécois d’expertise

en troubles graves du comportement ;

Guillaume Ouellet, Ph.D., chercheur au Centre de recherche de
Montréal sur les inégalités sociales, les discriminations

et les pratiques alternatives de citoyenneté (CREMIS)

ct professeur associé a I"Ecole de travail social

de I'Université du Québec a Montréal.

Soutien a la réhabilitation sociale :
un projet unique au monde

urle plan juridique, les personnes autistes tout comme

celles qui composent avec une déficience intellec-

tuelle (DI) ne sont pas & 'abri de la judiciarisation

pénale et des mesures légales qui peuvent en décou-
ler. Sur le terrain, la judiciarisation de ces personnes souléve
toutefois de nombreuses questions: Comment s‘assurer que
ces personnes comprennent le fonctionnement et les visées
du systéme pénal2 Comment pallier les enjeux de commu-
nication inhérents & leurs caractéristiques 2 Comment assurer
la protection de ces personnes et le respect de leurs droits
dans un systéme qui exacerbe la vulnérabilité 2 A ces ques-
tions s'ajoutent des constats issus de la recherche, a savoir:
les sanctions pénales & répétition, sans accompagnement
adapté, n‘arrivent pas & dissuader les personnes autistes
ou ayant une DI d’adopter des comportements considérés
délictueux; la rigidité du systéme pénal décourage I'amé-
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nagement d'un traitement équitable pour ces personnes; la
judiciarisation favorise le développement d’une trajectoire
d’exclusion sociale, voire d'une institutionnalisation pénale

(Ouellet et al., 2012).

Une réponse a un vide de service

Ayant en téte ces questionnements et constats, Paul Robi-
taille, directeur de la Maison I'Intervalle, a proposé une pra-
tique inédite de suivi spécialisé dédié aux personnes autistes
ou qui composent avec une DI et qui font |'objet d'une pro-
bation, d'un sursis ou de travaux communautaires. L'esprit de
la pratique est de faire de la période de suivi dans la com-
munauté une fenétre d’opportunité pour évaluer les besoins
individuels des personnes concernées et effectuer un relais
vers les services et ressources favorisant leur inclusion so-



ciale. A l'instar de la psychiatrie-légale, cette pratique se
développe & l'interface du systéme pénal et du systéme so-
ciosanitaire. Toutefois, plutét que d’adhérer au paradigme
du rétablissement, qui prime en santé mentale, cette pratique
mobilise le paradigme de la réadaptation sociale. Le plan
d'intervention de la personne accompagnée octroie une
place centrale aux besoins en matiére de réadaptation et
aux moyens de diminuer les comportements problématiques.

Ainsi, depuis |'automne 2017, avec le soutien financier des
services professionnels correctionnels du Québec & Mon-
tréal, la Maison I'Intervalle a mis en place un suivi commu-
nautaire spécialisé dédié & la clientéle autiste ou ayant une
DI. Unique au monde, cette pratique comporte aujourd’hui
une charge de cas de 14 dossiers dédiés a la clientéle. La
mise en place de 'initiative a également permis la création
d'un partenariat entre I'Intervalle, les services correction-
nels et le Centre de recherche de Montréal sur les inégali-
tés sociales, les discriminations et les pratiques alternatives
de citoyenneté (CREMIS), qui évolue au sein du CIUSSS
Centre-Sud-de-I'ille-de-Montréal. Reconnu scientifiquement
etfinancé en 2019 par le Conseil de recherches en sciences
humaines du Canada (CRSH), l'accompagnement-re-
cherche a permis de documenter la pratique, de soutenir les
intervenants et de faciliter I'arrimage entre la Maison |'Inter-
valle, le réseau sociosanitaire et les services correctionnels.
La démarche d'accompagnement-recherche a notamment
permis la création d’'un dossier web présentant la probléma-
tique, offrant des outils didactiques aux personnes concer-
nées et des ressources documentaires liées a la thématique
(voir au cremis.ca/publications/dossiers/di-tsa-justice /).

La pratique mise en place par la Maison |'Intervalle est no-
vatrice & plusieurs égards. Elle répond d'abord & un vide de
service en offrant un traitement pénal plus juste et équitable
aux personnes concernées. Elle permet aux intervenants de
mieux cerner les besoins et de mieux orienter les personnes
en favorisant un arrimage de services & l'interface du sys-
téme pénal et du systéme de santé et de services sociaux.
La pratique permet également d'agir de maniére préven-
tive, dans la mesure oU un suivi communautaire mieux struc-
turé, plus adapté, permet de réduire de maniére importante

les risques de récidive. La mobilisation d'une approche de
réduction des méfaits, pour contrer les effets systémiques &
I'ceuvre dans le phénoméne de judiciarisation de ces per-
sonnes, contribue au caractére novateur de la pratique. En
effet, issue du champ d'intervention en dépendances, la
transposition de 'approche de réduction des méfaits dans la
pratique permet entre autres d'éviter de multiplier les situa-
tions de bris de conditions. Par exemple, en constatant que
la majorité des bris de conditions chez cette clientéle était
liée & une omission de se présenter au rendez-vous de sui-
vi avec I'agent communautaire, il a été décidé que ce serait
aux agents de se déplacer sur le lieu de vie des personnes
(maison, école, travail, etc.). En plus de faire chuter radica-
lement le nombre de bris, cette mesure permet aux agents
d'observer le fonctionnement de la personne et son bien-
étre dans la communauté, de méme que d’accompagner la
personne dans les démarches liées a d'autres services.

Une pratique doublement primée

La pertinence et 'excellence de cette pratique, qui vise & ré-
orienter les personnes concernées vers les services les plus
susceptibles de répondre & leurs besoins, est désormais re-
connue tant du c6té de la santé et des services sociaux que
du cété des services de réhabilitation sociale des personnes
judiciarisées. En effet, si, en juin 2023, le Service québécois
d’expertise en troubles graves du comportement (SQETGC)
saluait le caractére innovant de ce suivi spécialisé en lui dé-
cernant le prix Pratiques innovantes dans |'organisation des
services, en octobre 2023, c'était au tour de |'Association
des services de réhabilitation sociale du Québec (ASRSQ)
de remettre & la Maison |'Intervalle le prix Distinction. Par ce
prix, qui récompense les projets qui s'inscrivent dans |'action
communautaire en justice pénale, le jury de 'ASRSQ tenait
a souligner le caractére unique et exceptionnel de l'initiative
mise en place par la Maison l'Intervalle en matiére de sou-
tien & la réhabilitation sociale. La pratique est pour I'instant
exclusivement offerte par la Maison I'Intervalle et se limite
a |'ile de Montréal. Dans I'optique d'offrir & chacun un trai-
tement judiciaire plus juste et plus équitable, nous estimons
que ce type de pratique devrait étre implantée dans 'en-
semble des régions du Québec. M
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Liberté sous contrainte
Expériences de probation
et d’emprisonnement dans la collectivité

par Gabriel Lefebvre, chercheur universitaire et doctorant a I'Université McGill. Son mémoire, Les inforwunes de

L autisme de type Asperger en droit pénal canadien, déposé al’Université de Montréal, portait sur la responsabilité

criminelle et morale des personnes autistes.

i I'importante souffrance physique et psychologique

vécue par les personnes autistes et le recul de leurs

habiletés sociales lors d'une incarcération com-

mencent & étre bien documentés dans la doctrine
clinique, la maniére particuliére dont elles expérimentent les
« peines de contrdle dans la collectivité » reste encore a in-
vestiguer. Le présent article vise a remédier & cette lacune en
offrant quelques éclairages sur leur réalité a 'aide de cas
réels issus de la jurisprudence canadienne.

Nous désignons sous le nom de « peines de contrdle dans
la collectivité » les ordonnances de probation, d'interdic-
tion de l'article 161 du Code criminel, d’enregistrement et
celle d’emprisonnement dans la collectivité. Concrétement,
ces peines prennent la forme d'une ordonnance émise par
un juge qui impose une surveillance de la personne délin-
quante dans la collectivité, ainsi que des conditions que le
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condamné ou la condamnée devra respecter durant toute la
durée de sa peine. Ces peines sont trés « extensives », non
seulement en raison de la longue période durant laquelle
elles s‘appliquent (3 ans, 5 ans, parfois & vie dans le cas
des ordonnances d'interdiction et d’enregistrement), mais
aussi en raison du nombre de conditions qui s'‘appliquent,
de la variété des objets qui sont régulés (vie sociale, per-
sonnelle, professionnelle, etc.) et des nombreuses restrictions
quant aux lieux et & I'emploi du temps qui s'imposent au dé-
linquant ou & la délinquante autiste.

Les peines de contréle dans la collectivité peuvent parfois
donner l'impression d'étre des peines nécessairement moins
séveres que la prison. Or, il n’en est rien. Nous souhaitons,
par |'entremise de cet article, avertir les avocats défendant
une personne autiste que d'éviter la prison pour leur client
n'est pas le fin mot de I'histoire; des conditions privatives de



liberté en communauté trop sévéres peuvent étre tout autant
préjudiciables que la prison pour la personne autiste.

Des peines a ne pas sous-estimer

selon la cour supréme

Comme l'explique la Cour supréme dans les arréts Proulx,
Zora et Boudreault, la nature extensive des ordonnances
judiciaires commande une importante retenue lorsque le
temps vient de rédiger les conditions et obligations qu'elles
contiendront, et ce, pour quatre raisons.

Premiérement, chaque condition au sein d'une or-
donnance permet de criminaliser des comportements
qui ne causent aucun préjudice et qui sont autrement |é-
gaux, comme fréquenter un parc ou utiliser Internet.
Deuxiémement, chaque condition crée une nouvelle
source de responsabilité criminelle; chaque condition vient
aveclamenaced’unemprisonnementen casde contravention.
Troisiemement, certaines conditions — comme la partici-
pation active a des thérapies — exigent du délinquant ou de
la délinquante un niveau important d’engagement et d'ef-
forts. Or, ces conditions viennent avec un stress important
en raison de la menace de peine de prison en cas d'échec.
Quatriémement, et derniérement, la Cour supréme, dans
I'arrét Proulx, explique, en parlant de I'ordonnance d’empri-
sonnement dans la collectivité, qu’« [i]l ne faut pas sous-esti-
mer les stigmates d’une telle ordonnance », puisque

« [le] fait que le délinquant vive dans la collectivité sous des
conditions strictes et que ses voisins soient bien au fait de son
comportement criminel peut, dans bien des cas, produire un
effet dénonciateur suffisant. Dans certaines circonstances,
en raison de la honte que le délinquant ressent lorsqu'il ren-
contre des membres de la collectivité, il peut méme étre plus
difficile pour ce dernier de purger sa peine au sein de la col-
lectivité qu’en prison. »

Si les peines de contréle sont stigmatisantes, honteuses, exi-
geantes et stressantes pour les personnes délinquantes neu-
rotypiques, elles le sont certainement plus pour la personne
autiste, qui doit composer non seulement avec les effets pré-
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judiciables de sa peine, mais en méme temps avec |'exclu-
sion sociale, la solitude et les difficultés d’adaptation qui
composent déja sa réalité en raison de sa condition.

Les expériences de ces peines
par les personnes autistes

En raison du préjugé selon lequel n'importe quelle autre
peine est nécessairement meilleure que la prison, peu de ju-
ristes se sont penchés sur la question de savoir comment les
peines de contrdle peuvent miner la santé physique et psy-
chologique de la personne autiste et exacerber sa stigmati-
sation, son anxiété et son isolement social.

Aux Etats-Unis, I'avocat Mark Mahoney, spécialisé dans
la défense des personnes autistes, est un des rares juristes
a avoir documenté cette réalité. Dans le cadre de sa pra-
tique, il a observé comment les conditions comprenant des
restrictions géographiques, les assignations & domicile et les
couvre-feux, les interdictions de contact et de proximité avec
des mineurs ou de fréquentation des parcs, écoles et centres
communautaires, ainsi que |'enregistrement au registre des
délinquants sexuels affectaient disproportionnément les per-
sonnes autistes Asperger & cause de leurs vulnérabilités par-
ticuliéres, notamment en raison de leur vie sociale déja ex-
trémement limitée, ainsi que leur besoin d’accompagnement
pour accomplir certaines téches quotidiennes et simples.
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Pour combler ce manque dans la littérature, nous avons, dans
notre mémoire de maitrise, recensé plusieurs décisions dans
lesquelles nous constations une détérioration importante de
I'état psychologique des personnes autistes a la suite de leur
arrestation et de leur mise en accusation, notamment en raison
du stress occasionné par le processus judiciaire et par I'ex-
pectative d’'une peine de prison. Nous avons aussi identifié
des décisions dans lesquelles la personne autiste apparaissait
comme grandement affectée par les conditions de remise en
liberté en attente du procés et par le stress qui découle de |'ex-
pectative d'une possible peine de prison. Dans ces décisions,
le stress était tel que les personnes autistes se refiraient com-
plétement de la vie sociale, tentaient de se suicider ou aban-
donnaient toutes formes d'activités, ainsi que leurs passions.

Nous avons aussi identifié dans notre mémoire la décision
Doncaster, dans laquelle le tribunal reconnait que les per-
sonnes autistes Asperger ont plus de difficulté & respecter les
conditions qu’on leur impose en raison de leurs vulnérabilités
particuliéres. Le juge reconnait que le fonctionnement social
limité, leur mode de compréhension littérale, leur incapacité
a étre restreintes par le « gros bon sens » et & se référer & ce
qui est implicitement raisonnable rendent plus difficile pour
les personnes autistes Asperger de comprendre la portée
des clauses & leur ordonnance de probation.

Pour ces raisons, nous pensons que |'imposition de condi-
tions dont il est prévisible qu'elles seront difficiles & respecter
pour les personnes autistes, voire impossibles sans accom-
pagnement, sont profondément injustes. Elles condamnent &
retardement et d'une maniére détournée le délinquant ou la
délinquante autiste a une peine d'incarcération.

Retenue, patience, tolérance et accompagnement

A la lumiere de ces témoignages et de nos lectures de la
doctrine clinique, nous avancons que ces peines de contréle
peuvent éire vécues de maniére disproportionnellement
souffrante par les personnes autistes. Cette éventualité com-
mande aux juges de faire preuve d'une grande retenue dans
les conditions qu'ils imposent, notamment dans le nombre de
conditions, leur portée, le type d'objets qu'elles régulent et leur
durée. De plus, il appert nécessaire que la personne autiste
puisse bénéficier d’'un important support de la part de son
agent de probation et de ses autres accompagnateurs pour
I'aider & comprendre et & respecter ses conditions, ainsi que
d'une grande patience et une tolérance de la part du corps
policier et des juges en cas de contravention & celles-ci. ll

Un dossier en ligne

Le Centre de recherche de Montréal sur les inégalités sociales, les discriminations et les pratiques alternatives

de citoyenneté (CREMIS) a publié recemment un dossier web sur le théme de la judiciarisation de personnes
composant avec une déficience Intellectuelle (DI) ou un trouble du spectre de I'autisme (TSA). Articulé autour de
8 capsules vidéos, le dossier permet plus particuliérement de :

» Se familiariser aux caractéristiques et défis associés aux personnes composant avec une DI ou un TSA;

» Mieux comprendre, & |'aide d’exemples et de résultats de recherche, les mécanismes de discriminations
systémiques rencontrés par les personnes DI-TSA dans le systéme pénal;

» Cerner des repéres et des pistes d’'intervention a privilégier auprés de ces personnes;

» Accéder & un répertoire de ressources en gestion d’interventions pour les personnes en DI-TSA.

Pour plonger dans le contenu de ce dossier-web, c’est ici:
https:// cremis.ca/publications/dossiers/di-tsa-et-justice-penale /
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par Isabelle Hénault, Ph.D., sexologue,

psychologue et directrice de la clinique

Autisme & Asperger de Montréal..

Autisme, sexualité et loi
Pour un accompagnement adapté

Co-auteure du livre « The Autism Spectrum, Sexuality and the Law » (Attwood, Hénault & Dubin), publi¢ chez
Jessica Kingsley Publisher, London (2014) et traduit en francais en 2023 chez Cheneliere Education avec pour
titre « L’ Autisme, la sexualité et la loi», Isabelle Hénault a accepté de nous en partager un extrait. En introduction,

elle revient sur les enjeux de cette thématique.

L'objectif du livre L'autisme, la sexualité et la loi
et des fiches éducatives proposées en annexe est
d‘assurer un accompagnement adapté, qui tient
compte de la complexité des enjeux liés & Internet,

en vue de développer une navigation sécuritaire et d’ensei-
gner la notion de consentement, qui permet de prendre des
décisions éclairées.

