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Ce visuel represente ce que signifie
pour moi vivre avec lautisme :

une perception intense, parfois
chaotique, mais profondement riche.
Derriere la surcharge et le bruit, il y

a aussi de la beaute, de la creativite
et une force souvent invisible.

Cette ceuvre est une invitation a

regarder I'autisme autrement.

Claudine Lahaie

Depuis & ans,
nous sommes au service
de la diversité autistique.

Nous allons continuer...
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llustration originale signée Claudine Lahaie.

Pour féter son 50° anniversaire, la FQA
a lancé un concours pour la création d'un
visuel spécial. Plusieurs personnes autistes
ont réepondu a cette carte blanche et leurs
oeuvres ont été soumises a un comité de
sélection constitué de I'équipe de la FQA et
de Valérie Jessica Laporte, sa porte parole.

Cest finalement la proposition graphique
de Claudine Lahaie, intitulee Célébration, qui
a eété retenue et que NoOUSs Vous présentons
dans son intégralité en page suivante. Bravo
aelle!

Nous en profitons pour remercier toutes les
personnes participantes.
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-QA, un organisme

de son temps, dans son temps

Pascal Franco, directeur information et communication de la FQA

oila cinquante ans que la

Fédération québécoise de

autisme (FQA), qui s’appelait

au moment de sa création en

février 1976 la Sociéte québeé-
coise pour enfants autistiques, est en pre-
miére ligne pour promouvoir le droit des per-
sonnes autistes et de leur famille.

Il N’est pas question ici de rappeler I'histoire
originelle de I'actuelle FQA : un premier livret
souvenir lavait déja brossée a grands traits
a l'occasion de nos 40 ans et une nouvelle
édition sera dévoilée lors de notre Assemblée
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générale annuelle, le 3 juin prochain. Vous y
trouverez notamment quelques exemples
de nos mobilisations sur les dix dernieres
années, de 2016 a 2026.

Si on peut affirmer qu’aujourd’hui 'autisme
est une condition mieux connue, y compris
par le grand public, ses enjeux d’inclusion
et de respect des droits restent majeurs
au Québec. Education, santé, emploi, habi-
tation... Dans tous ces domaines, il reste
d’énormes progres a faire pour garantir aux
personnes autistes un acces équitable a un
parcours de vie épanouissant.


https://www.autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/02/la-federation_histoire-album-web_nw.pdf
https://www.autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/02/la-federation_histoire-album-web_nw.pdf

Cest le 12 février 1976, a Québec, que sont
établies officiellement les assises de
l'organisme que I'on connait aujourd’hui sous le
nom de Fédération québécoise de I'autisme
(FQA). Il est fondé par des parents qui croient
au potentiel de leur enfant autiste et qui
veulent briser leur isolement. Lorganisme est
d’abord connu sous le nom de Société
québécoise pour enfants autistiques.

En 1983, l'oganisme devient la Société
québécoise de I'autisme (SQA)
permettant ainsi a tous les groupes
d’age de développer un sentiment
d’appartenance.

En 2001, l'organisme devient
la Fédération québécoise de
Pautisme et des autres
troubles envahissants du
développement.

Ses objectifs tendent alors
vers l'intégration sociale.

Avec les changements occasionnés
par le DSM-5, la Fédération décide de
prendre de I'avance et organise, en juin
2011, une assemblée extraordinaire ou,
al'unanimité, les régions présentes
acceptent que leur regroupement
devienne la Fédération québécoise de
Pautisme.

A la suite d’une réflexion de
planification stratégique, menée en
amont de ses 50 ans d'existence, la

FQA réaffirme ses missions o

et ses valeurs pour mieux se projeter
dans les défis et les enjeux des
prochaines années. Au coeur de ses
préoccupations, on retrouve encore et
toujours le respect des droits des
personnes autistes et de leur famille.
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Remettre sans cesse cette ligne de conduite
sur la table a dess(e)in des différents gou-
vernements, c’est ce a quoi s’emploie inlas-
sablement I'équipe de la FQA avec le soutien
indéfectible des 16 associations régionales
en autisme. Mais, alors que le monde bouge
avec parfois de sérieux retours en arriere (on
pense bien évidemment a lannonce récente
de nos voisins américains sur la responsabi-
lité de I'acétaminophéne ou des vaccins en
autisme), comment continuer nos missions
de vigilance, d’alerte, de diffusion et de par-
tage des meilleures connaissances et pra-
tiques en autisme ? Au mitan du centenaire,
il nous semblait nécessaire de nous poser
cette question : et maintenant ?

