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.* Gouvernement  Government
du Canada of Canada

Message de la ministre de la Santé du Canada

( :’est avec grand plaisir que je félicite la Fédération québécoise de 'au-
tisme a l'occasion de son go® anniversaire.

Depuis cinq décennies, la Fédération est une voix de premier plan au Québec,
qui rassemble des partenaires, soutient les familles et favorise une meilleure
compréhension et une plus grande inclusion des personnes autistes. Fondée
par des parents déterminés a briser I'isolement et a faire progresser la sensibili-
sation, organisation est devenue un soutien respecté et un défenseur influent
au sein de la communauté autiste. Grace a ses activités de défense des droits,
de partage d’informations, de formation et de représentation, la Fédération a
contribué a faconner une société plus inclusive et mieux informée.

Afin de répondre aux besoins diversifiés et évolutifs des personnes autistes,
il est nécessaire que tous les paliers de gouvernement et toutes les commu-
nautés collaborent. En 2022, la Fédération a joué un rdle important dans la
premiéere Conférence nationale sur 'autisme du gouvernement du Canada en
contribuant au dialogue qui a mené a I'élaboration du Cadre pour I'autisme au
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Canada et de la Stratégie pour 'autisme au Canada. Le Cadre et la Stratégie,

dévoilés en septembre 2024, ont été élaborés en collaboration avec les provinces
et les territoires, des personnes avec une expérience vécue, des aidants naturels,
des familles, des partenaires autochtones et des intervenants de partout au
pays. Des organismes comme la Fédération sont essentiels pour renforcer ce
travail collectif et apporter des changements significatifs.

Alors que nous continuons a ceuvrer pour promouvoir I'inclusion, 'équité et
I’amélioration de la santé et du bien-étre des personnes autistes et de leurs
familles, le dévouement et le leadership de la Fédération québécoise de Iau-
tisme restent inestimables. Au nom du gouvernement du Canada, je remercie
la Fédération pour son engagement indéfectible et je félicite toutes les per-

sonnes qui ont contribué a son succes au cours des 5o dernieres années.

L’honorable Marjorie Michel, C.P., députée
Ministre de la Santé du Canada

Canada
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Message du ministre responsable des Services
sociaux et de la Lutte contre I'itinérance

S ouligner 5o ans de dévouement, pour une ordanisation comme la
Fédération de 'autisme du Québec, est un moment important. C’est 'oc-
casion de jeter un regard sur tout le chemin parcouru pour mieux se tourner
vers 'avenir. Un aussi long parcours au service de la cause des personnes
autistes a de quoi rendre fier. Grace a vos efforts de mobilisation et de sen-
sibilisation et a ceux de vos partenaires, les Québécoises et les Québécois
connaissent mieux les réalités de 'autisme.

Au fil des années, de grands progres ont été réalisés en matiere d’inclusion
et de développement du potentiel des personnes vivant avec 'autisme. Ces
avancées, nous les devons a la collaboration fructueuse que nous avons mise
en place a travers le Québec, notamment entre le gouvernement, le réseau de
la santé et des services sociaux, les organismes et le milieu de la recherche.
Ces efforts concertés ont permis de développer une meilleure compréhension
des besoins de ces personnes, en vue de mettre en place de meilleurs ser-
vices, et de mieux les accompagner, ainsi que leurs familles. Nous souhaitons
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poursuivre en ce sens pour faire évoluer sans cesse nos pratiques de maniere

adaptée, année apres année.

Sachez que nous souhaitons continuer le partenariat remarquable que nous
avons construit avec vous au fil de ce demi-siecle. Nous avons a cceur de
mieux soutenir les personnes autistes tout au long de leur parcours de vie
dans les années a venir, et nous le ferons avec vous, de méme qu’avec toute
la population québécoise. Nous avons un avenir a batir ensemble, un avenir
encore plus inclusif, stimulant pour les personnes autistes et pour chacune et
chacun d’entre nous, quels que soient nos défis.

Encore une fois, célébrons la neurodiversité ! Bon go® anniversaire !

Lionel Carmant

Santé
et Services sociaux

Québec e

Livret souvenir du go® anniversaire de la FQA - Juin 2026



Message de I’Office des personnes
handicapées du Québec

L'Office des personnes handicapées du Québec

uguer rend hommage a I'organisme
nOs forces

cony

Fédération québécoise de l'autisme

pour son 50°anniversaire.

Les efforts que vous déployez contribuent
a accroitre |la participation sociale
des personnes handicapées et a faire
du Québec une société plus inclusive.

L'Office vous encourage a poursuivre
votre excellent travail.

Frances Cfmpi;nf?;'j Daniel Jean

Présidente du conseil dadministration Directeur général

OFFICE DES PERSONNES
HANDICAPEES DU QUEBEC

Office des parsonnes

Québec
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Message du Réseau national d’expertise
en trouble du spectre de I'autisme

Ily a maintenant cinq décennies, la FQA a joué un role de leader dans I'émer-
gence d’'un mouvement fort de revendication des droits des familles des
personnes autistes. Aujourd’hui, ce mandat se consolide autour de la recon-
naissance des droits et des besoins des personnes autistes et de celles qui les
soutiennent. La FQA a pavé la voie a la mise sur pied de multiples initiatives
aux mandats distincts, qu’ils soient associatifs, scientifiques, cliniques ou com-
munautaires. Ensemble, elles contribuent de maniere complémentaire a 'avan-
cement des pratiques en autisme, dans une société de plus en plus ouverte a la
différence.