La publication originale du livre The Autism Spectrum,
Sexuality and the Law (Attwood, Hénault et Dubin, 2014)
a mis en lumiére les aspects juridiques de la sexualité, haus-
sant ainsi le niveau d'intérét et d’attention porté & ce sujet
délicat. Bon nombre de professionnels et de familles ont sui-
vi les ateliers sur les stratégies a adopter pour promouvoir
une utilisation sécuritaire des médias sociaux et une sexua-
lité saine. L'expérience clinique confirme la vulnérabilité des
adolescents et adolescentes et des adultes face aux piéges
sexuels d'Internet. Poussés par la curiosité et le besoin de
s'informer et d'expérimenter, beaucoup y cherchent de I'in-
formation et des images. Or, sans un soutien adéquat, ils
risquent de s'instruire avec du matériel inapproprié, ce quia
une forte incidence sur le développement de leurs compor-
tements et attitudes sexuels. De plus, la notion fondamen-
tale de consentement sexuel, presque inexistante sur les sites
pornographiques, peut leur échapper.

L'autre conséquence potentielle majeure de cette situa-
tion concerne le téléchargement, le partage et la distribu-
tion de matériel illégal. La majorité de la clientéle qui me
consulte ne reconnait pas le matériel illégal et ignore les lois
qui s‘appliquent. Une fois qu’une personne autiste est tra-
duite en justice, nous pouvons décrire son profil sexuel et
insister sur I'importance des programmes d’éducation et de
déjudiciarisation.

La publication du livre a eu un autre effet positif: elle a favo-
risé une collaboration fructueuse entre avocats et juges. Une
fois publiée, I'information accréditait les idées et les straté-
gies proposées et, enfin, confirmait la jurisprudence relative
a diverses affaires judiciaires. C'est un impact majeur qui
peut modifier un jugement et ses conséquences dans le cas
des infractions pénales.

Nous avons été invités & présenter cette expérience et nos
idées sur la déjudiciarisation dans divers pays et nous ob-
servons déja une évolution des pratiques juridiques et de
I'application du droit. La traduction de cet ouvrage en fran-
cais estimportante pour faire connaitre les idées et les straté-
gies proposées, y compris dans d'autres pays, afin que nous
puissions tous faire une différence dans la vie des personnes
dont nous nous soucions. » >
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Extraits...

Dans les derniéres années, les psychologues et autres in-
tervenants dans le domaine de l'autisme recoivent de nom-
breuses demandes au sujet de 'éducation et de I'interven-
tion au sujet de la navigation sécuritaire sur Internet et dans
les médias sociaux. Les parents de personnes autistes sont
également intéressés a s'éduquer sur le sujet afin d’offrir un
cadre familial protecteur, car de nombreux adolescents et
adultes autistes font face a la justice parce qu'ils ont enfreint
la loi — souvent par manque d’information sur I'illégalité de
contenus visionnés et/ou téléchargés sur Internet.

Dans les derniéres années, l'accessibilité & Internet et aux
médias sociaux a accru la consommation d'images et de
sites & caractére pornographique. De plus, les régles en-
tourant 'aspect légal du contenu demeurent floues. Ainsi, le
piége est grand pour les personnes autistes qui naviguent
sans connaitre les risques et les conséquences associées au
visionnement et & la distribution du matériel illégal.

Dans le domaine de la sexualité, I'évitement, le jugement né-
gatif etle manque de soutien peuvent souvent accroitre |'iso-
lement social et la stigmatisation des personnes autistes. Au
cours des derniéres années, un certain nombre d’entre elles
ont do faire face & des sanctions juridiques aprés s'étre trou-
vées dans des situations inappropriées ou illégales liées au
comportement sexuel.

Dans ma pratique de psychologue, je rencontre souvent des
adolescents et des adultes qui éprouvent des difficultés dans
leurs relations interpersonnelles, tout en montrant une curio-
sité pour la sexualité. La plupart d’entre elles subissent quo-
tidiennement 'isolement social et le rejet de leur groupe de
pairs et n‘ont jamais eu accés & une éducation & la sexualité.

Une personne attiste est intrinsequement naive en ce qui
concerne les connaissances et les expériences sexuelles, ce
qui augmente sa vulnérabilité et le risque de devenir une vic-
time ou d'afficher des comportements sexuels inappropriés.
De plus, la surprotection de la part des familles et des profes-
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Plus d’informations sur: cheneliere.ca/fr/
autisme-sexualit-et-l0i-9782765065807.html

sionnels augmente parfois I'écart entre ce que la personne
devrait savoir et ses connaissances réelles. L'apprentissage
de la sexualité, en permettant & la personne d'acquérir des
expériences et de |'indépendance, apparait comme la solu-
tion appropriée pour prévenir de tels résultats négatifs. Une
éducation & la sexualité adaptée devrait donc faire partie
du programme d'études de chaque personne. Des stratégies
et des outils ont été développés et adaptés aux profils au-
tiste et Asperger pour |'éducation & la sexualité et pour la
prévention des comportements sexuels illégaux et inappro-
priés. De nombreux concepts doivent étre explorés et ap-
pris: groupes d'dge, limites, comportements appropriés et
inappropriés, théorie de |'esprit et notion de consentement,
comportements illégaux et leurs conséquences, parties du
corps, hygiéne, estime de soi, intimité, étapes dans une re-
lation, expression de |'émotion, communication et relations
positives. Gréce a cette amélioration des connaissances sur
la sexualité, de nombreux adolescents et adultes gagneront
en confiance dans leurs interactions sociales et accéderont
a des expériences positives. l
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Le Régime Enregistre

d'Epargne Invalidité (REEI)

RECEVEZ JUSQU'A 90 000$

Grace a notre expertise du REEI, vous
pourriez recevoir les subventions et
les bons du gouvernement fédéral.
Faites confiance a notre équipe qui
saura vous guider dans I'optimisation
de votre sécurité financiére et

la planification de votre retraite.

POUR NOUS JOINDRE
SANS FRAIS : 1-877-907-7377

POUR PLUS

D'INFORMATIONS :
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Vous avez un handicap invisible ?
L'Agence du revenu du Canada
veut vous faciliter la vie!

par Guillaume Parent, président du cabinet de services financiers Finandicap et membre

du comité consultatif des personnes handicapées de I’Agence du revenu du Canada.

ocialement, quand on pense & une personne handi-

capée, on pense souvent & quelqu’un qui se déplace

en fauteuil roulant ou avec une canne blanche. Du

moins, & une personne qui vit avec une déficience
qui est évidente, visible. Or, pour le gouvernement du Cana-
da, qui propose une multitude de mesures pour compenser
financiérement les conséquences d'un probléme de santé
grave qui perdure plus de 12 mois, les critéres d’admissibilité
semblent s'élargir tranquillement, mais sGrement.

) : T :
C'est, selon moi, une des causes qui expliqueraient le retard
qu‘accusent les contribuables québécois & réclamer le cré-
dit d'impét pour personne handicapée (CIPH). Rappelons-
le, ce crédit représente la porte d'accés qui donne droit a
plusieurs mesures comme l'allocation pour enfant handica-
pé, le montant pour aidant naturel, le REEI et une douzaine
! . ’ . I ~
d’autres. Que la personne handicapée paie de |'impét ou
non, le jeu en vaut la chandelle.
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Ce sont des centaines de millions de dollars réservés pour
les Québécois en situation de handicap et qui retournent
dans les coffres de |'Etat chaque année

En effet, il y aurait, en proportion de la population, envi-
ron deux fois moins de Québécois qui seraient fiscalement
reconnus handicapés par Revenu Canada que de Cana-
diens d'autres provinces, en moyenne. En absoly, c’est envi-
ron 143 000 personnes qui seraient admissibles et qui n‘au-
raient pas fait la demande & 'aide du formulaire 72201 ou
de la nouvelle application en ligne!

Ce retard est plus important pour certains segments de la
population: les personnes ainées, les personnes ayant un
diagnostic d'autisme, de difficultés graves d’apprentissage,
de problémes de santé mentale ou de diabéte de type 1.
Les professionnels de la santé vont trés rarement d’emblée
avoir le réflexe d'évaluer 'admissibilité de leur patient. Il faut



donc se faire confiance et demander soi-méme a son pro-
fessionnel de la santé de remplir le formulaire qui atteste de
son handicap ou de celui de son enfant.

L'admissibilité au CIPH n’est pas fondée uniquement sur le
diagnostic médical. Elle estfondée sur la déficience résultant
d’une condition et sur les effets de cette déficience sur le pa-
tient. L'admissibilité n'est toutefois pas fondée sur la capacité
du patient & travailler, & effectuer des taches ménagéres ou
a participer & des activités de loisir.

Il est important de passer le mot. Depuis quelque temps, le
gouvernement, dans son formulaire T2201, a précisé plu-
sieurs questions qui ont trait aux fonctions mentales néces-
saires aux activités de la vie courante. Ainsi, le travail du
professionnel de la santé sera facilité, car il devra juger l'at-
teinte de son patient dans un ensemble de situations (voir
I'encadré ci-contre).

Comme le suggére la Loi sur le Canada accessible, le fédé-
ral fait des pas pour passer d'un modéle médical du handi-
cap vers un modéle davantage social. A titre de personne
en situation de handicap siégeant au comité consultatif des
personnes handicapées de I'’Agence du revenu du Canadg,
i'encourage le gouvernement & poursuivre dans la méme
voie en permettant, notamment, aux travailleurs et travail-
leuses sociales inscrits & I'Ordre de pouvoir signer le formu-
laire T2201 qui donne droit au panier de mesures destinées
aux personnes en situation de handicap.

A propos de Finandicap

Finandicap est un cabinet inscrit a I'Autorité des marchés
financiers. Il se spécialise dans le conseil aux personnes
handicapées et & leurs proches depuis 2010. En offrant
des services de courtage indépendants de produits de
placement et d‘assurance et en embauchant des conseillers
qui vivent eux-mémes avec un handicap, Finandicap

met & la disposition de plus d'un millier de familles sa
connaissance avancée des programmes, dont le généreux
Régime enregistré d'épargne-invalidité (REEI).

Des situations a prendre en compte

D Accomplir des taches quotidiennes nécessaires

D Effectuer des activités d’hygiéne de base ou de soins
personnels

D Effectuer des transactions simples et courantes

D Exprimer ses besoins fondamentaux

) S'adapter au changement

D Sortir dans la communauté

D Démontrer un contréle élémentaire des impulsions

D Démontrer une conscience du danger et des risques
pour sa sécurité

D Absorber et extraire de I'information & court terme

D Se concentrer sur une tache simple, peu importe la
durée

D Faire des plans quotidiens simples et les réaliser

D Se diriger lui-méme pour commencer les tdches
quotidiennes

D Choisir des vétements appropriés a la température

D Comprendre les conséquences de ses actions et
décisions

D Prendre ses propres décisions au sujet des traitements
et du bien-étre

D Reconnaitre le risque d’étre exploité par les autres

D Se souvenir de renseignements personnels de base
(date de naissance, adresse)

D Se souvenir d’instructions simples

D Se souvenir d’objets qui lui sont importants ou pour
lesquels il a un intérét

D Démontrer une compréhension exacte de la réalité

D Distinguer la réalité des délires et des hallucinations

D Cerner les problémes quotidiens

D Mettre en ceuvre des solutions a des problémes
simples

D Démontrer des réactions émotionnelles appropriées a
la situation

D Réguler I'"humeur pour prévenir le risque de préjudice
a soi-méme ou aux autres

D Se comporter de facon appropriée a la situation

D Avoir une compréhension verbale et non verbale

D Comprendre l'information ou les signaux non verbaux
ety répondre

D Comprendre l'information verbale et y répondre
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L'EXPRESS

Plus de 40 ans de prises
de parole de parents

A propos de I'auteur

Dannick Rivest, doctorant en histoire
a I'Université du Québec a Trois-Riviéres.

n 1982, la revue L'Express a d'abord été publiée en

partenariat avec d’autres organismes sous le nom de

ce qui s‘appelait & I'époque L'Express de la montagne.
Dés lors, elle est le principal véhicule d'information de la Fédé-
ration québécoise de I'autisme. Elle a servi, entre autres, & ex-
primer des revendications, & présenter les recherches les plus &
jour sur l'autisme et & assister les parents dans leurs interactions
avec les (étourdissants) systémes de santé et scolaire québé-
cois. Or, et cest I'objet du texte que je propose ici, la revue a
aussi été un porte-voix important pour les parents désireux de
partager leur expérience et de témoigner des difficultés, mais
aussi des richesses liées & la parentalité d’une personne au-
tiste. Dans le cadre de mes recherches en histoire & I'Université
du Québec & Trois-Riviéres, j‘ai analysé |'entiéreté du contenu
de la revue L'Express de 1982 & 2023. Je propose ici I'étude
de quelques thématiques présentes dans une cinquantaine de
témoignages de parents publiés '. Cette analyse nous permet
de voir ce qui a changé, ou pas, dans les prises de parole des
parents depuis 40 ans.

Les relations avec les intervenants

Sans grande surprise, la thématique la plus abordée par les
parents concerne les relations avec les intervenantes et inter-
venants, les écoles et les établissements de santé. C'est visible
dés 1988, dans le témoignage de Marie Lemieux, qui déplore
la facon dont le corps médical annonce le diagnostic aux pa-
rents. Selon elle, « c’est aux deux conjoints en méme temps que
le médecin doit apprendre le handicap de leur enfant ». Dans
le contexte de 'époque, elle ajoute qu'ainsi, « les époux pour-
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ront se réconforter mutuellement et la mére n'aura pas la téche
pénible d’annoncer la mauvaise nouvelle a son mari » (vol. 6,
n° 1, 1988). En 1991, un parent décrit les difficultés de I'inte-
raction avec les spécialistes dans des termes qui, malheureuse-
ment, résonnent encore: « Fire parent d’enfant autistique, c'est:
Faire la tournée des spécialistes pour apaiser ses inquiétudes.
[...] Entendre des commentaires contradictoires et se sentir im-
puissant. [...] Devoir devenir spécialiste de tout le réseau de
santé et des services sociaux, des organismes d'aide, du milieu
scolaire, des lois, pour suppléer a l'absence de mécanismes
de support et de coordination » (vol. 7, n° 4, 1991). Liz Cama-
cho, en 1996, déplore le manque d'écoute de certains pro-
fessionnels durant le processus diagnostique de son fils Ro-
bert (vol. 12, n°2, 1996), tout comme les parents d’Anthony
(vol. 16, n° 1, 2000) et comme Sabrina Fava, mére de Sofia
(n° 1,2008).

Malgré cela, on constate, surtout aprés I'an 2000, que des pa-
rents n’hésitent pas & parler de bonnes relations avec les in-
tervenants et intervenantes. Lucille Bargiel, en 2003, salue le
« dynamisme » du personnel de services d'accompagnement,
qui a eu un « impact majeur » sur I'adaptation de son fils et sur
le « développement de ses habiletés sociales » (vol. 19, n° 1,
2003). Sabrina Fava, qui déplorait le manque d'écoute lors
du processus diagnostique, n’hésite toutefois pas & encenser
les intervenantes du CRDI qui ont accompagné sa fille: « Les
progrés ont été probants et incessants. Avec Kathy, Cyndie et
Geneviéve, toutes du CRDI, Sofia a atteint des sommets ines-
pérés » (n° 1, 2008). Rolande Dagenais, en 2010, qualifie de
« miracles » les prouesses de Mme Béatrice, |'enseignante de
son fils en classe spéciale (n° 3, 2010). Enfin, Mélanie Com-
tois souligne & quel point I'enseignante de son fils Julien a été &
I'écoute et ouverte a utiliser des méthodes déja développées &
la maison (n° 3, 2010). Bref, si les parents dénoncent des situa-
tions inacceptables dans L'Express, ils n’hésitent pas non plus
a saluer I'excellent travail effectué par des intervenants auprés
de leur enfant.

L’engagement des parents

Une deuxiéme thématique récurrente est I'engagement des
parents dans la prise en charge de leur enfant. Nicole Ga-
gné, en 1999, mentionne s'étre entourée d'étudiants compé-



tents pour la former & la méthode Lovaas afin d'en appliquer
certains principes & la maison (vol. 15, n° 1, 1999). Lucille Bar-
giel, qui témoigne en 2003 de son expérience vécue & par-
tir des années 1970, s'est aussi engagée de plusieurs facons:
elle s'investit dans un comité d’organisation de loisirs adaptés,
dans les démarches d’hébergement, dans le suivi auprés du
personnel de différentes ressources, etc. (vol. 19, n° 1, 2003).
Plus récemment, Nadia Lévesque, déja mére d'une jeune au-
tiste, a décidé de s'inscrire & une formation universitaire en TSA
lorsquelle a identifié des traits chez son plus jeune fils. Elle ter-
mine son texte en soulignant le réle mal reconnu, mais crucial,
que jouent les parents: « Ca fait plus de 40 ans que les familles
québécoises demandent reconnaissance, appui et respect. |l
est donc plus que temps de reconnaitre I'apport important des
parents & titre de proches aidants, qu'ils bénéficient de tous les
avantages que ca comporte et dans des délais raisonnables »
(n° 14, 2021).