Accompagnés par 'agence Plan humain,
nous avons donc meneé plusieurs ateliers de
réflexion tout au long du 2° semestre 2025.
Avec enthousiasme et en toute franchise,
nous avons pointé nos points forts et nos
faiblesses, exprimé nos envies et nos limites
(financieres bien souvent!), confronté nos
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utopies et les contraintes du réel de l'ac-
tion communautaire... Nous avons passeé a
la loupe nos missions et nos valeurs. D’abord
pour s’assurer de leur pertinence aprés un
demi-siécle d’existence; ensuite pour les
adapter au Québec d’aujourd’hui, mais sur-
tout a celui de demain...

Principal constat : depuis 1976, la FQA n’a
jamais cessé d’évoluer pour s’adapter a son
environnement (communauté autistique,
personnel politique, contexte réglemen-
taire, etc.), pour s’accaparer de nouveaux
usages de diffusion de I'information (Inter-
net, réseaux sociaux, etc.), pour briser les
silos et favoriser le travail en réseau, pour
irriguer le monde de la recherche notam-
ment sur l'aspect social... Bref, la FQA est
bien un organisme de son temps, dans son
temps. Pour autant, certaines de nos valeurs
et de nos missions méritaient d’étre préci-
sées pour mieux refléter leurs contours. Habi-
tués a étre attentifs au vocabulaire employé
pour parler d’autisme, nous y avons soupesé p



chaque mot, nous laissant parfois le temps
de la réflexion pour finalement enlever un
mot ici, en ajouter un autre la.

Ces engagements (notre vision, nos valeurs
et nos missions), que Lili Plourde, direc-
trice générale, vous présente en pages sui-
vantes, sont les piliers de notre existence. lIs
constituent un pacte qui nous oblige aupres
des personnes autistes et leur famille qui
comptent sur nous. Nous espérons en étre
dignes. Et bien qu’a 'impossible nul ne soit
tenu, nous continuerons de faire tout notre
possible pour étre un allié tenace et infati-
gable.

Et puisque 2026 est une année électorale,
nous allons en profiter pour interroger les
partis politiques sur les enjeux de 'autisme
en matiere de santé, d’éducation, demploya-
bilité, d’habitation, etc. Pour cela, nous avons
travaillé avec Catherine Bouchard-Tremblay,
une jeune femme autiste, pour élaborer un
livre blanc sur les conditions nécessaires a

une vie épanouissante quand on nait autiste.
On espére que nos recommandations seront
reprises par les prochains ministres pour
faire du Québec une société équitable, res-
pectueuse de la différence, enthousiaste de
la diversité et a I'écoute des (neuro)diver-
gences...

Enfin, pour terminer, la FQA ne serait pas ce
quelle est sans lalongue liste des personnes,
connues ou moins connues, qui ont ceuvré
a son développement, que ce soit en interne
ou au sein de son écosysteme. Sans pou-
voir les citer, nous aimerions les saluer cha-
leureusement et leur dire a quel point leur
engagement nous oblige. Pour les 50 pro-
chaines années encore... B

ParLONS AuTISME, FEVRIER 2026
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A 50 ans, la FQA réaffirme
ses valeurs et ses missions

Lili Plourde, directrice général de la FQA

i le nom de l'actuelle Fédération qué-

bécoise de I'autisme a plusieurs fois

changé, son ADN est resté le méme:
étre au service de 'autisme.

C’est autour de cette colonne vertébrale que
nous avons entrepris, tout au long de 2025,
de redéfinir a la fois notre vision, nos mis-
sions et nos valeurs. Lexercice peut sem-
bler anodin, il est au contraire capital tant les
politiques publiques fragilisent les acquis et
hypothequent le futur; tant la désinforma-
tion seme le doute et ravive les préjugeés...

A la téte de la FQA depuis 2021 (aprés

17 années passées a la direction d’une asso-
ciation régionale en autisme), je suis donc
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fiere et honorée de vous présenter nos futurs
points d’appui sur lesquels nous allons arri-
mer des actions concreétes au fil des pro-
chains mois.