Au cours de ces années, la FQA a milité avec conviction pour une transfor-
mation profonde des pratiques. Elle affirme I'importance de reconnaitre les
forces des personnes autistes et de leur famille, la diversité des profils et des
besoins, ainsi que les bienfaits de I'inclusion pour les personnes concernées,
leurs proches et 'ensemble de la société. Cette évolution s’est construite en
accordant une place croissante a I'expérience vécue des personnes autistes et
de leurs proches, reconnue comme un levier essentiel pour orienter les pra-
tiques et les décisions.
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Cette évolution remarquable repose avant tout sur la constance de I'enga-

gement de ses membres et de son personnel. Année apres année, la FQA a
su rassembler des familles, des personnes autistes, des milieux associatifs et
de nombreux partenaires issus de différents secteurs autour d’objectifs com-
muns de promotion, d’information, de formation et de représentation. Cette
mobilisation soutenue a permis de faire évoluer les regards et d’influencer
durablement les actions collectives.

C’est dans cet esprit que s’'inscrit le partenariat entre la FQA et le Réseau
national d’expertise en trouble du spectre de I'autisme. Ensemble, nous créons
des ponts entre les savoirs scientifiques, cliniques et expérientiels afin de
soutenir des actions concertées, innovantes et respectueuses des réalités des
personnes autistes. A 5o ans, la FQA demeure un moteur essentiel de trans-

formation collective, résolument tourné vers I'avenir.
Pascale Castonguay

Coordonnatrice, Réseau national d’expertise en trouble du spectre
de l'autisme (RNETSA)

Livret souvenir du 5o¢ anniversaire de la FQA - Juin 2026



Témoignage d’Autisme Montérégie

E n tant que membre de la FQA, Autisme Montérégie se fait un plaisir de
contribuer a ce livret souvenir. Déja 5o années d’engagement, d’expertise,
d’adaptation constante a I'évolution des connaissances, des pratiques et des
terminologies, toujours au service de la concertation et de la mobilisation !

La FQA se distingue par la solidité de son expertise, par sa vision stratégique,
par sa fine compréhension des enjeux et par la qualité de ses représentations. Sa
redoutable détermination impressionne lorsqu’il s’agit de défendre les droits
des personnes autistes et leurs proches, en proposant toujours des pistes de so-
lutions. Son ceuvre en matiere de transfert de connaissances en fait un acteur
essentiel de I"écosysteme québécois.

Etre membre de la FQA représente une valeur ajoutée indéniable. La vie asso-
ciative qu’elle offre favorise le réseautage et renforce significativement notre
pouvoir d’agir. La représentation commune aupres de multiples instances
donne une voix forte et crédible aux personnes que nous rejoignons.

La lecture de ce livret souvenir illustre avec éloquence I'impact, la pertinence et
la valeur durables de la FQA.

Nathalie Sapina
Directrice générale, Autisme Montérégie

Livret souvenir du go® anniversaire de la FQA - Juin 2026

\AUTI_SME
MONTEREGIE



Québecaa

Avis de changement de nom

Lo compognes

I Lettres patentes
de 1976 et de 2011.

Une histoire
en quelques dates

autistiques.
En 1983, l'oganisme devient la Société
québécoise de I'autisme (SQA), ce qui
permet a tous les groupes d’age

de développer un sentiment
d’appartenance.

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

FQA réaffirme ses missions

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.

C'est le 12 février 1976, a Québec, que sont
établies officiellement les assises de l'organisme
que l'on connait aujourd’hui sous le nom de
Fédération québécoise de l'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

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

Ses objectifs tendent alors
vers l'intégration sociale.

D Dés sa création, la Fédération s’articule
autour de quatre grands objectifs:

«Mobiliser tous les acteurs concernés afin de
promouvoir le bien-étre des personnes,
sensibiliser et informer la population sur les
troubles du spectre de I'autisme (TSA) ainsi
que sur la situation des familles, et contribuer
au développement des connaissances et a
leur diffusion.»

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
autisme.
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'y a 10 ans, la FQA fétait ses 40 ans et

NOUS avions congu pour l'occasion un

livret souvenir sur ces quatre premieres
décennies dengagement. Nous vy retra-
cions la naissance de ce quon appelait
alors la Société québécoise pour enfants
autistiques, fondée par des parents per-
suadés du potentiel de leur enfant autiste
et qui voulaient briser leur isolement.

Ala création de la Société québécoise pour
enfants autistiques, les objectifs étaient de
fournir de l'information aux familles; d'en-
courager les commissions scolaires a offrir
des programmes appropriés; damélio-
rer les connaissances par l'entremise de
conférences, de brochures et autres acti-
vités; de créer des programmes «récréa-
tionnels»; d'amasser des fonds; et de
préparer des documents favorisant le
bien-étre des enfants autistes.

autisme.gc.ca/wp-content/uploads/2023/02/la-federation_
histoire-album-web_nw.pdf

Apres quelques années dexistence, l'or-
ganisme, qui a multiplié ses efforts pour
faire reconnaitre les besoins et les attentes
des personnes autistes et de leur famille,
constate que sa raison sociale est restric-
tive. En 1983, il devient la Société québé-
coise de l'autisme (SQA), permettant ainsi
a tous les groupes d'age de développer
un sentiment d’appartenance.