Plusieurs parents se sont aussi servis de L'Express pour partager
leurs trucs pratico-pratiques. Louise Riel, en 1995, mentionne te-
nir un journal de bord des besoins de son enfant dans les do-
maines scolaire, de santé, de réadaptation et d’hébergement.
Selon elle, un tel dossier permet d'énoncer avec clarté et conci-
sion ces besoins, en plus d'améliorer sa crédibilité auprés des
intervenants et intervenantes (vol. 10, n° 2, 1995). Isabelle Dal-
|laire, dans un « Petit manuel de survie pour les parents » publié
en 2009, partage ses trucs de gestion du temps, déclarant uti-
liser des horaires visuels et des listes pour que son enfant puisse
voir en touttemps ou il en est rendu dans sa journée (n° 2, 2009).
Sandra Tirone, en 2019, donne une liste de conseils pour éviter
les noyades (vol. 12, 2019).

Ce niveau d’engagement, souvent rendu nécessaire par des
services insuffisants, montre aussi trés bien & quel point le dé-
sir d'investissement des parents auprés de leur enfant est
inconditionnel.

Autres thématiques

Parmi les autres thématiques abordées de facon réguliére, sou-
lignons rapidement les témoignages sur la réception du dia-
gnostic ou encore |'utilisation de la revue pour dénoncer des
situations inacceptables (& I'échelle provinciale, régionale ou

Les premiers exemplaires de LEXPRESS qui s’appelait
au début des années 80 L'Express de la montagne.

d’un milieu donné). Et n‘oublions pas les témoignages de la
fierté des parents sur les réussites et les exploits de leurs enfants,
qui sont aussi réguliérement publiés dans la revue.

Enfin, je ne peux conclure sans mentionner la contribution es-
sentielle (et grandissante ) des personnes autistes au sein de la
Fédération. Si des personnes, comme Georges Huard, jouent
un rdle de pionniers en prenant la parole dés les années 1990,
on assiste depuis quelques années & une véritable efferves-
cence des prises de parole de personnes autistes a la FQA.
Cette évolution mériterait un article en soi

Une revue comme L'Express est un outil important de communi-
cation autour duquel gravitent des parents, bien sir, mais aussi
des professionnels et professionnelles, des chercheurs et cher-
cheuses, des personnes employées et bénévoles qui ont pour
objectif commun de faire avancer la cause des personnes au-
tistes. Que ce soit pour partager des difficultés vécues, saluer
des interventions, {émoigner des réussites de votre enfant ou
parler de votre propre expérience en lien avec l'autisme, les
pages de L'Express se révélent donc depuis 40 ans un endroit
approprié pour vous exprimer. ll

1. Plusieurs parents ont ceuvré a |'administration de I'Association et se sont ex-
primés au nom de la FQA. Je me limite ici aux textes dans lesquels ils ont pris
la parole en tant que parents. A I'exception de deux témoignages anonymes,
j'ai aussi pris la décision de conserver les noms des parents signataires, dans
le but de ne pas désincarner leurs propos.

2. Je tiens a remercier Lili Plourde, Pascal Franco et Yvette Prévost pour leur
accueil chaleureux aux archives de la FQA, une contribution importante a mes
recherches toujours en cours sur I'histoire de I'autisme au Québec.
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Alyssa, Emrick et leur parents.

Militants malgré eux:
Expériences de parents
d’un enfant autiste

en milieu éducatif

A propos des autrices

Laurie Chabot vient de terminer
sa maitrise en ergothérapie.

Marie Grandisson est professeure & I'Ecole des sciences
de la réadaptation de I'Université Laval.

Elise Milot est professeure & I'Ecole de travail social et de
criminologie de |'Université Laval.

Mélanie M. Couture est professeure & I'Ecole de
réadaptation de |'Université de Sherbrooke.

Lucila Guerrero est pair-aidante autiste et collaboratrice
ayant une expérience de vécu
dans de nombreux projets de recherche.

Nina Thomas est doctorante
en éducation & I'Université Laval.
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és les premiéres années de la vie de leur enfant

autiste, plusieurs parents se sentiraient contraints

de devenir des experts de la navigation du sys-
teme de santé afin d'obtenir un diagnostic et les services
auxquels leur enfant a droit " 2. Plus tard, alors que celui-
ci fait son entrée au préscolaire, puis a I'école primaire,
plusieurs parents se sentiraient & nouveau responsables de
développer d'autres habiletés en matiére de défense des
droits pour favoriser la réussite éducative et le bien-étre de
leur enfant & Iécole 2. Ces parents se transforment alors
souvent, malgré leur désir de collaboration, en militants.

Pour que leur enfant ait une meilleure expérience &
I'école, les parents sont engagés dans de nombreuses
démarches®“. Certains font des appels téléphoniques ré-
pétés, envoient des courriels, des demandes, des plaintes
ou ont des rencontres avec le personnel de l'école ou du
Centre de services scolaire. L'objectif de cette synthése
d‘articles scientifiques est de mettre en lumiére les raisons
qui poussent ces parents & réaliser toutes ces démarches,
de méme que les conséquences de celles-ci.

Pourquoi tant de démarches ?

Bien souvent, les parents d'un enfant autiste qui s'engagent
dans des démarches militantes le font quand ils sentent
qu'ils n'ont pas d'autres choix*”. Ils militent parce qu’ils sont
inquiets de constater que |'expérience de leur enfant en
milieu scolaire est difficile et exigeante, notamment parce
que les approches préconisées dans les écoles ne per-
mettent pas de mettre en valeur les forces des personnes
autistes et de répondre & leurs besoins spécifiques ® .

A I'école, plusieurs éléves autistes seraient victimes d'in-
timidation '°. De plus, les mesures de contréle et d'isole-
ment seraient encore des pratiques courantes dans cer-
taines écoles canadiennes 2. D'ailleurs, au Québec, plus
du tiers des parents d'éléves identifiés comme handica-
pés ou en difficulté d'apprentissage ou d'adaptation (EH-
DAA) qui ont répondu & un sondage (116/337) ont in-
diqué que leur enfant avait été placé dans une salle de
retrait ™. Il n’est donc pas surprenant de constater que plu-
sieurs éléves autistes auraient tendance & développer une
perception négative d’eux-mémes, car ils se sentent diffé-



rents des autres éléves '. Plusieurs éléves composeraient éga-
lement avec des problémes de santé mentale (particuliérement
I'anxiété et la dépression) et de la détresse psychologique en
raison de ces expériences négatives ® '°. Finalement, certains
seraient exclus de leur école, abandonneraient leurs études ou

verraient leur temps & I'école diminué ou interrompu parce que
le milieu scolaire ne peut plus répondre adéquatement & leurs
besoins® >V,

Confrontés & une telle situation, plusieurs parents entreprennent
des démarches pour étre considérés comme de réels parte-
naires par les membres du personnel du milieu scolaire afin
que leur enfant recoive les services et le soutien nécessaires &
sa réussite scolaire et & son bien-étre*” '8. Plusieurs d'entre eux
se sentiraient responsables d'informer le milieu scolaire sur les
besoins de leur jeune et sur les plus récentes connaissances sur
I'autisme pour favoriser une meilleure compréhension et sensi-
biliser les intervenants " 27 1°. Egalement, certains parents s'or-
ganisent formellement pour réagir aux inégalités dans I'éduca-
tion en rassemblant des témoignages de milliers de parents, en
analysant les politiques et en rencontrant des membres du gou-
vernement pour défendre les intéréts des enfants, promouvoir
la neurodiversité et favoriser I'inclusion * 1% 2°.

Quelles sont les conséquences de telles démarches ?

Les démarches répétées entreprises pour défendre les droits et
les besoins de leur enfant nécessitent beaucoup de temps et
d’énergie, ce qui a généralement des conséquences négatives
sur le bien-étre et la qualité de vie des parents "> # ¢, Ces dé-
marches militantes occasionneraient, pour plusieurs, beaucoup
de frustration, de stress, de fatigue et méme, pour certains, un
stress financier ou une perte de revenu ' % 182 Certains senti-
raient également qu'ils doivent devenir des experts de I'autisme,
des besoins de leur enfant, tout comme des spécialistes des lois,
des procédures et des politiques liées & I'éducation 41722 Ce-
pendant, certaines retombées positives sont aussi dénotées,
comme l'acquisition de nouvelles connaissances et le rehaus-
sement du pouvoir d'agir* 8. Les parents qui militent seraient
aussi généralement plus satisfaits des services rendus & leur en-
fanté, possiblement parce que leurs démarches contribueraient
a l'obtention de plus de services %. Bien que ces démarches
puissent également avoir des conséquences sur les enfants, au-
cune étude n'a été identifiée a cet effet.

Que faire ?

Plusieurs études suggérent de soutenir le développement des
compétences des parents en matiére de défense des droits et
des besoins de leur enfant pour favoriser I'obtention de ser-
vices plus adaptés " ** 2. Or, ne faudrait-il pas plutét agir en
amont, avec les acteurs du milieu scolaire, pour tenter de ré-
duire les exigences auxquelles les parents sont confrontés en
ce qui a trait & la défense des droits et des besoins de leur
enfant?

Une piste de solution est de favoriser une meilleure compré-
hension du vécu des éléves autistes et de leurs parents pour
contribuer au développement de relations positives entre eux
et I'équipe-école. En effet, il s'agirait d'un facilitateur pour I'in-
clusion & 192426 e projet Militants malgré eux, réalisé par le
Laboratoire Communautés inclusives, permettra de documen-
ter les voix de jeunes et de familles concernant les démarches
dans lesquelles ils se sont engagés pour défendre les droits et
les besoins des jeunes autistes pendant leur parcours a Iécole
secondaire. On espére que ce projet contribue & favoriser
une plus grande sensibilité quant au fardeau que ces jeunes
et ces parents doivent porter. Il est aussi souhaité que ce far-
deau puisse ultimement étre allégé en encourageant toutes les
personnes concernées & s'investir dans une démarche colla-
borative pour coconstruire des écoles secondaires plus inclu-
sives. Cela permettra alors de favoriser la réussite éducative et
le bien-étre non seulement des éléves autistes, mais de tous les
éleves. W

» Partenaires du projet: Nina Thomas, Lucila Guerrero, Luka Cruz
Guerrero, Martine Gauthier

b Personnes du milieu académique: Marie Grandisson, Mélanie
M. Couture, Elise Milot, Emilie Doutreloux, Justine Marcotte

» Financement: Réseau pour transformer les soins en autisme
(programme Partenaires pour le changement) et Institut
universitaire en déficience intellectuelle et en autisme (soutien &
une demande de subvention)

Sources : Les sources citées peuvent étre consultées sur le lien communautesin-
clusives.com/projets/militants-malgre-eux/ ou en contactant Marie Grandisson
(marie.grandisson@fmed.ulaval.ca).
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Autodétermination:

un facteur de protection
au-dela du parcours
scolaire !

A propos de l'autrice

Nadia Lévesque, B.Ed. M.A (c), experte-conseil

de la communauté des parents d’enfants autistes pour
I'Equipe de recherche pour I'inclusion sociale en autisme
(ERISA) et candidate & la maitrise en psychopédagogie
a I'Université du Québec a Trois-Riviéres.

‘autodétermination favorise la persévérance scolaire,
les stratégies d'apprentissage, ainsi que la réussite me-
nant & la diplomation '. Les éléves autistes autodéter-
minés manifestent des comportements sociaux plus adéquats
et sont plus disponibles pour les apprentissages. Ainsi, leurs
chances d'inclusion sociale & I'dge adulte sont plus grandes?.

Qu’est-ce que I"autodétermination ?

L'autodétermination a plusieurs définitions, mais toutes font
référence aux trois besoins psychologiques fondamentaux
que sont I'autonomie, la compétence et l'appartenance so-
ciale®. Par exemple, 'autonomie peut se définir par un éléve
qui initie des actions et qui fait des choix par lui-méme. Pour
ce qui est de la compétence, |'enfant autiste se sent apte a
accomplir une tache ou & participer & une activité. Quant
& l'appartenance sociale, il se sent inclus. Il fait réellement
partie du groupe e, si cela s'avére nécessaire, il obtient une
aide adaptée & ses besoins de la part de I'équipe-école ou
des autres éléves. Ainsi, les enseignants, les autres éléves qui
composent le groupe et les parents seraient les trois prin-
cipaux déterminants qui auraient la plus grande incidence
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Scarlett.

dans le développement de l'autodétermination des éléves
autistes .

L’importance de la formation

Des connaissances limitées de la part de I'équipe-école en
matiére d'autisme seraient I'un des facteurs aggravants qui
auraient pour effet d’entraver la réussite éducative et I'inclu-
sion scolaire. Outiller le milieu scolaire quant & I'autisme et
a ses manifestations serait I'une des pratiques éducatives a
privilégier, une cible de choix pour favoriser I'émergence de
I'autodétermination des éléves autistes?.

La formation continue se doit d'étre accessible pour le per-
sonnel enseignant, ainsi que pour les intervenants et interve-
nantes scolaires. La présence d'un langage commun entre les
différents partenaires qui ceuvrent auprés de |'éléve et des
connaissances complémentaires s'avérent cruciales.

Néanmoins, des neuromythes, qui sont des croyances non
fondées a propos du cerveau, semblent perdurer en sciences
de I'éducation. Ces erreurs de compréhension ne facilitent
en rien la tache du personnel enseignant. Les neuromythes
encouragent |'adoption d‘approches inefficaces en ensei-
gnement, la dilapidation de temps, d'argent et d'énergie,
qui sont des ressources importantes, ainsi qu’une catégorisa-
tion non fondée et réductrice, ce qui pourrait avoir pour effet
d'altérer la perception que les éléves ont de leurs capaci-
tés. Ainsi, les neuromythes nuisent aux trois besoins psycho-
logiques fondamentaux qui impactent I'autodétermination.
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Une étude faite auprés de 972 enseignants du primaire et
du secondaire au Québec relatait 'origine des neuromythes
auprés des enseignantes et enseignants. Leur provenance et
leurs partages d’expériences étaient principalement issus de
la formation universitaire. Cette derniére arrivait en téte, de-
vant 'actualité, la formation en milieu de travail et les livres
ou manuels scolaire**. Cette étude n'était pas spécifique aux
connaissances transmises sur I'autisme dans le milieu univer-
sitaire. Néanmoins, mon savoir expérientiel de bacheliére
en éducation me pousse & faire les mémes constats dans le
cadre des cours généraux qui ne sont pas spécifiques & I'au-
tisme. Ce qui pourrait expliquer les propos publiés dans la
revue |'Observatoire en inclusion sociale par la candidate
au doctorat en psychologie Amélie Fournier®, ou elle dé-
taille le manque de connaissances des enseignantes en lien
avec le diagnostic de TSA et leur absence d'intérét pour la
formation.

[’autodétermination des parents d’éleves autistes

Le trouble du spectre de l'autisme (TSA) serait le diagnostic
le plus présent chez les éléves handicapés ou en difficulté
d’adaptation ou d'apprentissage (EHDAA). Si certains sont
scolarisés en classe ordinaire, la diversité des profils et la
disparité des besoins d'accompagnement font en sorte que
d’autres fréquentent des classes spécialisées ®. Néanmoins,
il semble que le type de classe ou le niveau d'accompagne-
ment requis de |'enfant autiste n'ait pas systématiquement
d’incidence sur la présence ou l'absence d’engagement des
parents en milieu scolaire”’.

Incompréhension du role parental
dans la réussite scolaire de I’enfant

Dans le milieu scolaire, I'expression « parents désengagés »
est fréquemment utilisée. Afin de contribuer & la compréhen-
sion du phénomeéne de désengagement des parents, Cathe-
rine Boucher et Catherine des Riviéres-Pigeon 7 soulévent un
élément trés pertinent: la possible incompréhension du réle
parental, & la fois de la part des parents eux-mémes, mais
également de I'équipe-école. Dans une analyse qualitative
qui porte sur l'engagement des parents d’enfants autistes en
milieu scolaire, elles affirment que cette absence d’unanimité
autour de la définition des attentes liées & I'engagement aurait
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pour effet d’entretenir une incompréhension du réle que doit
jouer un parent dans la réussite scolaire de son enfant autiste.
Elles citent les travaux de Goodall et Montgomery (2014), qui
mentionnent |'absence de consensus autour d'une définition
de I'implication parentale, de la participation parentale ou de
I'engagement parental.