Depuis toujours, la FQA est une aventure
collective et, comme vous allez pouvoir le
constater, notre nouvelle planification stra-
tégique enfonce le clou! Je pense d’abord
aux 16 associations régionales en autisme,
membres de la FQA. Elles sont et resteront le
coeur battant des personnes autistes et des
familles par leurs compétences, leur dévoue-
ment et surtout leurs services adaptés. Notre
ambition est de renforcer encore davantage
notre collaboration et la cohésion de ce mail-
lage de proximité si essentiel.



1976-2026

Autour de ce noyau central, nous continue-
rons de rassembler les multiples rouages
de I'écosysteme de l'autisme : personnes
autistes et leur famille, équipes de recherche,
réseau communautaire, personnel politique,
etc. Avec une ligne de conduite claire : privi-
Iégier les meilleures connaissances, exper-
tises et pratiques.

Il ne fait aucun doute qu’il faudra encore
affronter les vents contraires, résister aux
vagues de découragement et maintenir notre
cap. Toutefois, je suis convaincue qu’une voie
est possible pour faire de notre vision une
réalité. D’avance, merci a toutes et tous pour
votre soutien.



Que les personnes autistes et leur famille aient,
, le soutien et les services
adaptés a leurs besoins
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Humanisme : C’est I'esprit avec lequel la Fédération méne toutes
ses actions en faveur du respect de la différence et du droit a I’'au-
todétermination.

Solidarité : En rassemblant la communauté autistique autour d’en-
jeux partagés, la Fédération veille a privilégier les partenariats réflé-
chis au bénéfice d’objectifs communs.

Proactivité : Au cceur d’un réseau aux compétences reconnues, la
Fédération s’attache a étre a I’'avant-garde des meilleures connais-
sances et pratiques pour susciter les changements qui s’imposent.

Rigueur : Soucieuse de transmettre I'information la plus juste, tant
au niveau professionnel que scientifique, la Fédération respecte
une lighe de conduite éditoriale exemplaire et rigoureuse.

2 Se mobiliser «avec et pour » les personnes autistes et leur famille
afin de promouvoir leurs droits et leur inclusion sociale.

2 Etre la voix engagée et représentative des associations régio-
nales en autisme aupreés des instances politiques.

2 Sensibiliser, informer et contribuer au transfert des meilleures
connaissances et pratiques aupreés de tous les publics.
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les droits

des personnes
autistes et de
leur famille.

Engagement n'3
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d’un réseau
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en autisme.
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our célébrer ce 50° anniversaire,
nous avons choisi de donner la
parole a quatre personnes qui gra-
vitent au sein ou autour de notre
organisme : Ginette Boulanger ©, une figure
emblématique de la FQA depuis de nom-
breuses années; Nancy Chamberland @,
coordonnatrice d’Autisme Chaudiere-Ap-
palaches, une des seize associations régio-
nales membres de la FQA; Catherine des
Rivieres-Pigeon ®, professeure titulaire
au département de sociologie de I’'Uni-

Autisme et FQA
Regards croises

versité du Québec a Montréal et direc-
trice de ’Equipe de recherche pour I'in-
clusion sociale en autisme (ERISA) et, bien
évidemment, Valérie Jessica Laporte O,
notamment porte-parole de la FQA, mais
plus connue sous le nom de Bleuet atypique.

On vous invite a découvrir ces regards croi-
sés qui démontrent la mobilisation et I'im-
plication de la FQA aupreés des personnes
autistes et leur famille depuis de nombreuses
années. O

PARLONS AUTISME, FEVRIER 2026
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La Fedération
quebecoise
de lautisme,

une boussole

depuis 50 ans

Ginette Boulanger, soutien information
et communication, paire-aidante famille a la FQA
et maman de deux garcons dont un est autiste.

N ne choisit pas d’avoir un enfant
autiste ou de I'étre soi-méme; cela
arrive tout simplement. C’est la
vie. Les choix viennent apres,
lorsqu’il faut donner un sens a cette reéalité.
Pour plusieurs parents, I'autisme représente
d’abord un obstacle a franchir, un écueil sur
lequel la vie révée menace de s’échouer. La
route semblait claire, balisée d’attentes, et
soudain, le vent tourne sans prévenir.