Voulant se retirer de l'aspect des services
directs, la SQA engage des discussions
avec les associations régionales pour
faire évoluer son statut en un organisme
de regroupement. Des priorités sont alors
définies : soutenir les régions, mettre en
place un réseau Internet, organiser des
formations partout au Québec et pour-
suivre ses représentations aupres des
instances gouvernementales. En 2001,
lorganisme devient la Fédération québé-
coise de l'autisme et des autres troubles
envahissants du développement. Ses
objectifs tendent vers lintégration sociale.
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Avec les changements occasionnés par
le DSM-5 (troubles envahissants du déve-
loppement et trouble du spectre de l'au-
tisme), la Fédération décide de prendre
de lavance et organise, en juin 2011, une
assemblée extraordinaire ou, a l'unani-
mité, les régions présentes acceptent que
leur regroupement devienne la Fédération
québécoise de l'autisme. Celle-la méme
qui célebre, en 2026, 50 ans passés au
service des personnes autistes et leur
famille, quelle que soit sa dénomination!

Pour plus de détails sur cette histoire ori-
ginelle, humaine et collective, nous vous
recommandons la lecture du livret du
40° anniversaire. Plutdt que de reprendre
ce gue nous avions déja raconté, nous
avons volontairement décidé de nous
concentrer sur les 10 derniéres années
(2016 a 2026).

Alors, que sest-il passé, ces dix dernieres
années? Quels ont été les projets majeurs
portés par la FQA et soutenus par les
16 associations régionales en autisme et,
souvent, d’autres partenaires? Sans pou-
voir étre exhaustifs, nous vous proposons
quelques-unes des actions qui ont marqué
Ihistoire de la FQA au cours de la décennie
qui vient de sécouler.

Livret souvenir du go® anniversaire de la FQA - Juin 2026

Si le 40¢ anniversaire de la FQA a consti-
tué une parenthése qui se voulait volon-
tairement joyeuse, les raisons de se réjouir
étaient rares, pour ne pas dire inexistantes.
Dans le rapport dactivites 2015-2016",
Jo-Ann Lauzon, directrice générale de la
FQA, commencait dailleurs son éditorial
par ces mots : « Au cours de cette période,
commencée sous le signe des restrictions,
nous avons été en mesure de constater
les effets des coupes dans loffre de ser-
vices pour les personnes autistes et leur
famille.»

Il faut se souvenir gu’un an plus tot, en
2015, l'adoption de la Loi 10 modifiant I'or-
ganisation et la gouvernance du réseau
de la santé et des services sociaux par
l'abolition des agences régionales et la
création de mégastructures laissaient peu
de place aux services sociaux. Les pre-
miers effets négatifs n'ont pas tardé. Trop
rapide, la fusion des nombreux établisse-
ments a provoqué des dégats importants
a plusieurs égards : perte de l'expertise
en autisme, de la représentation des usa-
gers, des organismes communautaires et

autisme.gc.ca/wp-content/uploads/2023/04/Rapport-
annuel_2015_2016.pdf

FAIT SAILLANT

Figure emblématique de
Fautisme au Québec et de
la FQA, M. Michel Francoeur
est décede le 31 aolt 2016.
Pere d'un enfant autiste,

cet homme de coeur s’est
impliqué au sein du consell
d’administration et dans

de nombreux projets de la
Fédération pendant plus de
20 ans.

Préoccupé par le bien-étre
des personnes autistes,

M. Francoeur fait partie des
pionniers québécois qui ont
mis en place des structures
susceptibles de répondre
aleurs besoins, tant sur le
plan de 'hébergement, du
travail que des activités de

jour.

Pour lui rendre hommage,
un prix de reconnaissance
de la FQA porte son nom.
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Developpel

les haniletes
deSIPErSONNES AUtISTES
CCRISIULRCOREEXEE
diintimidation

™

N

UN GUIDE POUR LES PERSONNES AUTISTES,

Gréace au soutien financier
obtenu dans le cadre du
programme Ensemble
contre lintimidation du
ministere de la Famille,

la FQA lancait le 1°" avril
2017 des outils pour
contrer lintimidation

dont sont victimes les
personnes autistes. Le
projet comportait la
création d'un guide sur
lintimidation destiné aux
personnes autistes, aux
familles et aux intervenants
ainsi que trois capsules
vidéos de sensibilisation
alintimidation des
personnes autistes, enfants,
adolescents et adultes,
intitulées Autisme et
intimidation, cest non!

citoyenne, augmentation des temps d’at-
tente, augmentation des taches des inter-
venants, diminution des financements, etc.

Dans ce contexte, la FQA attendait beau-
coup du premier Forum sur le trouble du
spectre de l'autisme, instauré en 2016 par
la ministre déléguée a la Réadaptation,
a la Protection de la jeunesse, a la Santé
publique et aux Saines habitudes de vie,
Mme Lucie Charlebois. Sans réelles avan-
cées, cette initiative sest contentée de
reprendre les nombreuses recommanda-
tions de tous les experts qui sétaient pen-
chés depuis des années sur les lacunes
de loffre de services en autisme. Rien
de concret n'a émergé par la suite, alors
méme que les indicateurs viraient au
rouge: a titre d'exemple, pour la Montéré-
gie, entre 2000 et 2014, le taux de préva-
lence de 'autisme augmentait en moyenne
de 24 % par année".

Face a cette croissance, le réseau scolaire
peinait a respecter la Loi sur linstruction
publique en matiere de services a linten-
tion de celles et ceux que l'on désigne
comme des éleves handicapés ou en dif-

Noiseux, M. (2015). Troubles du spectre de l'autisme et autres
handicaps : surveillance de létat de sante de la population —
Portfolio thematique. CISSS de la Monterégie-Centre, Direction de
santé publique.

ficulté d’adaptation ou dapprentissage
(EHDAA). La FQA profite alors de la consul-
tation sur la réussite éducative pour tous
pour réaffirmer la mauvaise utilisation du
plan d'intervention, le manque de forma-
tion du personnel scolaire, les situations
trop fréquentes d’expulsion ou de suspen-
sion des éleves autistes et, de facon géné-
rale, le manque de souplesse du réseau
scolaire . Un constat que vous retrouverez
au fil des pages qui suivent.