Les auteures mettent |'accent sur les conséquences que vivent
les parents d’éléves autistes en 'absence d'un soutien adé-
quat en milieu scolaire. Cela aurait pour effet d‘alourdir la
charge parentale, puisqu'une coordination s‘avére parfois
nécessaire entre le personnel scolaire, le centre de services
scolaire et divers partenaires, tels que les services privés,
afin que 'éléve puisse obtenir 'accompagnement requis en
fonction de ses besoins.

Le principal incitatif pour favoriser I'implication des parents
serait le soutien offert par I'équipe-école. Ainsi, elles en
viennent aux mémes conclusions que Benson et al.?, qui af-
firment que le fait d’encourager les parents, de leur offrir de p-
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I'assistance et des occasions de participer a la vie scolaire
seraient de grands incitatifs pour favoriser leur engagement
dans le parcours scolaire de leur enfant.

Les auteures soutiennent « [qu'] il est possible que les pa-
rents soient davantage engagés lorsqu'ils percoivent les
résultats de leurs efforts, donc les effets positifs d'un tel en-
gagement malgré I'ampleur des difficultés de I'enfant ou la
charge émotive qui y est associée ». L'inclusion et |'écoute
des parents lors du processus décisionnel quant au parcours
scolaire de leur enfant autiste seraient également & préconi-
ser, par exemple lors de |'élaboration du plan d'intervention.

Ainsi, les constats de Boucher et des Riviéres-Pigeon” incitent
a la réflexion sur la définition que l'on souhaite donner &
I'engagement des parents d'enfants autistes dans le milieu
scolaire, de méme que sur |'importance de I'accompagne-

Livres et outils clés en main pour favoriser le
bien-étre psychologique des enfants et des

ment offert & ces éléves afin de mobiliser leurs parents. Ces
enjeux seraient & considérer afin de favoriser I'autodétermi-
nation des parents auprés de leurs enfants, mais également
la réussite éducative des éléves autistes.

Il s'avére également important de s'arréter & la formation re-
cue par les enseignantes et les enseignants, en milieu uni-
versitaire, afin qu'ils et elles soient suffisamment outillés pour
maximiser le développement du plein potentiel des éléves
autistes.

Ainsi, les parents et les enseignantes et enseignants, qui sont
deux des trois principaux déterminants ayant la plus grande
o . , o
incidence dans le développement de |'autodétermination,
seraient en meilleure posture afin de favoriser cette derniére
chez les éléves autistes et maximiser leurs perspectives a
I'dge adulte. M

/> Des outils symphatiques

pour vous aider!

EDITIONS

adolescents. Pour en savoir plus, visitez:
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Autodétermination et
compétences langagieres
chez les adultes autistes
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ors de I'émission d'un diagnostic de trouble du spectre

de l'autisme (TSA), le personnel professionnel de la

santé doit mentionner si une altération du langage
accompagne le diagnostic initial. Pour ce faire, les compé-
tences langagiéres expressives et réceptives de la personne
doivent étre évaluées. Les compétences langagiéres expres-
sives correspondent & la production de signaux vocaux,
gestuels et verbaux. Chez les adultes autistes, les difficul-
tés langagiéres expressives peuvent aller d'une absence de
langage intelligible (personne peu verbale) & une utilisation
de mots isolés ou de phrases, jusqu‘a I'vtilisation d’un lan-
gage élaboré. Il peut étre laborieux pour l'adulte d'élaborer
des phrases, d'utiliser des mots grammaticaux, de formuler
des explications ou de réciter des événements'. Des fragili-
tés sur le plan de 'accés lexical peuvent également étre pré-
sentes'. Les compétences langagiéres réceptives font plutét
référence au processus de réception et de compréhension
des messages linguistiques. Un adulte peut ainsi avoir de la
difficulté & comprendre et & garder en mémoire les mots et
les nouveaux concepts, a exécuter les consignes et & donner
du sens aux explications et aux récits plus longs'.

Olivier, Jacob et leur sceur Elisabeth avec leur grand-parent.

Les compétences langagiéres expressives et réceptives des
adultes autistes influencent leur autodétermination. L'auto-
détermination référe & |'autonomie, au contréle de soi, aux
valeurs et aux buts personnels, ainsi qu'a la possibilité de
faire des choix?. Pourtant, un nombre limité d’études s'inté-
ressent & |'autodétermination des adultes autistes dans la
littérature scientifique, et ce, méme si les manifestations de
I'autisme touchent plusieurs aspects de leur vie, dont I'accés
aux soins et aux services, 'autonomie, I'employabilité, I'inté -
gration dans la communauté, les relations sociales et la sco-
larité. L'objectif de cette étude est donc d’examiner si le ni-
veau de langage de I'adulte autiste a une influence sur son
autodétermination.

Méthode

L'échantillon est composé de 19 adultes autistes qui pro-
viennent de la région du Grand Montréal. Les adultes sont
majoritairement de sexe masculin (79 %) et ils sont dgés en
moyenne de 24 ans. La majorité des adultes habitent au do-
micile familial (79 %).

Prés de 60 % des participants présentent un trouble neuro-
développemental (déficience intellectuelle, etc.), psycho-
logique (trouble anxieux, etc.) ou médical (hyperthyroidie,
etc.) associé et 21 % ont deux troubles associés.

Les parents des adultes ont rempli deux questionnaires,
dont un sociodémographique, en plus des questions liées
au domaine de I'autodétermination de I'Echelle San Mar-
tin — Evaluation de la qualité de vie des personnes ayant
des déficiences significatives (Verdugo et al., 2014). En-
suite, nous avons utilisé deux outils d’évaluation du lan-

gage auprés de l'adulte, a savoir la troisiéme édition du p
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Test de vocabulaire expressif (Williams, 2019) et la cin-
quiéme édition de I’Echelle de vocabulaire en images Pea-
body (Dunn, 2019). Nous avons effectué des rencontres &
domicile pour passer les tests psychométriques auprés de
I'adulte autiste.

Résultats

Les résultats obtenus aux outils d’évaluation du langage sont
décrits dans le tableau suivant.

Compétences Compétences Qualification
langagiéres langagiéres des résultats
expressives réceptives

36,8 % 36,8 % Extrémement faible
53% 10,5 % Limite
10,5 % 15,8 % Moyenne faible
36,8 % 53% Moyenne
10,5 % 26,3 % Moyenne élevée
5,3 % Supérieur
Trés supérieur

Le niveau de langage expressif médian des participants se
situe au 13¢ rang centile (moyenne faible). L'dge équivalent
médian des compétences langagiéres expressives des par-
ticipants est estimé a 12 ans et 4 mois. Le niveau de lan-
gage réceptif médian des participants se situe également au
13¢ rang centile (moyenne faible). L'age équivalent médian
des compétences langagiéres réceptives des participants est
estimé a 12 ans et 11 mois.

Les résultats des analyses des régressions linéaires multiples
montrent que les compétences langagiéres expressives et ré-
ceptives expliquent un pourcentage de la variance de I'au-
todétermination. Dans le modéle, le langage expressif est
significativement et positivement associé & |'autodétermina-
tion. Similairement, le langage réceptif est significativement et
positivement associé & |'autodétermination. Ainsi, meilleures
sont les compétences langagiéres expressives et réceptives
de I'adulte autiste, meilleure est son autodétermination.
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Les résultats de la présente étude sont similaires & ceux obte-
nus par Cheak-Zamora et al. (2020)?, qui indiquent que la
sévérité des difficultés de communication verbale est signifi-
cativement et négativement associée & la capacité d'auto-
détermination des jeunes autistes dgés de 16 & 25 ans. |l
s'avére donc nécessaire de travailler les différents aspects
de la communication chez les adultes autistes, puisque leurs
difficultés & faire preuve d'autodétermination peuvent s'ex-
pliquer par leurs difficultés & communiquer®. D'abord, I'ins-
tauration d'un systtme de communication alternatif par
échange d'images apparait primordiale dans le quotidien
des adultes n‘ayant pas un niveau de langage fonctionnel.
Cet outil doit étre adapté au niveau de langage et a 'age
chronologique de 'adulte. L'adulte et les membres de son en-
tourage doivent comprendre et utiliser adéquatement 'outil
de communication. Pour ceux qui ont un niveau de langage
plus élevé, il estimportant d'offrir différentes opportunités de
communiquer au quotidien et de veiller & varier les sujets
de conversation, notamment puisque la diversité du voca-
bulaire et la capacité a maintenir un sujet lors d’'une conver-
sation sont prédicteurs de relations sociales & I'age adulte®.
Pour conclure, cette recherche met en évidence l'impor-
tance de considérer le niveau de langage de l'adulte autiste
puisqu'il a une influence sur son autodétermination. M
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ien que l'information et la sensibilisation & I'autisme

progressent au sein de notre société (Ouellet et al.,

2019), force est de constater que I'apport et la par-
ticipation sociale des personnes autistes demeurent des en-
jeux importants. En effet, au Québec, comme ailleurs, les
adolescents et les jeunes adultes autistes peinent & réaliser
leur plein potentiel dans les milieux scolaires (CDPDJ, 2018)
ou de travail (Deslauriers, 2017).

Cet article présente les faits saillants d'une recherche qua-
litative réalisée auprés de 147 participants, dont des ado-
lescents et de jeunes adultes autistes, qui visait & mieux
comprendre les origines des difficultés d'inclusion sociale
qu’expérimentent ces jeunes, particuliérement en milieu sco-
laire et en emploi (des Riviéres-Pigeon et coll., 2023).

Maranatha.

L'objectif général de cette recherche se déclinait en trois
sous-objectifs:

1. Comprendre les obstacles & I'inclusion sociale des
adolescents et des jeunes adultes autistes en milieu scolaire
et en emploi;

2. Identifier des stratégies d'intervention favorisant
I'inclusion;

3. Concevoir un cadre permettant de développer des
services visant & réduire les obstacles identifiés.

Cet article présente la méthodologie que nous avons utili-

sée, puis survole chacun des trois sous-objectifs mentionnés
plus haut.
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Accéder aux propos des personnes autistes et

a ceux de leur entourage a I’aide de groupes de
discussion (focus groups) asynchrones, en ligne
Notre recherche, qui s'inscrivait dans une perspective par-
ticipative, visait d'abord & reconnaitre les savoirs, les expé-
riences et 'expertise de personnes autistes et de personnes
directement concernées par 'autisme. De mai & décembre
2022, nous avons donc réalisé la collecte des données &
I'aide de 27 groupes de discussion en ligne. Ces groupes
réunissaient 147 participants invités & répondre par écrit
aux questions posées, puis a discuter entre eux & propos des
sujets abordés & l'aide de la plateforme Facebook. Nous
avons donc pu avoir accés aux propos de trois grands
groupes d'acteurs: des adolescents et adolescentes et de
jeunes adultes autistes; des parents de ce type de jeunes et
des professionnels et professionnelles des milieux de I'’édu-
cation et de I'emploi.

L’identification des obstacles a I'inclusion sociale
L'ensemble des participants ont identifié des obstacles & |'in-
clusion sociale sur différents plans. Certains obstacles se si-
tuaient au plan individuel, en lien avec les caractéristiques
de la personne autiste elle-méme, alors que d’autres concer-
naient leurs relations interpersonnelles, comme celles entre
la personne autiste et ses pairs. Quelques obstacles étaient
plutét liés aux organisations (milieu scolaire ou marché de
I'emploi, efc.). Enfin, quelques-uns de ces obstacles se mani-
festaient dans le milieu communautaire, comme au sein des
CIUSSS et des organismes communautaires ou sociopoli-
tiques. lls étaient notamment liés & des politiques publiques
désuétes ou mal adaptées.

Sur le plan individuel, des participantes et participants ont
notamment parlé de particularités sensorielles, physiques ou
psychologiques. La sensibilité aux bruits ou a la lumiére peut
complexifier I'inclusion dans un environnement mal adapté.
Is et elles ont également indiqué des intéréts et des passions
pouvant créer un sentiment de décalage avec les autres.
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Sur le plan interpersonnel, plusieurs participantes et partici-
pants déploraient des interactions sociales négatives comme
de l'intimidation, des agressions variées ou du rejet de la
part des pairs, ou encore une évaluation inexacte de leurs
capacités et de leurs besoins par leur entourage. Des inter-
ventions inadéquates de la part de certains professionnels
et professionnelles étaient également exprimées comme nui-
sant a l'inclusion. Certaines de ces interventions allaient par-
fois & l'opposé des particularités sensorielles ou du niveau
de fonctionnement de la personne autiste.

Sur le plan organisationnel, des freins concernaient surtout
le manque de souplesse des milieux scolaires et des milieux
de travail, ou le caractére inadapté de certains services of-
ferts ne répondant pas aux réels besoins. Sur le plan com-
munautaire, les principaux obstacles & I'inclusion étaient en
lien avec la difficulté d’accés aux services, la bureaucratie
qui y est souvent associée ou encore le manque de collabo-
ration entre les différents milieux fréquentés.

Enfin, sur le plan sociopolitique, des participantes et par-
ticipants ont relaté des effets négatifs concernant des me-
sures sanitaires liées & la pandémie de COVID-19. D'autres
ont discuté des conséquences déléteres de certaines lois ou
d’exigences ministérielles et/ou gouvernementales pouvant
nuire & l'inclusion de leurs jeunes.


https://cdpdj.qc.ca/storage/app/media/vos-droits/qu-est-ce-que/droits-des-eleves-HDAA/etude_inclusion_EHDAA.pdf

Stratégies identifiées par nos participants
comme favorisant I'inclusion

Les participantes et participants ont fait part de nombreuses
stratégies qu'elles ou ils mettaient en place pour favoriser
leur propre inclusion sociale ou celle de personnes autistes
concernées. Ces stratégies s'adressaient aux personnes au-
tistes ou étaient mises en place par la personne autiste elle-
méme, comme |'utilisation d’'un agenda par exemple; par
I'entourage, comme la sensibilisation & l'autisme; par le
contexte proximal, comme des activités ou des milieux de
stage adaptés aux forces, etc. Certaines stratégies répon-
daient & des enjeux davantage systémiques, comme le fait
de militer pour la neurodiversité, de créer une pétition pour
rendre le milieu plus inclusif, efc.

Conception d’un cadre pour réduire les obstacles

L'analyse des propos recueillis nous a permis de concevoir
un cadre contribuant & saisir de maniére plus juste une si-
tuation d’inclusion donnée, puis les éléments sur lesquels
nous devons agir pour maximiser |'inclusion sociale d'une
personne autiste. Ce cadre comporte cinq dimensions et six
mécanismes.

Les dimensions devant étre prises en compte lorsqu’on ana-
lyse une situation d’inclusion sont:

1. La définition de I'inclusion adoptée par les personnes
concernées;

2. Les acteurs concernés;

3. Les éléments qui constituent des obstacles ou des
facilitateurs pour l'inclusion;

4. les stratégies possibles;

5. Le milieu ou contexte pouvant influencer I'inclusion.

Les mécanismes aident & mieux saisir les dynamiques fa-
vorisant ou entravant l'inclusion. De niveau « macro » ou
« micro », ces mécanismes sont interreliés. Les mécanismes
« macro » sont des prérequis (ou des conditions nécessaires)

Michaél.

aux mécanismes « micro », qui sont plus concrets et davan-
tage axés vers les actions & mettre en place.

Les trois mécanismes « macro » sont:

1. Les valeurs et les attitudes;
2. L'allocation des ressources;
3. Les connaissances et expériences en autisme.

Les trois mécanismes « micro » sont:

1. La souplesse et la mise en place d'interventions
adaptées;

2. l'organisation des services et la coopération entre les
milieux;

3. La sensibilisation et 'acceptation des acteurs face a
I'autisme.

Ensemble, ces dimensions et ces mécanismes peuvent étre
utilisés comme formant un cadre pour, d’une part, analyser
le caractére inclusif d'un milieu, puis, d'autre part, pour iden-
tifier des éléments influencant les succés ou les échecs d'in-
clusion. Cette démarche permettra & la fois de soutenir les ré-
flexions liées & 'inclusion, puis les actions concrétes & poser
pour améliorer une situation donnée. Ainsi, nous serons en
mesure de mieux soutenir et améliorer les pratiques du per-
sonnel professionnel en milieu scolaire et en emploi ceuvrant
auprés des personnes autistes, de facon & répondre a leurs
besoins spécifiques et, ainsi, & maximiser I'inclusion sociale
des personnes autistes. l
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| est reconnu que le risque d’idéations suicidaires et

de comportements suicidaires est plus élevé chez les

adultes autistes sans trouble de développement intel-
lectuel®* que dans la population générale. Comment com-
prendre la détresse suicidaire chez cette population? Dans
cet article, nous résumerons tout d‘abord les plus récentes
données de recherche sur le suicide chez les personnes au-
fistes. Etant donné que ce phénoméne complexe demeure
peu étudié & ce jour”, notre article vise a contribuer & une
meilleure compréhension de la détresse suicidaire en tenant
compte des expériences et des motivations internes des per-
sonnes autistes.