Tres vite, l'instinct de survie et la capacité
d’adaptation prennent le relais. Il faut tenir
bon, rester a flot, puis apprendre a naviguer
dans une mer d’émotions denses et contra-
dictoires : la peur, la colére, la culpabilité, mais
aussi 'amour, la détermination et I'espoir. Un

PARLONS AUTISME, FEVRIER 2026
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vieil adage rappelle que I'important n’est pas
la destination, mais le chemin parcouru, le
voyage lui-méme.

G
»

G

La Fédération québécoise de 'autisme (FQA)
s’inscrit précisément dans cette traversée :
comme une boussole offerte aux familles,
un repéere pour ne pas perdre le Nord, un
phare qui éclaire méme lorsque la visibilité
se réduit a presque rien. J'ouvre ainsi mon
carnet de bord pour partager mon odysseée
aussi singuliere que la vétre.

Au moment ou I'autisme entre dans notre
vie, je reviens d’lgaluit, dans les Terres de
Baffin. J’y travaille comme reporter-photo-
graphe pour le journal LAquillon. La-bas, je p



Je ne reconnais pas mon fils
dans les prejuges ni dans les
pronostics figes et reducteurs
que lon nous presente. Pour
soutenir mon enfant dans son
developpement, jai besoin de
comprendre, d’apprendre et
dechanger avec mes paires.

découvre des territoires immenses, rudes et
magnifiques, habités par les Inuits, un peuple
fier qui puise dans ses propres forces pour
survivre. Un peuple qui a appris a se méfier
des étrangers, dont je fais partie. Pour étre
accepté, pour raconter leur histoire avec jus-
tesse, il faut avancer avec humilité, obser-
ver longtemps, écouter davantage, et sur-
tout accepter de naviguer en terrain inconnu.
Dans ces eaux-1a, rien n’est jamais acquis :
il faut lire les signes, anticiper les tempétes,
accepter parfois de dériver pour mieux se
réorienter.

Cette expérience, sans que je le sache encore,
devient une préparation a ce qui n’attend.
A l'image de bien d’autres familles, I'autisme
s’invite dans notre quotidien comme un orage
imprévu. Une situation pour le moins dés-
tabilisante, surtout pour un météorologue
comme mon mari. Pourtant, au coeur de
cette tempéte, un premier repere se des-

sine. Peter Zwack, professeur et collegue de
mon conjoint, dont le fils ressemble étrange-
ment au nétre, nous tend une étoile a suivre
dans ce ciel soudainement chargé : un simple
dépliant de la FQA. Nous sommes en 1989.
Au siecle dernier, quoi! Que sait-on alors de
lautisme ? Bien peu de choses, et trop sou-
vent les mauvaises.

Je revois encore une travailleuse sociale
de I'’hépital pédiatrique lors de I'évaluation
diagnostique de mon fils. Pétrie de bonnes
intentions, elle s’attarde longuement a la
gravité de ses «otites». Des otites! J’en ris
encore aujourd’hui, mais a ce moment preé-
Cis, je prends surtout la mesure du brouillard
dans lequel nous avancons. Siméme le sys-
téme de santé cherche ses cartes marines,
a qui peut-on se fier ?

Plutét que de me laisser submerger par la
colere ou I'impuissance, je choisis de hisser
les voiles autrement. Je ne reconnais pas
mon fils dans les préjugés ni dans les pro-
nostics figés et réducteurs que I'on nous pré-
sente. Pour soutenir mon enfant dans son
développement, j’ai besoin de comprendre,
d’apprendre et d’échanger avec mes paires.
Trois jours apreés 'annonce du diagnostic, je
deviens membre du conseil d’administration
de mon association régionale en autisme, et
je m’implique d’abord pour les communica-
tions. C’est ma fagcon de prendre la barre.

ParLoNS AuTIsME, FEVRIER 2026
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On me confie le journal de 'association, un
modeste navire de papier, mais essentiel
pour relier les familles entre elles, partager
une information juste et briser l'isolement.
Rapidement, on me demande aussi de reprée-
senter I'association sur le conseil d’adminis-
tration de la FQA. La vie associative, a la fois
provinciale avec elle et locale avec celle de
mon association, devient un véritable phare:
un espace ou les expériences individuelles
se transforment en savoir collectif, ou des
voix dispersées trouvent un écho plus large.
Et surtout, je comprends que 'autisme ne se
vit jamais seul.