Petite lueur d’espoir en mars 2017 avec le
lancement du Plan d'action sur le trouble
du spectre de l'autisme 2017-2022, intitulé
Des actions structurantes pour les per-
sonnes et leur famille” du ministére minis-
tere de la Santé et des Services sociaux
(MSSS). Il faut tout de méme se souvenir
gu’il se sera écoulé cing ans entre le bilan
du précédent plan d’action (2012) et le lan-
cement du nouveau en 2017! Cing années
durant lesquelles la FQA et les associa-
tions régionales en autisme ont revendi-
qué des services appropriés pour les per-
sonnes autistes et leur famille.

autisme.qge.ca/wp-content/uploads/2023/06/Reussite_
Educative_2016.pdf

publicationsm
pdf

gouv.gc.ca/msss/fichiers/2016/16-824-06W.
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Seule instance les représentant, la FQA
a tenu a siéger au comité consultatif
du MSSS pour lélaboration de ce plan
daction. Engagée et volontariste, elle a
demandé a plusieurs reprises que les
mesures du Plan d’action se traduisent en
actions concretes produisant une diffe-
rence dans le quotidien des familles. Sur le
plan financier, nous avons bataillé afin de
bonifier les 5 M$ prévus, une enveloppe
gue nous considérions comme nettement
insuffisante pour répondre aux besoins
croissants et aux enjeux du terrain.

Au lancement du Plan d’action, Mme Lucie
Charlebois annonce finalement qu’il sera
sera accompagné d’un budget de 29M$.
Nous nous sommes félicités de ce gain
et espérions que les objectifs seraient
atteints, voire dépasseés.

Espoir de courte durée puisquen octobre
2017, l'institut national de santé publique
du Québec a publié le rapport Surveil-
lance du trouble du spectre de I'autisme au
Québec portant sur les enfants et jeunes
adultes de 1a 24 ans. Pour la premiére fois
au Québec, un portrait inédit de l'autisme
décrivait la réalité du terrain et rendait, de

nspa.gc.ca/sites/default/files/publications/2310_surveillance
trouble_spectre_autisme.pdf
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fait, plusieurs objectifs du plan insuffisants.

II confirmait notamment que le taux de
prévalence continuait son ascension et
gue rien ne permettait de supposer qu’il
atteindrait bientét un plateau. Outre des
chiffres treés inquiétants sur le taux de sui-
cide des personnes autistes, il égrenait les
inégalités :

—Une personne autiste recoit en moyenne
deux fois plus dactes médicaux qu’un
individu non autiste;

— Le taux de mortalité lié a d’autres causes
de déces que le suicide est cing fois plus
élevé chez les personnes autistes;

— La prévalence du diagnostic d’autisme
dans les milieux défavorisés est plus
importante que dans les milieux favorisés.

A sa sortie, le nouveau Plan d’action savé-
rait donc déja en retard sur I'état des lieux
de lautisme au Québec et ses objec-
tifs comme ses actions nétaient pas ali-
gnés sur la cible, comme le montrait cet
extrait de LEXPRESS' : «Le rehausse-
ment des services en réadaptation et en
intervention précoce, autre objectif prio-
ritaire pour lequel on utilise prés de 40 %
adu financement, suppose que les enfants
aient d'abord eu acceés a un service déva-

autisme.gc.ca/wp-content/uploads/2023/04/LEXPRESS _11.pdf

CHIFFRE MARQUANT

En octobre 2017, le premier
rapport de surveillance
sur le trouble du spectre
de lautisme publié par
lInstitut national de santé
publique du Québec
souligne que le taux de
mortalité des enfants
autistes de 1a 24ans est
cing fois supérieur a celui
des enfants neurotypiques
duméme age, et que la
mortalité par suicide est
deux fois plus élevée.



http://nspq.qc.ca/sites/default/files/publications/2310_surveillance_trouble_spectre_autisme.pdf
http://nspq.qc.ca/sites/default/files/publications/2310_surveillance_trouble_spectre_autisme.pdf
http://autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/04/LEXPRESS_11.pdf
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CHIFFRE MARQUANT

D’apres le rapport
d’enquéte de la CDPDJ
publié en 2018, la clientele
globale des commissions
scolaires a subi une

baisse de 9 % entre 2001

et 2016. Pour la méme
période, la clientele HDAA
aaugmente de 71,8 % et
c’est le trouble du spectre
de l'autisme quia connu la
hausse la plus importante :
628.,4 %. « Cette croissance
fait de la catégorie des
€leves presentant un
trouble envahissant

du développement, la
catégorie la plus importante
dans lensemble des éleves
handicapés fréquentant le
réseau scolaire qUEbECOIs »,
pouvait-on lire dans le
rapport.

luation diagnostique. Mais, les listes dat-
tente semblent toujours aussi longues. Un
parent de la Montérégie, dont l'enfant a
obtenu un diagnostic il y a quelques mois,
a choisi les services privés parce que dans
sa région, il y a une attente minimum d'un
an pour lévaluation diagnostique et d'une
autre année pour I'acces aux services.»

Lannée 2018 s’est déroulée comme la pré-
cédente. Les progres du déploiement des
mesures du Plan d’action sur le trouble du
spectre de lautisme du MSSS de mars
2017 ont été minces et les temps dat-
tente d’acces aux services se sont étirés,
malgré de nombreuses promesses. Mais
alors, quen est-il du Plan d’action? C'est la
question que la FQA a posée au MSSS afin
de savoir comment avangait sa mise en
ceuvre. Laréponse a été assez vague : des
35 mesures prévues, 29 étaient en voie de
réalisation. Aux questions en lien avec les
priorités qui devaient se concrétiser dans
la premiere année, nous nobtiendrons
gu’une fin de non-recevoir déconcertante :
«Nous navons aucune donnée a fournir.»