Les facteurs de risque associés a la suicidalité sont compo-
sés d'une combinaison de facteurs individuels, relationnels,
communautaires et sociaux*. Parmi les facteurs de risque
communautaires et sociaux plus spécifiques aux personnes
autistes, on trouve la difficulté d'accés a un soutien adapté
& leur condition® 24, Par ailleurs, il peut étre difficile pour les
professionnels et professionnelles et |'entourage d'identifier
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la détresse suicidaire pour cette population en raison de sa
présentation atypique et de l'accés limité a des outils de dé-
pistage adaptés?”.

Concernant les facteurs individuels, il faut considérer |'inte-
raction complexe des manifestations spécifiques de |'autisme
sur les facteurs contribuant & I'apparition et & la récurrence
des risques de suicide pour cette population, dont la dépres-
sion * et les traumas". La dépression et les traumas ont tous
deux une prévalence plus élevée dans la population de per-
sonnes autistes que dans la population générale. Comme
I'autisme est une condition neurodéveloppementale, I'expé-
rience du monde est différente chez les personnes autistes.
La condition peut, entre autres, amener des particularités
dans le traitement des informations sensorielles et dans la
compréhension de concepts abstraits, ainsi que des difficul-
tés de repérage des émotions, de communication sociale et
d’adaptation' 7. Les manifestations autistiques doivent étre
considérés pour amener un éclairage sur les distinctions a
faire.



On comprend donc que la présentation de la détresse suici-
daire chez les personnes autistes est différente de celle des
personnes non autistes, mais la communauté scientifique
n‘arrive pas a spécifier clairement la nature des différences®.
Il n’est donc pas surprenant que la détresse soit plus difficile
a repérer chez cette population par I'enfourage et par les
thérapeutes* 2 et que les personnes autistes peinent a avoir
accés a un soutien adapté pour leur condition?. Afin de bien
comprendre |'expérience vécue par les personnes autistes,
les chercheurs et chercheuses qui se penchent sur la condi-
tion de I'autisme recommandent d'interroger les personnes
autistes directement afin de mieux discerner les particularités
de leur expérience'®. Or, on trouve trés peu d'études ayant
questionné directement les personnes concernées®.

Notre pratique de psychothérapie auprés de nombreuses
personnes autistes adultes sans déficience intellectuelle et
nos entretiens avec Brigitte Harrisson, personne autiste, nous
ameénent & mieux comprendre la détresse suicidaire & partir
des expériences vécues par les personnes autistes. En par-
tageant nos constats cliniques, nous souhaitons mettre en lu-
miére les distinctions propres aux déclencheurs et aux ma-
nifestations liés & la suicidalité dans cette population plus
vulnérable et offrir un portrait du vécu expérientiel qui per-
met d'ajuster la lecture de la détresse autistique.

Les témoignages des personnes autistes (autant celles pré-
sentant un profil autistique qu’un profil Asperger) nous
ménent vers |'hypothése clinique qu’un des principaux élé-
ments déclencheurs des idées et comportements suicidaires
est une forme d'épuisement cognitif. Cet épuisement résulte
généralement d'une difficulté répétée & répondre aux exi-
gences de leurs milieux de vie. Brigitte Harrisson précise que
I'accumulation de non-sens ou d'incompréhensions face aux
échecs répétés cotoie |'épuisement relié a 'effort pour trou-
ver un sens aux expériences vécues. Ainsi, malgré leurs ten-
tatives continues de répondre aux exigences reliées aux ac-
tivités quotidiennes, & l'interaction sociale et aux demandes
reliées au travail, aux études et & la famille, les personnes
autistes en détresse n'y parviennent pas. De surcroit, elles ne
comprennent pas pourquoi ni comment faire autrement. Les
personnes qui présentent un profil Asperger (sans retard de

Définition

La déficience intellectuelle (DI, ou « handicap intellectuel »
ou «trouble du développement intellectuel», dans la
traduction francaise du DSM-5) est maintenant catégorisée
comme un trouble neurodéveloppemental, tout comme le
trouble du spectre de I'autisme (TSA), les troubles spécifiques
d’apprentissage, le TDAH et plusieurs autres. Cela signifie
que la DI est considérée, dans la majorité des cas, comme
un trouble que l'on diagnostique habituellement dans
I'enfance, qui est souvent d'origine génétique et/ou
héréditaire et qui est associé & des dysfonctionnements
neuropsychologiques/cognitifs. Le DSM-5 définit les critéres
diagnostiques de la DI de la fagon suivante: Handicap
intellectuel (Trouble du développement intellectuel).

Référence: American Psychiatric Association, A. P, & American
Psychiatric Association. (1994). Diagnostic and statistical manual
of mental disorders: DSM-IV (Vol. 4). Washington, DC: American
psychiatric association.

développement langagier & la période préscolaire) peuvent
exprimer, par ailleurs, un sentiment de compétence person-
nelle trés affaibli et I'impression d'étre différent des autres,
souvent sans comprendre spécifiquement en quoi elles le
sont ni pourquoi et comment elles agissent différemment.

Il est intéressant de dresser un paralléle avec les récentes
données de recherches qui suggérent qu’un des principaux
déterminants de la perte fonctionnelle reliée a I'épuisement
autistique est 'épuisement mental'. La composante men-
tale ou cognitive est importante, car notre constat clinique
est que plusieurs personnes autistes ayant des idées suici-
daires évoquent que leur cerveau fonctionne au ralenti. Elles
expliquent devoir faire des efforts cognitifs conscients pour
capter et traiter les informations multisensorielles de leur en-
vironnement, ce qui engendre une plus grande fragilité & ce
trop plein d'informations sensorielles a traiter. Elles cherchent
également & comprendre le sens des interactions sociales et
des attentes scolaires et professionnelles. Les efforts a dé-
ployer engendrent une incapacité a agir avec fluidité et sou-
plesse pour répondre aux demandes de leurs milieux. Par-
mi les manifestations observables, on peut voir apparaitre
une lenteur d’exécution et méme un bris de fonctionnement
avec une inertie ou la personne réalise de moins en moins
d’activités, méme les activités d'intérét qui lui procuraient des
émotions positives avant I'épisode de détresse. On observe
aussi une forme de rumination propre au profil Asperger ou
la personne ressasse en boucle une séquence d'événements
ou d'interactions. Les manifestations autistiques, tels que les
gestes répétitifs utilisés pour tenter de retrouver un équilibre
et faciliter le traitement de |'information peuvent s‘accentuer. p-
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Par ailleurs, on peut malheureusement souvent observer une
augmentation des crises autistiques que subit la personne.

Encore une fois, il estimportant de considérer la nature neu-
rodéveloppementale de I'autisme, qui implique une difficul-
té de communication sociale. Ainsi, bien que certaines per-
sonnes autistes alertent leur entourage et demandent de
I'aide, d'autres ne communiquent pas leur détresse. Nous in-
vitons donc les parents, le cercle amical et les intervenantes
et intervenants de personnes autistes & demeurer vigilants
lorsqu'ils ou elles constatent des changements de comporte-
ments tels que |'accentuation de la fatigue, un bris de fonc-
tionnement et |'exacerbation des manifestations autistiques
(crises, gestes, etc.). Nous encourageons alors I'entourage
a diminuer les attentes envers la personne, car elle peut
manifester un réel épuisement cognitif relié & sa condition.
Il 'est donc important d’adopter une approche réceptive et
d’écouter les besoins de la personne afin de tenter de com-
prendre son vécu personnel. Une approche qui ne tient pas
compte de la condition de I'autisme en maintenant les exi-
gences d'interaction et de performance risquerait de fragi-
liser davantage son état. Selon notre expérience clinique,
I'vtilisation d’un soutien visuel conceptuel & la communica-
tion verbale a I'aide d'un simple papier et d'un crayon peut
faciliter les échanges. En effet, plusieurs spécialistes en au-
tisme recommandent de tirer profit des forces perceptuelles
des personnes aufistes en ayant recours a des repéres visuels
pour faciliter la communication et la compréhension” 8. Si la
personne tient des propos de détresse suicidaire, il est né-
cessaire de lui offrir un soutien en consultant un ou une thé-
rapeute qui comprend la condition de l'autisme et qui peut
adapter ses interventions. Il est aussi possible de faire appel
aux services d'urgence comme |'Association québécoise de
prévention du suicide au 1-866-APPELLE.

Ultimement, nous pensons que '‘amélioration de notre com-
préhension de la facon dont les comportements suicidaires
sont caractérisés dans la condition de l'autisme nous rensei-
gnera sur la facon dont ils peuvent étre gérés, traités et pré-
venus. Pour ce faire, il est impératif de consulter les princi-
pales intéressées, les personnes autistes elles-mémes. M
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Le calcul de calendrier... Qu’est-ce que c’est?

Si on vous demandait « quel jour de la semaine étions-
nous le 3 septembre 2011 ? », seriez-vous spontanément
capable de donner la bonne réponse ? Si oui, vous étes
un calculateur de calendrier. La plupart d’entre nous
n‘arrivons pas & répondre a ce type de question. C'est
pourquoi, de |'extérieur, cette capacité spéciale peut
presque ressembler & de la magie! Pourtant, quoique
rare, elle est bien réelle. Certains calculateurs sont aus-
si en mesure de répondre en quelques secondes a des
questions pour lesquelles la réponse peut étre un jour,
un mois ou une année. Par exemple, « quel jour est le
troisiéme mardi du mois de mai 2027 ? », « quels sont
les mois de l'année 2019 pour lesquels le 7 est un mar-
di? », « quelles sont les années ou février commence
par un jeudi? ». Cette capacité est riche d'information
puisquelle est maitrisée principalement par les per-
sonnes autistes. Fascinant, n’est-ce pas ?

Qui sont les calculateurs de calendrier et que
pouvons-nous en apprendre ?

On remarque souvent chez les personnes autistes de
grandes forces dans certaines sphéres et des difficul-
tés dans d'autres. Par exemple, certaines personnes au-
tistes ont des capacités hors normes dans des domaines
comme la musique, les arts visuels, |'arithmétique, la mé-
moire ou encore la lecture (Park, 2023). Lorsque la dif-
férence entre leur habileté dans un domaine précis (ex.:
calcul de calendrier) et leur fonctionnement général est
prononcée, on peut parler d’'« autisme savant » (Miller,
1999; Heaton et Wallace, 2004). De telles capacités
exceptionnelles avaient d'ailleurs été décrites dés les
premiéres observations de I'‘autisme par Kanner (1943)
ou encore par Asperger (1944). Bien que |'autisme sa-
vant ne représente qu’une petite portion du spectre au-
tistique, I'étude de ces capacités spéciales peut nous



donner de bons indices pour mieux comprendre le fonction-
nement et les modes d'apprentissage des personnes autistes
en général.

Comment les calculateurs apprennent-ils
leur habileté ?

La majorité des savants calculateurs ne sont pas en mesure
de décrire de quelle facon ils ont acquis leur habileté. De
plus, il a été documenté que les parents découvrent souvent
la capacité spéciale de leur enfant par hasard. En général,
ils mentionnent aussi que leur enfant n‘a recu aucun appren-
tissage de leur part ou de la part de quiconque sur les ca-
lendriers ou leur structure. Cette capacité spéciale semble
émerger tout d'un coup, comme par magie! L'hypothése la
plus probable quant au développement du calcul de calen-
drier serait donc une forme d'apprentissage autodidacte

Philippe et julianne.

(par soi-méme) etimplicite (sans instruction) découlant d’une
simple exposition & des calendriers (Hoffman, 1971; Howe

et Smith, 1988 ; Wallace, 2008).

>
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Comment font-ils pour répondre aux questions en
quelques secondes ?

Les études de cas sur le calcul de calendrier ont mis de
I'avant différentes hypothéses afin d'expliquer le processus
derriére les réponses rapides. Cependant aucune hypo-
thése ne semble pouvoir étre généralisée & tous les calcu-
lateurs de calendrier ni aux types de réponses qu'ils four-
nissent. Par exemple, certains calculateurs pourraient utiliser
leur mémoire exceptionnelle afin d’apprendre les dates
« par coeur » (De Marco et al., 2016). Cette mémorisation
faciliterait donc le traitement de I'information et, par le fait
méme, la vitesse de leur réponse. D'autres études ont pro-
posé qu'ils utiliseraient plutét une visualisation mentale des
calendriers qui leur permettrait de retrouver les informations
calendaires comme on se souvient d'une image (Ho, Tsang
et Ho, 1991). Ainsi, les calculateurs pourraient « voir » le ca-
lendrier dans leur téte, ce qui leur permettrait de répondre
rapidement. Une autre hypothése met de l'avant |'utilisa-
tion d'un calcul mental (Minati et Sigala, 2013). Ainsi, cer-
tains calculateurs pourraient utiliser des formules mathéma-
tiques automatisées pour fournir leur réponse. Finalement,
étant donné que la structure calendaire comporte des ré-
gularités, les calculateurs pourraient apprendre ces régles
et générer des réponses rapides & partir de celles-ci (Wal-
lace, Happé et Giedd, 2009). Chaque hypothése peut ex-
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pliquer seulement certains aspects du calcul de calendrier. |l
ne semble donc pas y avoir de recette unique pour générer
les bonnes réponses aux questions de calcul de calendrier.
Par exemple, certains calculateurs ont de la difficulté & faire
des additions ou des soustractions de base, ce qui suggére
qu'ils n'utilisent pas, en ce qui les concerne, le calcul mental
comme stratégie (Horwitz et al., 1965).

Que connait-on présentement sur le sujet?

Malgré les études présentées plus haut, le calcul de calen-
drier demeure peu connu. L'étude de cette capacité spéciale
est un défi, en particulier parce qu'il y a peu de calcula-
teurs dans le monde. La majorité des études portent sur des
cas uniques ou les chercheurs ont décrit en détail différents
calculateurs (Park, 2023). Nous nous trouvons donc avec
de nombreuses hypothéses, mais aucun consensus n‘appa-
rait sur |'apprentissage du calcul de calendrier ni sur la ma-
niére de procéder au calcul de calendrier. Afin de pallier ce
manque de connaissances, nous menons actuellement des
études de cas portant sur la capacité spéciale de calcul de
calendrier. L'objectif de notre projet est de mener une étude
de cas multiples afin de documenter différents profils de cal-
culateurs de calendrier. Une meilleure compréhension des
mécanismes d'apprentissage du calcul de calendrier pour-
rait permettre de mieux comprendre les fondements mémes



Alec. Pierre-Emile et Laurie Kim.

de l'apprentissage en autisme, de méme que |'acquisition
de capacités spéciales. D'un point de vue clinique, ce pro-
jet permettra d'inclure dans les techniques pédagogiques of-
fertes aux autistes des adaptations issues d’'une connaissance
approfondie de leurs modes d'apprentissage spontanés et de
leur fonctionnement cognitif. Ces connaissances permettront
également de renforcer les forces et les intéréts des personnes
autistes et d'‘améliorer les pratiques éducatives actuelles pour
favoriser I'épanouissement de leur plein potentiel.

Si vous souhaitez obtenir davantage d’information, contac-
tez-nous par courriel (jade.desrosiers.] @umontreal.ca)au
ou par téléphone au 514 323-7260, poste 2165. Vous avez
répondu « samedi » & la question « quel jour de la semaine
étions-nous le 3 septembre 2011 ? » Vous vous soupconnez
d’avoir cette capacité spéciale ob vous pensez connaitre
quelqu’un qui pourrait I'avoir 2 Contactez-nous. Nous ferons
une évaluation du potentiel de I'habileté de calcul de calen-
drier. Nous recrutons des calculateurs de tous ages, et ce,
peu importe |'étendue de |'habileté, avec ou sans diagnostic.

Le projet est accepté par le comité d'éthique de la recherche
du CIUSSS du Nord-de-I'ile de Montréal (# 2022-2437).
Il est réalisé dans le cadre des études doctorales de Jade
Desrosiers a |'Université de Montréal sous la supervision de
Dr Laurent Mottron et de Dre Valérie Courchesne. M
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Caleb et ses parents.