Sur cette route, je croise de précieux com-
pagnons de navigation, embarqués sur la
méme traversée, des parents, des personnes
autistes et des spécialistes tout aussi pas-
sionnés que moi : Carmen Lahaie, Manon
Carle Dagenais, Gilbert Leroux, Lucille Bar-
giel, Georges Huard, Michel Francoeur, pour
ne nommer que les plus anciens. Chacun
tient le gouvernail a sa fagon, apportant son
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Ginette Boulanger
entouré de son mari
et de leur fils Michaél.

savoir-faire unique et sa perspective sin-
guliere. Lautisme ne présente pas un seul
visage, et aucun parcours de vie n’est iden-
tique.

A Poccasion, j’écris aussi pour la revue LEx-
press, poursuivant ce role de passeuse d’his-
toires et de sens. Puis, avec l'arrivée d’Inter-
net, de nouvelles voies maritimes s’ouvrent.
Peter Zwack met sur pied une liste de diffu-
sion, Info-TED, pour favoriser les échanges
autour de Pautisme. Ginette Co6té, parent
avant tout et véritable timoniére, impulse
ensuite la création du premier site de la FQA
et de son forum de discussion.

Ces listes de diffusion et forums, innova-
tions pour I'époque, ouvrent des espaces
d’échange inédits et rompent l'isolement des
familles et des personnes autistes. Les mots
deviennent des amarres entre des personnes
souvent seules. Je participe aux discussions,
simplement. Au fil des échanges, mes mots
trouvent leur place, une confiance s’installe,
et cette attention partagée suffit a maintenir
'espace vivant et respectueux. Sans le vou-
loir ou le chercher, je deviens modératrice.

Dans ces lieux encore fragiles, je veille de
mon mieux a la circulation respectueuse de
Pinformation, a la qualité des échanges et
a cette solidarité virtuelle qui tisse déja un p
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Avec la contribution
grandissante des personnes
autistes, la FQA faconne des

INstruments de navigation
pour soutenir, former, faire
connaitre et faire reconnaitre.

filet de sécurité entre les familles, les per-
sonnes autistes et les spécialistes. Rien n’y
est acquis; il faut ajuster la trajectoire, cal-
mer les remous, maintenir le cap. Ensemble,
Nous apprenons a naviguer autrement.

En 1995, mon livre témoignage est publié :
Ecoute mes yeux. Une autre étape de ma
traversée, ou des mots intimes prennent le
large dans I'espoir d’atteindre d’autres rives.
Avec l'appui de la FQA, je parle des enjeux
locaux dans les salons du livre, d’'une région a
Fautre, en m’adaptant aux réalités de chaque
port d’attache.

Lorsque mon fils atteint 'age de 21 ans, une
nouvelle transition slamorce : il vit désormais
dans une ressource intermédiaire de type
familial. Ce passage chargé d’émotions, fait
a la fois de soulagement, de confiance et de
lacher-prise, ouvre pour moi, la possibilité
d’un retour progressif au monde du travail,
comme si, aprés une longue traversée au
coeur de l'autisme, j'apercevais enfin la terre
ferme. Je crois alors pouvoir m’en éloigner
un peu, reprendre mon souffle.

Deux ans plus tard, 'appel du phare se fait
a nouveau sentir. Jo-Ann Lauzon me confie
le mandat de la refonte du site Internet de la
Fédération québécoise de 'autisme et de son
forum de discussion. Revenir a bord s’impose
alors comme une évidence: la traversée se
poursuit, me ramenant naturellement vers
ce repere qui, depuis des décennies, éclaire
la route et aide la grande famille de 'autisme
a naviguer avec un peu plus de sécurité.

Aujourd’hui encore, la FQA prend le large et
explore de nouveaux horizons. Avec la contri-
bution grandissante des personnes autistes,
elle faconne des instruments de navigation
pour soutenir, former, faire connaitre et faire
reconnaitre. Malgré les tempétes et les ava-
ries, elle maintient le cap, ajuste ses voiles
aux savoirs émergents et s’affirme, au fil des
marées, comme un repere solide pour celles
et ceux qui naviguent en eaux parfois incer-
taines.