Autre constat alarmant dressé par la
Commission des droits de la personne

et des droits de la jeunesse (CDPDJ): a
la suite d'une augmentation des plaintes,
la CDPDJ a ouvert en 2014 une enguéte
portant sur la discrimination systémique a
endroit des éleves en situation de handi-
cap dans le systéme scolaire. Les résultats
n‘'ont été rendus publics quen juin 2018. En
voici quelques extraits :

— Léleve HDAA a un cheminement sco-
laire difficile et subit des bris de services
parce que les liens entre les différents
réseaux, bien que souhaités, ne sont pas
bien développés;

— Le taux annuel de sorties sans dipldbme
ni qualification au secondaire est de trois
a quatre fois plus élevé pour les éleves
HDAA que pour les éléves «ordinaires»;

— Tous les membres du personnel ensei-
gnant qui ont éte interviewés dansle cadre
de 'enquéte ont exprimé des besoins de
perfectionnement professionnel auregard
des services offerts aux éleves HDAA.

Dans ce contexte, la FQA et les 16 associa-
tions régionales en autisme ont maintenu
leur mobilisation pour tenter de réduire
les difficultés rencontrées par les familles
en tissant notamment des partenariats
comme celui avec les Chevaliers de
Colomb. Entre 2016 et 2018, ce sont ainsi
plus de 273500 $ qui ont été remis et dis-
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tribués aux associations régionales pour
guelles organisent des activités dédiees.
Ce texte est une occasion supplémentaire
de remercier tous ceux et toutes celles qui
nous ont soutenus et nous soutiennent
encore, que ce soit a titre privé ou public.

Année électorale, 2018 a vu larrivée d’'un
gouvernement caquiste aux manettes
avec son lot de promesses et despoir.
Comme a chaque alternance, nous savions
gue nous allions devoir «refaire connais-
sance» avec les nouveaux ministres; faire
connaitre les enjeux liés a lautisme; les
besoins et les attentes des personnes et
des familles; sensibiliser a laugmentation
du taux de prévalence; etc.

Nous espérions bien sdr trouver des
alliées et alliés dans ce nouveau paysage
politique. Les premieres déclarations
se voulaient volontaires : dés son artri-
veée, Jean-Francois Roberge, ministre de
IEducation, annoncait quiil allait ouvrir plus
de classes spécialisées et mettre un frein
a lintégration scolaire a la va-comme-je
-te-pousse déleves en difficulté dans les
classes ordinaires. A suivre...

Livret souvenir du go® anniversaire de la FQA - Juin 2026

Parce guiil serait faux de croire que la FQA
et ses membres réclament toujours plus
sans jamais reconnaitre les avancées, en
voiciquelgues-unes que 'on peut conside-
rer comme significatives alors que débute
Fannée 2019 : des services ont été mis en
place pour les jeunes enfants; la créa-
tion en 2007 du Réseau national dexper-
tise en TSA; celle de I'Institut universitaire
en déficience intellectuelle et en trouble
du spectre de l'autisme l'année suivante;
lappétence des équipes de recherche
pour le domaine de l'autisme, notamment
sur le plan des impacts sociaux pour les
familles; une place plus grande, quoiguen-
core largement insuffisante, donnée aux
personnes autistes elles-mémes...

Reste que, sur le terrain, les difficultés per-
sistent, voire s'amplifient. Dans son édito-
rial de LEXPRESS n° 137, titré «Qualité des
services : un pas en avant, deux pas en
arriere», Jo-Ann Lauzon constatait : «<En
2019, lautisme a été trés présent dans
les médias, mais pas nécessairement
pour les bonnes raisons. [...] Des enfants
ont été changés décole sans préavis,

8 — autisme.gc.ca/wp-content/uploads/2023/04/LEXPRESS _13_
web.pdf

Fin 2018, c’est avec une
grande fierté que nous
avons recu le prix Ensemble
contre lintimidation, dans
la catégorie Organisation,
remis par le gouvernement
du Québec. Lejury a
souligné la tres grande
qualité de nos outils
pédagogiques, qui
peuvent étre utilisés en
contexte familial, scolaire et
professionnel.


http://autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/04/LEXPRESS_13_web.pdf
http://autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/04/LEXPRESS_13_web.pdf
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dautres ont été mis dehors des centres a
la petite enfance, des adultes autistes de
plus de 21 ans sont isolés a domicile parce
que I'Etat n'a pas développé une gamme
de services variée pour répondre a leurs
besoins, mesures pourtant deéja présentes
dans le Plan daction national en autisme
de 2003, et réiteérées dans celui de 2017.»

Autre sujet d'inquiétude : laugmentation
de la pénurie de ressources humaines au
Québec, qui constitue un facteur aggra-
vant dans la qualité et la quantité des pres-
tations de services pour les personnes
autistes. Le manque de personnel dans
les organismes communautaires a, par
exemple, des conséguences sur la tenue
des camps d’été et des services de répit.
Le dossier de 'Info-MEMBRES de février
2019 portait d'ailleurs sur ce theme avec
un titre évocateur: «Les associations
régionales recherchent désespérément
des candidats!».