A

tre parent d'un enfant autiste peut représenter une si-

tuation stressante dans laquelle les parents peuvent

douter de leurs compétences. Un moyen efficace
pour augmenter leur sentiment d'auto-efficacité est de leur
proposer un programme de formation'. A cet effet, le pro-
gramme L'ABC des comportements des enfants ayant un
TSA: des parents en actions! (LABC-TSA) a été développé
et proposé en groupe?, puis en individuel et en ligne. Dans
sa modalité de groupe, ce programme offre aux parents des
rencontres de groupe leur permettant d'apprendre des ex-
périences des autres, tout en favorisant un environnement
de soutien social. S‘appuyant sur les principes de l'ana-
lyse appliquée du comportement, il vise 'augmentation des
connaissances en autisme et du sentiment de compétence,
de méme que |'amélioration des interactions parent-enfant
et des comportements adaptatifs et positifs de I'enfant?.

La pandémie de COVID-19 a accentué le développement
de moyens a distance, dont la vidéoconférence, pour pro-
poser des services. Le recours a cette technologie peut étre
utile non seulement en contexte de pandémie, mais égale-
ment pour les parents qui vivent en milieu rural ou qui font
face & des obstacles pour la garde de I'enfant®“. Bien que
cette modalité permette de réduire des barriéres liées & la
ruralité, aux codts et & la rareté des services®, il faut bien



évaluer les besoins des parents pour leur proposer la meil-
leure option. Par exemple, certains parents préférent |'utili-
sation d'un logiciel spécialisé®, alors que d'autres ont be-
soin d'étre accompagnés de facon personnalisée avec des
démonstrations’”. D'autres éléments peuvent aussi influencer
la participation des parents aux programmes offerts en vi-
déoconférence. A cet effet, les difficultés technologiques, la
mauvaise qualité des vidéos, les interactions limitées et les
distractions”® peuvent affecter la participation des parents.

Déroulement de la recherche

Dans une perspective exploratoire, une recherche qualita-
tive a été menée auprés de vingt-neuf parents (22 femmes
et 7 hommes) et d’enfants autistes dgés de 13 ans et moins
(de 2,92 & 13,1 ans) recevant des services de trois établisse-
ments. L'objectif de cette étude est de décrire |'expérience
des parents ayant participé au programme LABC-TSA en
vidéoconférence. Pour ce faire, les participants ont rempli
une fiche analytique permettant d’obtenir des données no-
tamment sur les caractéristiques des parents (sexe, scolarité,
type de famille, revenu familial, etc.) et sur celles des enfants
(Gge, sexe, diagnostic). A la fin du programme, ces parents
ont participé & une entrevue portant sur trois thématiques:
expérience vécue, niveau de satisfaction et freins et leviers &
leur participation.

Ce que la recherche nous dit
Appréciation des parents

La grande maijorité des personnes répondantes ont appré-
cié cette modalité. Les plateformes Zoom ou Teams et leurs
fonctionnalités semblent étre appréciées, dont le partage
d’écran, la création de sous-groupes, le clavardage, ainsi
que la fonction « lever la main » pour signifier son désir de
parler.

« (est intéressant parce que ¢a rajoute aussi
au dynamisme dans la séance. » (Parent 006)

Cette appréciation semble reposer sur trois facteurs: la
connaissance préalable de la plateforme, I'accessibilité du
soutien technique, ainsi que la qualité de la connexion Inter-
net. Notons que les principaux soucis techniques rapportés
par les parents sont similaires a ceux trouvés dans l'étude de
Hepburn et coll. (2016)°, qui étaient dus a des problémes
résolubles: bande passante limitée, mauvaise qualité sonore
due aux réglages de I'équipement, utilisation de connexions
sans fil au lieu de connexions cablées et logiciels d'arriére-
plan empéchant |'utilisation des fonctions de vidéoconfé-
rence. Outre ces soucis techniques, les parents devraient étre
sensibilisés a I'importance d'identifier un endroit calme pour
pouvoir se concentrer, ainsi qu'a celle de porter des écou-
teurs avec micro afin de limiter les distractions et d'assurer la
confidentialité des échanges.

Conciliation travail-famille

La vidéoconférence permet de réduire certains défis rappor-
tés par d'autres études, dont les difficultés pour le gardien-
nage, les déplacements, la distance & parcourir pour rece-
voir les services et le manque de souplesse des horaires®.
Avec des conditions facilitantes & la maison, des parents
trouvent que leur participation est moins stressante et qu'il
leur est plus facile d’étre disponibles mentalement dans le
confort de leur foyer.

« C’est une flexibilité, une facilité, ca enleve un
stress. » (parent 001)
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Perception du soutien en vidéoconférence

La vidéoconférence de groupe chacun chez soi peut avoir
I'inconvénient que les participants ne percoivent pas autant
la présence et le soutien des autres personnes.

« Dans un contexte de rencontres virtuelles,
c’est tout le coté émotionnel, humain, qu’on
perd inévitablement. » (Parent 005)

A cet égard, les résultats sont mitigés. Il semble que trois fac-
teurs augmenteraient la perception d’'une dynamique de
groupe positive : la caméra ouverte, le groupe restreint, ainsi
que le respect de |'expérience de chacun.

Par ailleurs, cette modalité semble limiter le soutien informel
entre parents pouvant se créer lors des moments de transi-
tion (arrivée, pause, départ), car ces moments étaient da-
vantage vécus individuellement. Toutefois, certains parents
rapportent avoir réussi a se soutenir entre eux pendant les
rencontres (en partageant verbalement ou en clavardant)
ou entre les rencontres en échangeant leurs coordonnées.
D'ailleurs, Des Riviéres-Pigeon et Courcy (2020)° sou-
lignent que les parents d’enfants autistes peuvent vivre de
I'isolement et apprécient partager leurs expériences avec
d’autres personnes qui vivent une réalité semblable.

« Onréalise qu’on n’est plus seuls avec notre
enfant différent pis qu’on a des gens autour de
nous qui vivent laméme chose. » (Parent 002)

Stress et accompagnement des parents

Des études rapportent un stress parental important et du sur-
menage chez les parents d’enfants autistes. Certains peuvent
avoir besoin d'étre accompagnés pour mettre en pratique
les connaissances transmises dans le programme. Le sou-
tien des intervenantes a d'ailleurs été apprécié et confirme
le besoin des parents d'étre accompagnés individuellement.

L'EXPRESS #17 - Printemps 2024

Références

1. Russell, K. M. et Ingersoll, B. (2021). Factors Related to Parental
Therapeutic Self-Efficacy in a Parent-Mediated Intervention for
Children with Autism Spectrum Disorder: A Mixed Methods Study,
Autism, 25(4), p. 971-981.

2.1lg, J.,, Rousseau, M. et Clément, C. (2016). Programme L'ABC du
comportement d'enfants ayant un TSA: des parents en action !
Collection de I'Institut universitaire en déficience intellectuelle et
en trouble du specire de |'autisme rattaché au CIUSSS Mauricie-
Centre-du Québec.

3. Dorsey, E. R. et Topal, E. J. (2016). State of Telehealth, New
England journal of medicine, 375(2), p. 154-161.

4. Mourgela, V., Pacurar, E. et Clément, C. (2015). An Ergonomic
and Conceptual Approach to the E-Learning: Adaptation of a

Training Program for Parents of Children with Autism Spectrum
Disorder, Proceedings of the 1th D, 4, p. 16-19.

5. Stuckey, R. et Domingues-Montanari, S. (2017). Telemedicine
Is Helping the Parents of Children with Neurodevelopmental
Disorders Living in Remote and Deprived Areas, Paediatrics and
International Child Health, 37(3), p. 155-157. [En ligne] .

6. Karimi, P, Karimi, H., Moazeni, A., Shafiei, B. et Shafiei, M.
(2019). Developing a Parent’s Early Telehealth Program for
Stuttering Children Younger than 4 Years and Assessing its Validity,
Journal of Modern Rehabilitation, 13(1), p. 11-22. [En ligne].

7. Boutain, A. R., Sheldon, J. B. et Sherman, J. A. (2020). Evaluation
of a Telehealth Parent Training Programing Teaching Self-Care
Skills to Children with Autism. Journal of Applied Behavior
Analysis, 53(3), p. 1259-1275. [En ligne]

8.Yi, Z. et Dixon, M. R. (2021). Developing and Enhancing
Adherence to a Telehealth ABA Parent Training Curriculum for
Caregivers of Children with Autism, Behavior Analysis in Practice,

14(1), p. 58-74. [En ligne]

9. Hepburn, S. L, Blakeley-Smith, A, Wolff, B. et Reaven, J. A.
(2016). Telehealth Delivery of Cognitive-Behavioral Intervention
to Youth with Autism Spectrum Disorder and Anxiety: A Pilot Study,
Autism, 20(2), p. 207-218.

10. Des Rivigres-Pigeon, C. et Courcy, |. (2020). Autisme et TSA.
Quelles réalités pour les parents au Québec 2, Québec, Presses de
I'Université du Québec.

11. Ingersoll, B., Wainer, A. L, Berger, N. |, Pickard, K. E. et Bonter,
N. (2016). Comparison of a Self-Directed and Therapist-Assisted
Telehealth Parent-Mediated Intervention for Children with ASD: A
Pilot RCT, Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(7),
p. 2275-2284. [En ligne]



http://doi.org/10.1080/20469047.2017.1315914
http://doi.org/10.32598/JMR.13.1.11
http://doi-org.biblioproxy.uqtr.ca/10.1002/jaba.743
http://doi.org/10.1007/s40617-020-00464-5
mailto:doi.org/10.1007/s10803-016-2755-z?subject=

Les parents trouvaient aidant de combiner les rencontres de
groupe et de soutien individuel afin de personnaliser les in-
terventions, ainsi que de créer un espace de partage pro-
pice aux confidences avec les intervenantes.

« Je trouve que ¢’était un bon “mix” de
compléter avec de I'individuel, de venir valider
les choses. » (Parent 001)

La satisfaction des parents lorsqu’un accompagnement indi-
viduel est offert en complément d'une formation de groupe
en vidéoconférence a aussi été rapportée dans |'étude d'In-
gersoll et coll. (2016)". De plus, le soutien des animatrices

a été apprécié des parents et percu & travers la disponibilité
constante des animatrices, le respect des propos, ainsi que
la rétroaction positive. Les habiletés d‘animation sont aussi
soulevées comme des facilitateurs.

A la lumiére de ces résultats et de ceux obtenus dans les
autres modalités offertes pour le programme UABC-TSA, au-
cune d'entre elles ne fait 'unanimité, ce qui confirme la per-
tinence d'offrir un éventail de services pour un éventail de
besoins. Tout comme le profil des enfants autistes, les besoins
des parents, ainsi que leurs réalités familiales, sont diversi-
fiés. Il est donc essentiel que les intervenants et les interve-
nantes puissent bien les accompagner et les orienter vers la
modalité qui répondra au mieux & leurs attentes. M
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apres un diagnostic obtenu il y a
plusieurs années. On vous invite
avec émotion dans cetle mosaique
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De la petite enfance
jusqu’a un milieu de vie
en autisme

on fiston était déja identifié autiste &

la maternelle 4 ans pour enfants avec

handicaps moteurs de Hull. En nous
installant prés de Montréal, nous nous rappro-
chions de I'hépital Sainte-Justine oU on le sui-
vait depuis ses premiers mois... Dés ses premiers
jours en classe « déviations multiples », I'école
le congédia pour cause de fugues et autres, et
j'ai d0 me mettre en quéte de services. Aprés
plusieurs détours, dont une classe d’adaptation
scolaire, il se retrouva finalement dans un centre
spécialisé en déficience intellectuelle.

Les années 1970

Aprés |'exclusion de mon fils de la maternelle pu-
blique, I'Association de parents de |'enfance en
difficulté de la Rive-Sud de Montréal (APEDR-
SM) m‘avait tendu la main. Ce premier contact
serait le début de plus de trente ans d’engage-
ment, & titre de bénévole et ensuite d’employée
comme chargée de dossiers, un titre « élastique »
qui allait m‘amener & travailler localement, ré-
gionalement et provincialement pendant les dé-
cennies suivantes, en déficience intellectuelle,
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en autisme et en santé mentale. Pendant ces an-
nées-d, les parents n‘avaient aucun soutien s'ils
refusaient 'institutionnalisation.

Dés 1978, notre bulletin publiait des témoi-
gnages de parents connus & la Boite & surprises,
joujouthéque financée par Yvon Deschamps et
mise sur pied avec une autre maman pour fa-
ciliter I'accés & du matériel de stimulation pour
enfants. En conduisant leur enfant aux loisirs du
samedi, les parents sy attardaient avec un café
en choisissant des jeux et jouets. Les Amis-Soleils
répondaient & une nécessité de ma famille: dés
I'été suivant notre arrivée, mon fils s'était vu refu-
ser aux loisirs pour enfants handicapés dans une
ville des alentours. J'avais donc élaboré avec
d’autres parents ce projet, soutenue par une bé-
névole des loisirs de Boucherville, rencontrée
grace a l'association. Ces Amis-Soleils existent
toujours aprés quarante ans, avec la collabora-
tion de la municipalité et du Club des Lions.



Les années 1980

Au centre spécialisé, Hans-Christian fut intégré
dans le pavillon des petits & cause du décalage
entre son autonomie de base et son éveil intellec-
tuel qui l'aurait situé dans un niveau plus avancé.
Plus tard, dans le groupe des « moyens », il se re-
trouvait souvent dans le corridor. Finalement, au
pavillon des plus vieux, ses difficultés comporte-
mentales étaient bien installées et on engagea
une éducatrice pour infervenir avec lui & l'ex-
térieur de la classe. Que faire avec cet enfant
qui démontrait des intéréts si différents, qui jouait
du piano avec talent, mais ne pouvait se vétir
seul 2 Et qui cherchait & s'évader du niveau so-
nore d'un pavillon oU s'activaient trois groupes
d’éléves et leurs enseignants @

La commission scolaire le transféra & quatorze
ans & I'Ecole Peter Hall de Montréal, avec de
belles promesses qui n‘ont pas été tenues (ac-
compagnement par |'‘éducatrice pour faciliter la
transition, présence d'une deuxiéme adulte dans
la classe). Un autre changement d’école plus
tard, un appel anonyme nous informa que la

1984-2024

40°

Mois
de l'autisme

psychologue I'enfermait dans un placard. Nos C'est @ Iécole
tentatives de convaincre I'école d'accepter un John F. Kennedy
di Vintd | L de Beaconsfield ou
orainateur pour l'interesser en classe efaientres- | grriva & 18 ans
tées vaines: mais le directeur des programmes qu’Hans-Christian
q
: . pprisiasian
reconnut alors I'importance de briser I'escalade @ pu bénéficier d’un
. vrail programme
des comportements et accepta notre proposi- progr
. o R L d’apprentissage
tion. Et la situation s'‘améliora grace a l'ordina-  adapté & ses capacités
teur, et il put rester dans sa classe au cours des et intéréts.

années suivantes.

Mais année aprés année, nous subissions les
négociations difficiles entre |'école privée et la
Commission scolaire régionale de la Rive-Sud:
par exemple, & chaque rentrée, septembre était
bien entamé et nous ignorions quand il pourrait
retourner en classe... Nous avons donc décidé
de l'inscrire & Iécole John F. Kennedy de Bea-
consfield oU il arriva & 18 ans: il y vivrait ses frois
derniéres années de scolarisation, les seules ou
il ait pu bénéficier d'un vrai programme d'ap-
prentissage adapté & ses capacités et intéréts.
Ce fut une chance pour lui, & cette époque ou
les éléves autistes étaient classés soit en défi-
cience avec des troubles de comportement soit
en mésadaptation socioaffective. >
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Le piano,
une des passions
d’Hans-Christian.
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Les années 1990 et 2000

Aprés |'école, Hans-Christian se retrouva en
centre de jour. La transition ne fut pas facile et,
aprés trois événements qui le conduisirent & I'h6-
pital, un psychologue fut appelé & la rescousse.
En plus d'offrir de la formation a I'équipe, il réor-
ganisa les espaces, dont le coin « ordinateur »,
pour isoler Hans-Christian des sollicitations vi-
suelles et sonores, ce qui permit aux intervenants
de mieux le comprendre. Ce psychologue allait
plus tard, en association avec le directeur de
programme qui nous avait aidés quelques an-
nées auparavant & |'Ecole Peter Hall, mettre en
place le Service québécois en troubles graves
du comportement (SQETGC).