A aube de ses cinquante ans, la Fédération
demeure cette boussole indispensable, rap-
pelant que, méme dans les mers les plus agi-
tées, il est possible de naviguer ensemble.
Avec humanité. Avec courage. Et avec cette
lucidité tranquille qui permet, jour apres jour,
de garder le cap. &
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| faut ecouter
les personnes
autistes

Nancy Chamberland, coordonnatrice
d'Autisme Chaudiere-Appalaches.

PARLONS AUTISME, FEVRIER 2026

e partage la vision de la FQA qui
stipule que les personnes autistes
aient, a toutes les étapes de leur
vie, le soutien et les services
adaptés a leurs besoins afin qu’elles s’épa-
nouissent dans une société ouverte a la dif-
férence. C’est également mon souhait le plus
cher. Je constate cependant que la société a
encore du chemin a faire pour correspondre
a cette vision.

J’ai le bonheur de cétoyer de nombreuses
personnes autistes au quotidien. Malheu-
reusement, je constate que plusieurs sont
mal comprises. De cette incompréhension
découlent des embiches en matiere d'em-
ploi, d’hébergement, de services en santé et
dans d'autres sphéres de vie. Bien souvent, p
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je vois des adultes autistes avec un poten-
tiel énorme qui est sous-estimé. Les portes
du marché de I'emploi sont difficiles d’acces.
Par manque d’une réelle compréhension de
Fautisme, les emplois n'offrent pas les accom-
modements, parfois si simples a appliquer et
qui feraient toute la différence. Certains pour-
raient se réaliser dans des taches plus valo-
risantes que celles qu’on leur octroie parfois.
D’autres s’écroulent d’épuisement devant
des taches qui ne respectent pas leurs par-
ticularités. Je crois sincerement que toutes
les pistes de solutions vont découler d’'une
réelle compréhension de l'autisme et qu'il
est primordial de s’y attarder. Surtout, afin
d’y arriver, je souligne I'importance d’écou-
ter ce que les personnes autistes ont a dire.
Entendre leur vécu, comment se passe leur

quotidien, bien cerner leurs besoins afin d’y
répondre adéquatement.

Je crois également qu’il est temps d’inclure
les personnes autistes dans les comités les
concernant, et ce, dans tous les milieux :
dans le domaine de la santé, de I'’éducation,
dans les différents ministéres...

Une véritable inclusion ne sera possible quen
mettant la parole des personnes autistes au
centre des actions. Ecoutons ce quellesont 3
dire et a proposer... nous pourrons faire alors
un pas de géant vers une société qui refle-
tera véritablement la neurodiversité. Depuis
50 ans, la FQA et des associations comme
Autisme Chaudiére-Appalaches s’y engagent
avec détermination. Elles vont continuer... l
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L"autisme, les familles
et le travail invisible

Catherine des Rivieres-Pigeon, professeure titulaire au département de sociologie de I'Université du
Québec a Montréal et directrice de 'Equipe de recherche pour I'inclusion sociale en autisme (ERISA).

e travail domestique et de soin, celui

que l'on fait pour nos proches, est peu

visible, peu valorisé. Parce qu’il est

réalisé gratuitement dans la sphére
familiale, il n’est pas considéré comme un
«Vvrai» travail. Je conduis des recherches sur
les familles de personnes autistes depuis pres
de 20 ans et si j’ai choisi de traiter, dans ce
texte, du travail réalisé par ces familles, c’est
parce que les parents d’enfants et adultes
autistes, surtout les meres, sont les cham-
pions toutes catégories de ce travail invisible.
En autisme, il y a plusieurs combats impor-
tants : la reconnaissance de la différence,
Pimportance de soutenir et de porter la voix
des personnes neurodivergentes... Lun de
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ces combats, qui, selon moi, recoupe aussi
les autres, est celui pour la reconnaissance
du travail invisible des parents. Ces parents
tiennent a bout de bras un systéme inadé-
quat, souvent au prix de leur santé, de leur
évolution professionnelle et de leur sécurité
financiere. La détresse de ces familles est
bien documentée, au point qu’on les per-
coit souvent comme des personnes vulné-
rables et démunies. La réalité que jai pu voir
et documenter scientifiquement au fil des
années est toute autre : ce qui caractérise
ces parents est avant tout leur force et leur
combativité. Plus souvent qu'autrement, les
meres gravissent des montagnes et trouvent
des ressources insoupgonnées pour aider p
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leur enfant autiste a s’@panouir. Non seule-
ment elles développent une expertise unique
en autisme, mais elles jouent des rbles cru-
ciaux pour que leur enfant puisse obtenir des
services et qu’il trouve sa place au sein de
la société. Elles facilitent la communication,
créent des occasions de rencontres sociales,
cherchent des activités adaptées, expliquent
autisme encore et encore... Grace a tout ce
travail, qui ne s’arréte jamais, les familles sont
'une des principales forces qui permettent
inclusion sociale des personnes autistes.