Bien entendu, la rareté de main-d'ceuvre
ne touchait — et ne touche toujours pas —
seulement le secteur communautaire. Les
secteurs public, parapublic et privé, ren-
contrent les mémes difficultés. Les trans-

9 — https://www.autisme.gc.ca/wp-content/uploads/2023/04/
Info_Membres_2019.zip

ﬂ

formations sont insidieuses, elles se font
lentement et les effets ne sont pas tout de
suite ressentis. Ce délitement progressif et
saupoudré n'est pas simplement le fait du
hasard. Il vise aussi a briser les solidarités.
Les conséquences nétant pas identiques
d’'une région a l'autre, d’'un établissement
a lautre méme, il est difficile de créer des
mouvements concertés, de «fusionner»
les appels de détresse et les cris du coeur.
Cest d’autant plus vrai que les familles
qui disposent d’'un mince filet de services
hésitent a se mettre en péril avec une prise
de parole publique. A raison, elles s’ac-
crochent a cette ligne de vie qui, aussi fra-
gile et incompléte soit-elle, leur permet de
conserver la téte légérement au-dessus
des vagues. Parfois, une voix séleve a tra-
Vers un ou des journaux, entrainant sous
la pression médiatique une réaction favo-
rable... avant que la poussiere ne retombe.

Laccés a un «chez-soi», cest-a-dire a un
milieu de vie choisi par la personne ou
son représentant légal de maniéere éclai-
rée et responsable, est un autre volet his-
torique de mobilisation de la FQA. Dans
un mémoire publié en février 2019, nous
brossions un portait de la situation des
milieux de vie, autre que le milieu familial

Livret souvenir du go® anniversaire de la FQA - Juin 2026
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dorigine, des adultes autistes . On y lisait :
«[...] force est de constater que les efforts
nécessaires nont pas été déployés
puisque bien qu’l existe théoriquement
une offre diversifiee de services publics
destinée aux adultes autistes, cette offre
est peu et inégalement accessible et sou-
mise a de longues listes dattente. [..] Un
article” présente des temps dattente de
6 ans pour une demande de priorité éle-
vée et de 13 ans pour une priorité mode-
rée. De plus, la qualité ne semble pas tou-
jours au rendez-vous comme le laissait
voir un reportage de Radio-Canada preé-
senté en septembre 2018".» Au-dela de
ce constat et de nos recommandations,
nous mettions le projecteur sur des projets
privés en émergence, souvent lancés par
des parents d’'adultes autistes.

Comme la planéte tout entiére, le Québec
basculait dans une pandémie historique -,
celle de la COVID-19. Alors que deux

autisme.qe.ca/wp-content/uploads/2023/06/
Memoire_Hebergement.pdf

tvanouvelles.ca/2018/05/03/
jusqua-13-ans-sur-une-liste-dattente

iciradio-canada.ca/nouvelle/1123622/hausse-incidents-
violents-residences-autistes-deficient-intellectuel-securite-employes

inspg.ge.ca/covid-19/donnees/ligne-du-temps

Livret souvenir du go® anniversaire de la FQA - Juin 2026

jours plus tard commengait la semaine
de relache, le premier cas a été officielle-
ment déclaré le 27 février 2020 au Qué-
bec. Le 24 mars, le premier déces d( a la
COVID-19 est reconnu. Sensuivent alors
des restrictions jamais connues et des
mesures de santé publique aux impacts
majeurs: interdiction de tout rassemble-
ment intérieur et extérieur; confinement
obligatoire en CHSLD et résidences pri-
vées pour ainés; fermeture de tous les
services a l'exception des services essen-
tiels; limitation de l'accés a huit régions
avec points de contrdle, etc.

Alors présidente du CA de la FQA, Lili
Plourde écrivait dans son éditorial du rap-
port dactivités 2019-2020 " : «Tous les
organismes communautaires de la pro-
vince ont dU cesser leurs activités de repit,
plusieurs ont conservé certaines activités
adistance. Tous essaient de garder un lien
avec leurs membres afin d’offrir un certain
soutien. Les familles se sont retrouvées,
du jour au lendemain, sans école, sans
service de jour, sans répit et sans soutien.»
Comme allleurs, le réseau communautaire
est donc monté «sur le pont» pour affron-
ter la tempéte et colmater autant que

autisme.ge.ca/wp-content/uploads/2023/04/
Rapport-annuel_2020.pdf

CHIFFRE MARQUANT

C'est le nombre d'années
passées ala barre de la
FQA par Jo-Ann Lauzon

en tant que directrice
générale alors quelle
prenait sa retraite en

2020. Arrivée dans une
période de transformation
majeure de l'organisme,
elle a su le guider vers

ce que la Fédération est
devenue aujourd’hui: une
référence incontournable
en autisme au Québec!
C'est désormais Lili Plourde,
ancienne directrice
générale d’Autisme Québec
pendant 17 ans, qui dirige la
FQA et qui maintien ce cap.



http://autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/06/Memoire_Hebergement.pdf
http://autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/06/Memoire_Hebergement.pdf
http://tvanouvelles.ca/2018/05/03/jusqua-13-ans-sur-une-liste-dattente
http://tvanouvelles.ca/2018/05/03/jusqua-13-ans-sur-une-liste-dattente
http://ici.radio-canada.ca/nouvelle/1123622/hausse-incidents-violents-residences-autistes-deficient-intelle
http://ici.radio-canada.ca/nouvelle/1123622/hausse-incidents-violents-residences-autistes-deficient-intelle
http://inspq.qc.ca/covid-19/donnees/ligne-du-temps
http://autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/04/Rapport-annuel_2020.pdf
http://autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/04/Rapport-annuel_2020.pdf
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CHIFFRE MARQUANT

Cestle nombre de
contenus (documents,
scénarios sociaux, etc.) que
comportait en septembre
2020 notre page dédiée
ala COVID-19. Cela en

a fait non seulement la

plus grande ressource
francophone d'outils
consacrés a lautisme
etala COVID-19, mais
également 'une des seules
bases prenant en compte
la rétroaction directe de la
communaute, permettant
ainsi une filtration
approfondie des outils. En
effet, 100% des contenus
ont été « qualifiés », pour un
total de 7924 évaluations.

possible les «bris» de services, réinventer
des activités en ligne, soutenir des familles
déja épuisées par les difficultés non pan-
démiques... Les associations régionales
ont réellement fait preuve dagilité et d'in-
ventivité pour adapter leurs événements :
formations, présentations, soirées d'infor-
mation, le tout en visioconférence partout
dans la province.