Quelques années plus tard, et aprés neuf ans
d’attente, mon fils partirait & trente-cing ans pour
vivre, comme ses fréres et sa sceur, en dehors
de notre maison. Habitué depuis longtemps a
des camps et autres répits, il avait eu la chance
d‘aller en Floride et ensuite & Cuba avec la res-
source de répit... et un accompagnement trés in-
dividualisé. Cette fois, il s'agissait d'un premier
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vrai déménagement, dans une ressource oU il
serait le seul résident. Neuf jours plus tard, il se
retrouva & |'hépital et un psychiatre m'annonca
par téléphone la démission de la responsable
de la famille d‘accueil. Dés les jours suivants, il
revenait chez nous pour encore deux ans... A
cette époque, la déficience intellectuelle as-
sociée & des troubles de comportement, tout
comme |'hyperactivité d'ailleurs, relevaient de la

psychiatrie.

Les années 2010

Aprés cet échec, on nous proposa une nouvelle
ressource dont la responsable refusa dés le dé-
part fout contact avec nous, et quelques mois
plus tard je faisais une plainte pour manque
d’hygiéne et refus de laisser notre fils porter ses
souliers orthopédiques dans la maison. Elle dé-
missionna et la ressource et les résidents furent
confiés & son ex-conjoint. Aprés quelques an-
nées et des ofites répétées dues au manque de
prévention et de suivi adéquat, nous avons re-
pris notre fils & la maison, au sortir d'une hos-
pitalisation de trois semaines sous intraveineuse
résultant de la chronicité d'une bactérie galo-
pante. A plus de 40 ans, il revenait donc avec
nous pour une période de plus d'un an cette fois.

Pendant cette période, I'équipe en charge de
I'autisme & ’'APEDRSM et les parents décidaient
de quitter l'association pour s'installer dans
d'autres locaux et procéder a la fondation offi-
cielle de I'association régionale, Autisme Mon-
térégie. De mon coté, je prenais ma retraite tout
en continuant & participer bénévolement au co-
mité des usagers. Je disposais donc d'un peu
plus de temps & la maison.



Aprés notre plainte détaillant les raisons de son
retrait de la ressource, |'établissement nous of-
frit une place dans une résidence & assistance
continue oU il résida 13 mois, et dont il ressortit
avec le dossier le plus complet qu'il n‘ait jamais
eu auparavant, prét a intégrer une ressource in-
termédiaire. Il continuait & venir chez moi une
fin de semaine chaque mois, je sortais avec lui
un aprés-midi aux quinze jours, je lui parlais
au téléphone. Entretemps, son pére allait moins
bien... Quand il décéda, les intervenantes de la
ressource ont accompagné Hans-Christian qui
put ainsi vivre avec sa famille les cérémonies en-
tourant les funérailles, et il a traversé cette pé-
riode de deuil dans les meilleures conditions.

C'était donc bien parti cette fois... Mais la res-
ponsable déménagea dans une autre région,
gérant la ressource & distance. Aprés un pre-
mier bébé, un deuxiéme s'‘annonca ce qui re-
porta son retour... et manifestement |'intérét n'y
était plus. Se sont multipliées les divulgations fré-
quentes d'événements dont mon fils était victime,
avec le roulement de personnel, des erreurs de
médications, des agressions, la mise en vente de
la maison, et malgré le soutien de la psychoé-
ducatrice et des éducatrices, la situation quoti-
dienne continuait & se détériorer.

Un nouveau projet allait offrir une solution pour
une partie des usagers en attente d’héberge-
ment: la Maison Véro et Louis commencait &
faire les manchettes. Et les rumeurs a s'emballer.
Avec le comité des usagers, nous étions surtout
préoccupés de nous assurer que les 16 places
soient réservées & des usagers déja connus de
I'établissement. On nous a rassurés en affirmant
que |'établissement resterait maitre d’ceuvre pour
la sélection des futurs résidents. Quelques mois

plus tard, {'apprenais avec surprise que mon fils
ferait partie du groupe des seniors sélectionnés.

Au moment ouU il emménagea a la Maison Véro
et Louis, Hans-Christian venait de traverser de
longs mois sans sorties, comme les autres usa-
gers qui ont subi pendant la pandémie des
conditions de privations pénibles, sans contact
avec leur famille ni activités extérieures: il pas-
sait ses journées dans la cuisine, penché sur un
casse-téte. Par chance, nous pouvions lui parler
tous les jours par téléphone.

Sa soeur et moi avons été invitées a l'accueillir
a son arrivée dans sa nouvelle maison de Va-
rennes ouU il nous a semblé aussitdt se sentir a
I'aise. Mais il avait déja cinquante ans et nous
ne pourrions refaire le passé. Malgré tout, nous
mesurons sa chance jour aprés jour.

Encore maintenant, des centaines de personnes
autistes sont en attente dans ma région qui af-
fiche I'une des plus fortes prévalences des TSA
au Québec... La situation reste dramatique,
compte tenu de |'édge de plus en plus avancé de
leurs parents et du nombre élevé de demandes
dans le contexte de recul des services au fil des
ans. Nous savons que la Direction a présenté
des projets de développement intéressants au
MSSS pour I'hébergement mais malheureuse-
ment le financement se fait toujours attendre. Et
par ailleurs, 'hébergement n’est qu’une partie
des besoins exprimés, il reste toute |'intégration
dans la communauté & soutenir...

Lucille Béliveau Bargiel

1984-2024
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Hans-Christian réside
désormais dans la
Maison Véro et Louis,
située a Varennes.
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ue de chemin parcouru
epuis 35 ans!

our bien mesurer les progrés accomplis

au cours des cinq derniéres décennies, il

nous apparait important de faire ressortir le
contexte social des années 1970.

La société québécoise de cette époque ca-
chait ses marginaux ou, du moins, cherchait &
les ignorer. La personne handicapée ne jouissait
d’aucune reconnaissance et ses droits étaient ré-
gulierement bafoués. Les familles dont 'un des
membres présentait des particularités étaient
isolées de leur communauté. Les services édu-
catifs offerts par les commissions scolaires,
lorsque ceux-ci étaient disponibles, s'adres-
saient & ceux que l'on appelait & I'époque des
débiles moyens, c’est-a-dire des personnes pré-
sentant une déficience intellectuelle. Il ny avait
rien pour les personnes autistes. Le milieu mé-
dical, plus particuliérement les pédiatres et les
pédopsychiatres, connaissait peu ou pas ce qui
était alors considéré comme une maladie. Les
parents avaient tous les torts. Bref, les défis a re-
lever étaient colossaux.

Nous ne recevions aucune aide. Nous avons
effectué de nombreuses recherches et présen-
té plusieurs demandes aux ambassades étran-
géres en vue d'inscrire notre fils, Alain, dans une
clinique spécialisée en autisme. A notre grande
surprise, une personne de 'ambassade d’Angle-
terre nous a répondu et nous a proposé d'entrer
en contact avec une famille de la région d'Otta-
wa qui avait un enfant autiste, ce que nous nous
sommes empressés de faire. Cette famille nous a
informés des recherches d'un spécialiste en au-
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tisme, le Dr Sigmund Benaroya, rattaché & I'hé-
pital Douglas de Verdun.

Ce médecin a accepté de nous rencontrer et
de faire une évaluation de notre fils. Un pro-
gramme adapté, enregistré sur cassettes, a été
préparé par les professionnels de sa clinique.
Alain devait réaliser, sous notre supervision, des
exercices d'apprentissage et de modification du
comportement. Une des méthodes, employée
aux Etats-Unis, consistait & ufiliser le langage
gestuel des personnes sourdes pour infervenir
auprés des enfants autistes. Sur une période de
deux ans, des membres de son équipe sont ve-
nus & quelques reprises a la maison pour éva-
luer les progrés accomplis. Ces interventions
soutenues et structurées ont grandement contri-
bué a sortir Alain de son isolement et & amorcer
un début de communication.

En 1976, nous avons entrepris d'autres dé-
marches. La Société québécoise pour enfants
autistiques voit le jour @ Montréal. Un an plus
tard, nous fondons le chapitre de Québec de
cette association avec l'aide de parents de la
région: les Bélanger, les Bouchard, les McMil-
lan, les Beaudet et les Pelletier. Nous en avons
assumé la présidence pendant treize ans, sans
oublier notre contribution a la création de la
fondation.

A la suite d’une demande officielle parrainée
par monsieur Rock Emile Lachance de la Com-
mission scolaire régionale de Tilly, le ministre de
I'Education a accepté d'ouvrir une classe dé-



diée a la clientéle autiste au Pavillon Marie Lau-
rence de Sainte-Foy en 1979. Ce projet pilote,
formé d'une équipe multidisciplinaire, a permis
a Alain et & quelques autres enfants de bénéfi-
cier d'une nouvelle approche éducative en au-
tisme. Alain était alors dgé de dix ans.

C’est au méme moment que nous avons appris
que notre fils était atteint de surdité profonde.
Alors qu'il cétoyait depuis quelques années une
clientéle autiste, nous avons décidé d'intégrer
Alain & l'école Joseph-Paquin de Charlesbourg,
qui était spécialisée pour les enfants atteints de
surdité. Alain a fréquenté cette institution jusqu'a
ses 21 ans.

Au terme de la scolarisation d’Alain et aprés de
nombreuses recherches pour trouver une res-
source adaptée & ses besoins d'adulte, nous
avons inscrit notre fils dans I'unique centre com-
munautaire pour personnes sourdes avec de
multiples handicaps de notre région, le Centre
Signes d'Espoir, autrefois appelé Handi A.

Alain a fréquenté le Centre pendant 32 ans et
ses progrés ont été remarquables. Il a pris plai-
sir & participer aux activités, & développer une
meilleure communication, & établir des relations
avec ses pairs, sa famille et sa communauté. Sa
qualité de vie et celle de son entourage pendant
cette période se sont grandement améliorées.

Au printemps 2020, lorsque la pandémie a
frappé, nous étions a intégrer pour la premiére
fois Alain dans une résidence pour personnes
sourdes avec un handicap associé. Aprés plu-
sieurs mois d'isolement dans la résidence, son
état de santé s'est gravement détérioré. Notre
fils a d0 revenir & la maison.

Sans services ni activités adaptées pendant
deux ans, nous avons sollicité I'aide des res-
sources gouvernementales de notre secteur. Sui-
vant les recommandations des professionnels de

la santé des CISSS de Québec et de Chaudiére-

Appalaches, Alain a été hospitalisé en psychia-
trie pendant un mois. Il y a fait des examens de
santé afin de stabiliser ses nouveaux compor-
tements et de se préparer & vivre de nouveau
dans une résidence, & 'extérieur de son cadre
familial.

Alain vit depuis un an dans |'unité d’héberge-
ment transitoire (UHT) du CISSS de Chaudiére-
Appalaches, située dans la région de Belle-
chasse, a 80 kilomeétres de son milieu familial.
Le personnel sur place travaille d‘arrache-pied
pour le comprendre et apprendre & communi-
quer en langue des signes du Québec (L.S.Q.).
L'équipe s'efforce de lui venir en aide dans des
espaces exigus ou les ressources pédagogiques
sont limitées. Alain s'adapte non sans peine & sa
nouvelle vie.

En terminant, le principal défi pour les parents
d’adultes autistes est de se regrouper rapide-
ment pour revendiquer la construction de rési-
dences et l'offre de services adaptés aux be-
soins et au bien-étre de leurs enfants devenus
adultes. Les jeunes parents ont tout & gagner &
participer au développement intégral de leur
enfant, car ce sont des années cruciales de leur
vie et les ressources professionnelles sont diffi-
ciles et lentes & obtenir. Baisser les bras n’est pas
la solution.

Suzanne Gravel et Yvon Milliard
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Suzanne Gravel et
Yvon Milliard entourent
leur fils Alain (reprise
d’une photo publiée
dans le journal Le
Soleil en 2021). Crédit
photo: Yan Doublet.
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Vincent Gagnon
ltineraire mouvemente...

dulte autiste de la Mauricie qui aura

64 ans en mai, Vincent Gagnon a recu

son diagnostic d'asperger & l'age de
49 ans, alors qu'il cherchait & obtenir de I'aide
pour ses problémes de dépendance. Passion-
né par la lecture et bien qu'il ait peu de pos-
sessions, il détient une collection volumineuse
de romans policiers qu’il dévore & la vitesse de
I'éclair, & raison de 30 & 40 pages & I'heure. |l
peut lire deux livres a la fois et entrecroise les his-
toires, ce qui lui en fait trois. Grand mélomane, il
aime particuliérement le vieux rock anglophone.

A I'école, Vincent se faisait réprimander, car il
lisait 'ensemble des questions a 'avance ety ré-
pondait dans sa téte alors que la maitresse lui
interdisait de le faire. Pour cette raison, il a été
placé dans une classe de plus faible niveau, le
croyant moins intelligent qu'il ne I'était.

Toute la famille de Vincent a déménagé & Saint-
Jean-sur-le-Richelieu alors qu'il avait 17 ans.
Vincent a vécu dans différentes villes au cours
de sa vie et a parcouru une bonne partie du
pays sur le pouce. Il a été itinérant durant cer-
taines périodes. Selon lui, on retrouve beaucoup
de personnes autistes dans la rue, mais surtout
des personnes souffrant de diverses dépen-
dances. Il habite & Trois-Riviéres depuis 2009. Il
vit trés simplement dans un appartement au-des-
sus du local d’Autisme Mauricie et croit que c'est
en Mauricie qu'il finira sa vie.

Vincent a travaillé & I'expédition dans un entre-
pot au début de sa vie d'adulte. Il se souvient
encore comment ils montaient les palettes en py-
ramide & la main et se rappelle aussi les pauses
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entre les chargements qu’il prenait souvent dans
les toilettes pour fumer du hasch. Vincent ricane
en racontant qu'il lui arrivait également de boire
au travail. Il dit toutefois ne jamais avoir entre-
tenu de trés bonnes relations avec ses collégues
de travail.

Vincent a bu ses premiéres gouttes d'alcool et a
fumé son premier joint & I'adge de 15 ou 16 ans.
C'était I'époque Peace & Love et il avait envie
de suivre la vague. Sa consommation est ra-
pidement devenue problématique et il en était
bien conscient. Aujourd’hui, Vincent consomme
régulierement de l'alcool et du cannabis. Il le fait
généralement lorsqu'il se sent seul pour s'éva-
der et se désennuyer. Il a tenté & de nombreuses
reprises d'arréter, mais les rechutes ont été nom-
breuses avec des conséquences sur sa santé,
particuliérement au niveau de son foie et de
ses reins. Vincent considére |'alcool comme une
drogue dure et n‘a jamais été en mesure d'étre
sobre plus d'un an moins un jour. Au moment de
notre entrevue, il I'était depuis 140 jours.

A plusieurs reprises, Vincent a purgé des peines
de prison. Il a notamment passé le début de sa
vingtaine derriére les barreaux de Bordeaux.
Il 'a trouvé ses incarcérations au niveau pro-
vincial beaucoup plus dures qu'au fédéral. Le
temps que Vincent a fait en prison I'a marqué
de plus d'une facon. En sortant de Bordeaux, il
a d s’ouvrir un compte chez Desjardins et a uti-
lisé son matricule comme NIP, car il avait été si
souvent appelé par ce dernier dans les années
précédentes. Aussi, c'est au quatriéme étage de
Parthenais qu'il a découvert sa passion pour la
lecture.



Aujourd’hui, Vincent a choisi de confier la ges-
tion de sa médication & I'équipe d’Autisme Mau-
ricie. Le personnel d’Autisme Mauricie est d'un
grand soutien pour Vincent et I'a épaulé lors
de ses plus récentes rechutes. Il I'a également
aidé & obtenir une médication lui permettant de
continuer & lire, car la précédente |'empéchait
de le faire.

Mis & part les membres de I'équipe d'Autisme
Mauricie, Vincent n‘a pas d'amis et s'est fait &
I'idée de ne pas avoir d'amoureuse, méme si
cela lui @ manqué une certaine partie de sa

vie. Vincent est trés intelligent et est en mesure
de gérer son budget lui-méme, méme si parfois,
il va préférer |'alcool ou la drogue & la nourri-
ture. Vincent aime participer au Club de lecture
de l'organisme Concept deux fois par semaine
méme s'il est beaucoup plus avancé que les
autres participants. En plus de la lecture, Vincent
adore jouer au Scrabble, mais a du mal & trou-
ver des adversaires & sa hauteur. I

Rédigé par Sandra Pronovost,
ancienne présidente chez Autisme Mauricie
et actuellement membre répondante
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S’il vous arrive de
croiser Vincent chez
Autisme Mauricie ou
ailleurs a Trois-Riviéres,
n’hésitez pas a le
saluer, a lui proposer
une partie de Scrabble
ou & lui demander

de vous raconter ses
histoires et aventures a
la suite de cet article;
vous ferez son bonheur.
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ssu du milieu des médias et du design,

mais passionné par |‘art et I'histoire de

I'art depuis son plus jeune age, Jean-

Guy Turgeon en est graduellement venu
a développer une pratique artistique en pa-
ralléle de sa vie professionnelle. Ce n'est
qu'a partir de 2018 que sa pratique com-
mence & occuper une place croissante dans
ses activités.