Il est crucial de reconnaitre ce travail et de
mieux soutenir ces familles. De les voir, de

les écouter. Favoriser linclusion, c’est aussi
aider les parents a aider leurs enfants. Et
faire en sorte que leur combat puisse se
mener sans y laisser leur santé.

Depuis 50 ans, la Fédération québécoise de
autisme soutient les familles et constitue
'un des principaux leviers pour faire bou-
ger les décideurs politiques et I'ensemble
de la société. Je me sens privilégiée de tra-
vailler avec cette formidable organisation
gréce a des recherches menées en partena-
riat. Ensemble, nous rendons visible le travalil
invisible réalisé par les familles pour favori-
ser I'inclusion. @
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Affl rm O n S magine naitre avec des oreilles de lapin!
De belles grandes et douces oreilles de
lapin. Non seulement elles sont fonction-

o
n OS O rel I Ies nelles, mais elles sont encore plus perfor-

° mantes que les oreilles humaines. Tu peux
d e Ia pl n ! les orienter indépendamment, tu les trouves
exceptionnelles! Mais aucun couvre-chef ne
Valérie Jessica Laporte, te va, alors tu expérimentes des coups de
porte-parole delaFQA. g6l et des engelures a répétition et pour
avoir acces a de la musique, tu dois obliga-
toirement t’isoler. Tu trouves ¢a difficile, mais
tu Pacceptes. C’est toi, ce sont tes oreilles!

Ce qui te peine beaucoup cependant, c’est
gu’on te demande constamment de les
cacher. Tes oreilles dépassent et masquent
la vue, elles attirent I'attention sur les gens
autour de toi, ils ne veulent pas étre associés
a ¢a. On t’a bien mentionné qu'on t'acceptait, p
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Mes orelilles de lapin, cest
[autisme. Cest ce morceau
de moi que je he comprenais
pas, qQue je croyais que je
devais cacher. L’afficher
clairement a change ma vie.

gu’on était inclusif, mais tu dois comprendre
gue ce ne sont pas seulement les autres qui
doivent fournir des efforts, toi aussi, surtout!
Alors tu portes de douloureux bandeaux,
des élastiques et autres mécanismes pour
cacher tes oreilles. Tu entends mal, il t'’est dif-
ficile de communiquer dans ces conditions.
Tu as de la difficulté a réfléchir, a avoir acces
a ta pleine capacité. Parfois, tu détestes tes
oreilles différentes, mais c’est le prix a payer.

Un jour, tu découvres qu’il existe des gens
avec des oreilles semblables aux tiennes! lIs
partagent des astuces, échangent sur leur
réalité, et t’expliquent que tu es simplement
un peu différent, que tu es beaucoup plus que
juste la personne avec des oreilles de lapin.
Tu as un nom, des réves, des passions, une
personnalité ET des oreilles de lapin. Mais

surtout, ils défendent leurs droits! lis veulent
lapin, un accés aux mémes services, et du
respect. lIs te soutiennent, ils s’organisent,
ils s’entraident. lls ont des alliés chez ceux
qui ont des oreilles humaines, celles que I'on
dit «normales », et doucement, enfin, ton uni-
vers commence a s’adapter a ta réalité. Mais
il reste beaucoup de travail a faire. C’est pour
¢a que tu t'impliques, toi aussi.

Mes oreilles de lapin, c’est 'autisme. C’est ce
morceau de moi que je ne comprenais pas,
que je croyais que je devais cacher. Laffi-
cher clairement a changé ma vie.

Merci a la Fédération québécoise de 'autisme

de défendre nos droits et merci de m’avoir
invitée a étre votre porte-parole. &
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