De son c6té, I'équipe de la Fédération s'est
aussi tres vite mise en mode «solutions»!
Deés le début de la crise, nous avons publié
sur notre site Internet une page dédiée a
la COVID-19 en lien avec l'autisme. Nous
souhaitions ainsi collecter et partager les
ressources les plus pertinentes pour les
personnes autistes et leur famille, les asso-
ciations, etc.

Linitiative a fait mouche et s’est trans-
formée en une base de données réali-
sée en partenariat avec le Réseau natio-
nal d’expertise en trouble du spectre de
lautisme (RNETSA) et Myelin, la premiere
plateforme d’information et de collabora-
tion en autisme. En quelques semaines,
notre base de données est devenue la plus
grande ressource francophone d'outils sur
autisme et la COVID-19 (voir ci-contre).

Face a des décisions gouvernementales
inéquitables, les interventions de la FQA
étaient axées sur la reconnaissance des
droits des personnes autistes et de leur
famille en temps de pandémie. En effet,
a chacune des nouvelles consignes de
santé publigue, nous constations que
leurs droits étaient laissés pour compte.
En collaboration avec des partenaires
provinciaux, des actions ont été menées,
notamment concernant la vaccination, et
certaines ont porté leurs fruits.

La FQA est également intervenue
auprés du ministére de I'Education et de
Enseignement supérieur afin qu’il cesse
de considérer les éleves en situation de
handicap comme des éléves de seconde
Zone.

Le 12 février 2021, la Fédération soufflait
ses 45 bougies. Dans ce contexte pandé-
mique si particulier,nous avons eu envie de
dire... merci! Merci aux personnes autistes
et a leur famille, aux 16 associations régio-
nales en autisme, a nos membres asso-
ciés et sympathisants, a nos partenaires
publics et privés et a toutes les personnes
qui soutiennent la cause de l'autisme.

Livret souvenir du go® anniversaire de la FQA - Juin 2026
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En avril 2021, ce fut non seulement le
37¢ Mois de lautisme, souligné comme
d’habitude a grand renfort de campagnes
de sensibilisation par la FQA, mais ce fut
aussi larrivée d'une nouvelle directrice
générale, Lili Plourde. «Cest avec grand
plaisir quapres 17 années a évoluer dans
une association régionale, jai fait le grand
saut et accepté la direction de la FQA»,
reconnaissait-elle dans son premier édito-
rial signé pour le rapport d’activités. «Des
septembre, jai entamé des rencontres
mensuelles avec les représentants des
associations régionales en autisme. Elles
se sont souvent soldées par des comités
de plan daction pour certains sujets. Nous
avons pu constater que la pandémie a le
dos large! Mais plusieurs des probléemes
constatés sur le terrain étaient présents
bien avant et la pandémie les a tout sim-
plement exacerbés.»

Un exemple ? Une consultation aupres des
16 associations régionales en autisme a
révélé que, dans plusieurs régions, il nétait
plus possible d'obtenir une évaluation,
dans des délais raisonnables, et ce, dés
que la personne a 7 ans.

Autre sujet d'inquiétude et de préoccupa-
tion toujours grandissante de la part des

Livret souvenir du go® anniversaire de la FQA - Juin 2026

familles: celui de linclusion scolaire. Un
rapport sur le dénombrement déleves a
I'éducation préscolaire, a I'enseignement
primaire et a 'enseignement secondaire
en situation complexe ayant vécu ou
vivant un bris de service démontrait que,
selon I'age de l'enfant, entre 25 et 40 %
des éleves expulsés ou suspendus n'ont
PAS de plan d'intervention. Outre des ren-
contres politiques sur le sujet, quand cela
était possible, la FQA y a consacré un dos-
sier pointant a la fois les bris de services,
mais aussi les initiatives encourageantes
d’inclusion . Une belle occasion pour
propager les bonnes idées et favoriser le
développement des meilleures pratiques!

Cette méme année, la FQA a continué de
faire du continuum résidentiel un sujet prio-
ritaire alors que, dans plusieurs régions du
Québec, on évaluait le délai d’'attente entre
7 et 14 ans pour une place dans un milieu
résidentiel de substitut... La encore, fidele
a son engagement d’étre une vigie utile,
la FQA a publié un dossier pour «aller a
la rencontre de nouveaux milieux de vie
innovants et inclusifs "». Avec un vceu:
gue le service public s'inspire au plus vite

autisme.ge.ca/wp-content/uploads/2023/04/
INEFO-MEMBRES_08_2021-2 pdf

autisme.gc.ca/wp-content/uploads/2023/04/
INFO-MEMBRES_10_2021.pdf



http://autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/04/INFO-MEMBRES_08_2021-2.pdf
http://autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/04/INFO-MEMBRES_08_2021-2.pdf
http://autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/04/INFO-MEMBRES_10_2021.pdf
http://autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2023/04/INFO-MEMBRES_10_2021.pdf
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En complément de
LEXPRESS davril 2022,
nous avons diffusé un
hors-série en lien avec le
dossier sur les diagnostics
tardifs. Aller a la recherche
d'un diagnostic d’autisme
alage adulte n'est pas
anodin. Quelles quen
soient les raisons, se lancer
dans un tel processus
margue souvent une étape
déterminante dans une vie
longtemps passée a « faire
semblant », a «rentrer dans
le moule » du jeu social,
professionnel, intime...
Nous avons donc décidé
de recueilllir quelques
témoignages pour mieux
comprendre de l'intérieur
l'enjeu d'un diagnostic a
lage adulte.