Son travail 'ayant toujours amené & explo-
rer les themes de la différence et de I'isole-
ment qui en découle, c'est & la suite de son
diagnostic d‘autisme qu’un nouvel éclai-
rage est venu révéler le rapport singulier au
monde qu'il n‘avait, & son sens, jamais bien
su cerner jusque-la.

Sans s'inscrire formellement dans le mou-
vement autistic art, il est néanmoins devenu
impossible pour lui de ne pas placer cette
singularité au centre de ses réflexions, de

L’EXPRESS #17 - Printemps 2024

sa démarche, puisqu’elle explique le regard
qu'il porte sur lui-méme et les autres.

Ses ceuvres, majoritairement photogra-
phiques, mais aussi numériques et vidéo-
graphiques, explorent une solitude & la fois
désirée et subie, |'isolement et le rejet qu'ex-
périmentent ceux qui, comme lui, se sentent
étrangers méme au sein de leurs familles ain-
si que des masques de torture permettant de
passer plus ou moins inapercus en société.

Dans sa série intitulée Etrangers, les masques
de la normalité cachent les crises insoupcon-
nées, les effondrements morbides vécus dans
I'ombre, mais aussi les chutes. Avec son ac-
cord, nous en publions quelques extraits. 1

Pour en savoir plus sur son travail :
jgturgeon.com


http://jgturgeon.com
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Crédit photos: Jean-Guy Turgeon
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ai eu mon diagnostic en

1997 a lI'age de 5 ans et jai

découvert que jétais autiste

a lI'age de 8 ans! Pour moi
le fait d’avoir été intégré dans des
écoles régulieres n'était pas facile
el je vivais beaucoup de situations.
comme l'intimidation. le fait que
javais besoin de laide d'une TES
dans toutes mes années décole
pour maider a me concentrer en
classe pour que je ne sois pas dans
la lune!

Jétais souvent mis dehors de la
classe ou chez la directrice parfois
pour des conflits avec dautres éleves
non autistes et jétais jaloux des chou-
chous de I'école parce quils avaient
toujours plus de privileges que moi
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l.uc Leblanc

« Jétais souvent mis
dehors de la classe ou
chez la directrice parfois
pour des conflits avec
d’autres éleves non
autistes. »

parce (ue jétais le premier éleve
autiste dans mon école et jétais le
seul éleve autiste dans toute I'école!
Jétais souvent placé dans un petit
local pour les examens pour maider
a me concentrer dans mes devoirs
parce quon me disait souvent que
je dérangeais tout le monde dans la
classe souvent méme si quand je ne
dérangeais personne!

LLe secondaire était moins pire
pour moi, parce que je devenais plus
grand et plus fort et jétais rendu as-
sez fort pour me défendre contre les
autres éleves (ui étaient méchants
envers moi! Donc jai passé le 3/4 de
ma vie a madapter au changement
et javais aussi beaucoup daide de
ma mere ui maidait aux devoirs a



« Je pense aussi quon
devrait arréter de
nous victimiser a la
télé et nous montrer
comme des personnes
vulnérables et faibles

(..)»

la maison et des éducatrices spécia-
lisées pour maider a me trouver du
travail quand javais 15 16 ans et plus
tard quand javais de 22 a 26 ans.

Jai fait beaucoup de sport dans ma
vie comme le gym. la danse hip hop
et jai commencé le karaté sur Zoom
a la maison a l'age de 28 ans en 2020
pendant la pandémie apres avoir
rencontré Bleuel Atypique sur Face-
book et je l'ai vu devenir populaire
sur TikTok et elle ma beaucoup aidé
dans beaucoup de choses! Je vais
retourner en (hérapie pour la ges-
tion de la colere aussi pour arréter
de juger le monde sur TikTok et je
vais régler mes problemes destime
de soi et mon complexe d’infério-
rité! Pour moi la définition de l'au-
tisme cest une différence mentale et
je pense aussi quil faut arréter de
généraliser les personnes autistes
el tous nous melttre dans le méme
bateau.
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Je pense aussi quon devrail arré-
ter de nous victimiser a la (élé et
nous montrer comme des personnes
vulnérables et faibles, ou comme
des gens pas de vie avec des inté-
réts restreints qui devraient étre
appelés des intéréts différents parce
que je trouve ca vraiment insultant
quon juge nos intéréts comme était
restreints parce que pour moi cest
comme dire que nos intéréts étaient
inférieurs a ceux des aulres juste
parce que les personnes non au-
listes ne sont pas intéressées a nos
intéréts ou elles font semblant d'étre
intéressées de facon hypocrite juste
pour faire semblant d’étre gentil avec
nous les personnes autistes! En tant
(ue personne autiste, je refuse de me
faire stéréotyper comme si jétais un
routinier, alors que je ne suis pas un
routinier et je refuse quon parle de
ma routine qui fait partie de ma vie
privée (ue je n'expose jamais sur les
réseaux sociaux. Je veux aussi dé-
noncer le monde méchant qui nous
rejette sur TikTok ou sur dautres
réseaux sociaux. parce quils ne
sont pas capables de nous accepter
comme on est et cest pour ca que je
ne me sens pas le bienvenu! =
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‘ai recu mon diagnostic en
2000 par le docteur Lau-
rent Mottron. Il n'y avait
pas beaucoup de ressources
mises en place pour moi a I'époque.

(Vest surtout ma mere. éducatrice
spécialisée qui ma aidé a me créer
un environnement fait pour moi.
Elle a fait une partie de ma scolarité
a domicile et ma créé un réseau so-
cial composé de gens empathiques.
Maintenant adulte, je réussis a avoir
une certaine autonomie notamment
en entretenant mon appartement et
en prenant le transport en commun.
Vivant avec un trouble danxiété,
cest le yoga qui maide principale-
ment a le surmonter.

Ce que japprécie le plus apres
toutes ces années cest que la socié
(¢ est devenue plus documentée et
inclusive envers les personnes au-
tistes. Elle a notamment ouvert des
classes spécialisées avec autisme et
offre diverses formations. tant pour
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Lucia Dauphin

« Avec une bonne
communication, je
comprends mieux et je
deviens plus confiante
pour développer mon
autonomie. »

les parents que les professionnels
dont le centre dexpertise en au-
tisme SACCADE. Mon association
régionale dautisme moffre de plus
en plus de services au fil du temps.,
dont un groupe de rencontres pour
adultes autistes ou des expériences
de bénévolat:; tout cela avec écoute
et bienveillance. Le systeme de
communication dans les services
publics serait a améliorer parce que
je ne suis pas toujours a laise avec
le traitement de l'information, les
liens dlassociations et I'élocution des
gens, quelle soit rapide ou séche.

Lors de mon diagnostic, je voyais
lautisme comme un intrus qui
mempéchait de me faire des amis
et dapprendre comme les autres
enfants. Maintenant, je la consi-
dere comme un état d'étre qui ma
permis de vivre une belle vie dans
mon unicilté, malgré le fait que je ne
mene pas une vie comme les autres
adultes de mon age. m



‘ai été diagnostiqué entre ma

premiere et ma deuxieme

année du primaire. Tout au

long de mon parcours. jai
été tres chanceux davoir toute ma
famille pour mencourager et me
supporter.

Au niveau académique comme en
général, cest a peine si les services
existaient. La plupart des autistes
(moi y compris) étaient associés aux
services pour les handicapés men-
taux. Jai été extrémement chanceux
davoir un orthopédagogue attitré
a mon école primaire (l'aide ensei-
gnante nexistait pas a I'époque).

Sans cela, entre mes difficultés a
me faire des camarades faute d’inté-
rét en commun (et ce n'est pas parce
que je nai pas essayé). les agressions
conslantes par les autres éleves et la
pression académique. toul mon pri-
maire naurait été quune perte de
temps. Ce nest quau secondaire ue
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Jonathan D Auteuil

« Nous sommes
simplement un autre
style d'intelligence. »

les programmes pour lautisme ont
vraiment commencé a exister. jai pu
prouver ma valeur dans les classes
spécialisées el les slages internes el
externes. La méditation. l'art créatif
et la spiritualité mont littéralement
sauvé la vie.

Je suis aujourd’hui sur un pro-
gramme daide sociale. car. quand
jai atteint I'age adulte, je nai eu que
deux choix donnés par le systeme:
l'aide sociale ou débrouille-toi. De
toute facon. je nmaurais méme pas
le temps davoir un emploi en ce
moment. Car en tant quartisan, je
ne suis définitivement pas désoeu-
vié et dans les domaines qui me
passionnent qui plus est. Apres
29 années passées en ce monde. je
ne sacrifierai aucune part de mon
parcours. Je suis fier dou je viens
et de qui je suis grace a mon chemin
de vie atypique. Bien que de trouver
I'amour serait pas mal. =
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n 1994, vers l'age de 3 ans.

le verdict tombait enfin

pour notre fils: traits

autistiques avec troubles
séveres de développement! Je dis
enfin parce quau cours des pré-
cédentes années on nous disait
qu’il était sourd. Pour nous. ce fut
un coup de poing en plein visage.
voire un deuil.

Se posait alors la question: que
faire? A I'époque. tres peu de ser
vices et méme dencadrement
étaient disponibles. Plusieurs théo-
ries prévalaient, différentes ap-
proches étaient suggérées. mais une
constante demeurait: votre fils va
cesser de se développer vers I'age de
13 ou 14 ans!
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Xavier Rochette

« Xavier est maintenant
un adulte semi-
autonome qui apprend
toujours. »

Pour nous. il n'était pas question
daccepter cette affirmation et nous
avons eu la chance de croiser sur
notre chemin Nathalie Poirier. Sous
sa direction, un plan daction rigou-
reux a été mis en place avec une
pléiade dexercices pour acquérir
des habiletés et des connaissances
de base. Pendant de nombreuses
années, un suivi de 5 jours par se-
maine était réalisé afin de maintenir
el faire progresser ses acquis.

Tout au long de cette période, Xa-
vier a eu la chance de croiser des
intervenantes extraordinaires. Sous
I'impulsion notamment d’Autisme
Québec. nous avons eu la chance
aussi de partager avec dautres pa-
rents notre vécu et nos besoins. Sa-



« Apres tant dannées

et avec du recul. je

dois admettre que la
condition de Xavier a
completement changé
notre vie et celles de son
frere et de ses 2 soeurs.
Grace a lui, je suis
devenu une meilleure
personne. »

chant quapres l'age de 21 ans, c¢'était
le néant en termes de services, nous
avons fait partie d'un groupe de pa-
rents (ui a mené, apres moult efforts
et avec laide des secteurs public et
privé. a la mise en place d'un orga-
nisme de transition (La passerelle a
Québec) et un autre de formation
professionnelle (ITSA a Québec).

Apres tant dannées et avec du
recul. je dois admettre que la condi-
tion de Xavier a completement chan-
gé notre vie et celles de son frere et
de ses 2 soeurs. Grace a lui. je suis
devenu une meilleure personne.

Xavier est maintenant un adulte se-
mi-autonome qui apprend toujours.
Il adore les bandes dessinées, est un
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bricoleur et un dessinateur tres ha-
bile. I adore le plein air et photogra-
phier la faune environnante. Il est
aussi un excellent travailleur dans
la mesure ou les taches a accomplir
sont en ligne avec ses capacilés.

Toutefois. pour lavenir. tout nest
pas encore rassurant. Comme pa-
rents, nous ne sommes pas éternels
et en vieillissant nos capacités same-
nuisent. Une préoccupation prédo-
mine dans notre quotidien: qui sen
occupera lorsque nous ne serons
plus la? Devons-nous en faire une
obligation pour sa fratrie? Devons-
nous le faire placer? Juste a y pen-
ser. cela me brise le coeur. Jespeére
quun jour le gouvernement favori-
sera le maintien a domicile en mi-
lieu familial des personnes comme
Xavier au lieu de noffrir qu'un pla-
cement en famille daccueil ou en
ressource intermédiaire. Rien de
mieux que la famille pour prodiguer
l'attention et 'amour que Xavier mé-
rite. Xavier est résolument différent
comme nous le sommes tous dail-
leurs! m

Marc Rochette, pere de Xavier
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Mathieu Bérubé-Lemay

«En 2010. jai recu le prix
Peter Zwack de la FQA suite

a mon intégration a une troupe
de théatre professionnel. »

Ensemble.

faisons

briller
l'autisme
encore et
toujours

e mappelle Mathieu. jai

33 ans et je vis a Québec.

A prés de 9 ans. jai été

diagnostiqué du syndrome
d’Asperger.

Ma scolarité. quoi quelle fut cou
ronnée de succes, na pas été de
tout repos. En 2¢ année du primaire
(avant mon diagnostic). la direction
envisageait de menvoyer dans une
école spécialisée. Javais beaucoup
de difficultés. Je pleurais beaucoup
car je ne comprenais pas ce quon
attendait de moi. Heureusement.
avec mon diagnostic vint laide ac-
cordée aux éleves en difficulté.

Avec laide de TES [technicien ou
(echnicienne en éducation spéciali-
sée] et des plans d'interventions dé-
Lailés. les choses sont devenues plus
faciles. Exemple. lors d'un travail
long. l'enseignante devait sassurer
que le ou la TES soit avec moi pour
gérer mon éventuelle désorganisa-
tion et maider a décortiquer le tra-
vail en étapes et en temps. Les TES
ont toujours réussi a faire respecter
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les plans d’intervention et cest ca
(ui ma sauvé,

Jai réussi a faire mon cégep en art
& lettres/langues & culture et jai
méme réussi mon baccalauréat en
traduction et un certificat en langue
allemande a l'université Laval. Au-
jourd’hui, jai deux emplois qui me
permettent de bien gagner ma vie
en plus détre travailleur autonome
en ant quacteur professionnel. Jai
eu la chance d’intégrer l'organisme
Entractes qui fait faire des arts de
la scéne aux personnes vivant avec
un handicap. Depuis un peu plus de
15 ans, je fais du théatre amateur et
ca ma amené a faire du théatre pro-
fessionnel. Ca a changé ma vie.

Bientot. je vais quitter le nid car
jai acheté un duplex avec ma sceur
et sa blonde. Je vais enfin étre chez
moi. Jaime beaucoup mes parents.
Ils mont toujours beaucoup aidé et
supporté. mais je suis heureux de
prendre mon envol et de devenir
compléetement autonome. =
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Mois
de l'autisme

Elie Bourdage

« Aujourd hui, jai maturé,

Jai appris a mentourer pour
mieux dealer avec ce que je vis. »

Je me présente, je suis Elie
Bourdage. 26 ans. Je tra-
vaille comme illustrateur a

contral el je commence a
me faire connaitre.

Je suis un autiste de haut niveau
(ui na pas eu la vie facile. Quand
ton premier mot vient d'une cassette
VHS de Winnie l'ourson a 4 ans, on
se dit déja que cet apprentissage va
étre un périple tout particulier.

Au début de ma scolarité, cétait
relativement constant puisque jétais
intégré comme n'importe quel enfant
au primaire: un peu social. javais
des amis, je participais a quelques
aclivités et je partageais divers inté-
réts. Jétais alors accompagné d'une
intervenante fort heureusement,
mais une fois au secondaire, cela a
¢té un downgrade.

Durant mon adolescence. jai été
placé pendant 3 ans en classe spé-
cialisée la ou les éleves étaient peu
encadrés. pouvaient te faire du mal
involontairement ou surréagir pour

tout et pour rien jusqua manquer
de lucidité.

Avec le temps. vivant avec ce trau-
malisme el celle pelite fragilité psy-
chologique, je ressens encore par-
fois de la peur pour les conflits ou
plus précisément tout ce qui me fait
rappeler cette période... Oui, je me
fais beaucoup de scénarios et cest
surtout le manque de socialisation
qui a eu de grosses conséquences
chez moi.

Mais aujourd hui, jai maturé, Jai
appris & mentourer pour mieux dea
ler avec ce que je vis et développer
plus d’intéréts, genre la lecture, la
critique. les débats, parfois jouer au
jeu destin et dessiner, ce qui consti-
tue 75% de ma personne!

Récemment, jai fait une bande des-
sinée qui s’intitule Marléne. la dame
qui parle aux animaux, premier vo-
lume d’une série comique assez far-
felue. Jai Facebook et Instagram si
vous voulez me suivre. =
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