de ces initiatives privées et reprenne a son
compte une responsabilité qui ne devrait
pas reposer sur les épaules des parents,
des proches aidants, du réseau commu-
nautaire...

La pandémie de COVID-19 était encore |3,
mais les indicateurs fléchissaient alors que
le Québec comptait officiellement 1 mil-
lion de cas et déplorait 15000 déces en
avril de cette année. Les mesures de santé
publigue ont été progressivement leveées
(port du masque, passeport vaccinal, etc.)
et, le 1°" juin 2022, le gouvernement du
Québec a mis fin a I'état d’'urgence.

La vie habituelle a repris son cours, avec
notamment une campagne électorale.
Nous comptions beaucoup sur celle-ci
pour que le sujet de l'autisme soit mis de
lavant par les partis politiques. La FQA
avait d’ailleurs profité de ce rendez-vous
démocratique pour les interroger sur leurs
propositions afin daméliorer les services
pour les personnes autistes et leur famille.
Comme tant d’autres organismes com-
munautaires, nous leur tendions méme la
main pour apporter notre connaissance
de la réalité du terrain, souvent éloignée

des rapports ministériels. De nouveau, il a
fallu nous rendre a l'évidence : l'autisme ne
faisait pas partie des priorités. Seuls deux
partis ont pris la peine de répondre a notre
courrier et, lors des débats, le sujet de 'au-
tisme, dont le taux de prévalence continue
d’augmenter, n'a jamais été aborde.

Parmi tous les sujets préoccupants, celui
de la gestion des salles de retrait dans les
écoles nous a particulierement inquiétés
en 2022. Face a des pratiques déviantes
fortement meédiatisées, Martine Quessy,
présidente du CA de la FQA, rappelait
notre position dans notre rapport dac-
tivités 2022-2023 ' : «Bien encadrées et
parfaitetment aménagees, les salles de
retrait en milieu scolaire peuvent consti-
tuer une solution pour permettre a un ou
une éleve autiste de gérer une phase de
désorganisation ou de trop-plein émotion-
nel. Elles ne peuvent toutefois étre l'unique
recours et se substituer a une approche
pédagogique globale dans laquelle les
parents doivent étre impérativement par-
tie prenante. Combien existe-t-il de salles
de retrait dans les établissements ? Com-
ment sont-elles équipées? Avec quelle
vigilance sont-elles utilisées et avec quelle

17 — autisme.gc.ca/wp-content/uploads/2023/11/Rapport-
annuel_2023.pdf
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collaboration parentale ? [...] Le ministre de
I'Education, Bernard Drainville, a fait fi de
ces questions en refusant de comman-
der une enquéte publique et a simplement
évoqué lidée de concevoir un ‘guide de
références”.» |l faudra attendre deux ans
avant sa diffusion.

Dans bien des domaines, les données pro-
bantes et factuelles sont précieuses pour
appuyer des expériences de terrain, trop
souvent balayées d’'un revers de la main
par le personnel politique. C'est précise-
ment pour répondre au manque criant
de données sur la réalité de l'autisme au
Québec que la FQA a lancé en 2022
Observatoire québécois de lautisme
(lire ci-contre). Au regard de son intérét
sociétal et technologique, I'Observatoire
a bénéficié dées sa création du soutien de
'Office des personnes handicapées du
Québec, du ministére de 'Economie et de
lInnovation ainsi que de la Fondation
Mirella et Lino Saputo. Pendant le pro-
cessus de conception, qui sest étalé de
2021 a mi-2022, I'équipe de 'Observatoire
Sest attachée a impliquer les personnes
directement concernées par ce projet
(personnes autistes, parents, équipe de
recherche). Un premier tableau de bord
sera publié en 2023.

Livret souvenir du go® anniversaire de la FQA - Juin 2026

Convaincue des «effets de levier » obtenus
gréce a des projets menés avec dautres
organismes, la FQA a (dé)multiplié ce type
de mobilisations collectives. La preuve
avec quelques exemples...

Lemployabilité est un théme essentiel
pour garantir aux personnes autistes une
vie sociale épanouie et une chance d’auto-
détermination. Cest la raison pour laquelle
la FQA a souhaité étre intégrée, dés l'au-
tomne 2022, au comité de suivides travaux
pour redéfinir les criteres du Programme
de revenu de base (PRB). Depuis le 1°" jan-
vier 2023, le nouveau PRB permet aux
personnes autistes d’avoir des revenus
de travail sans devoir renoncer a d’autres
aides sociales. Cette approche rompt
ainsi avec la mentalité punitive des aides
de dernier recours. Une bonne nouvelle
qui en cachait une autre, nettement moins
bonne. Le PRB est venu avec une com-
plexification de l'accés au Programme de
solidarité sociale (PSS), comme l'explique
Lili Plourde : «Sans aucun avertissement,
lautisme, ainsi que et tous les troubles de
santé mentale, a disparu de la liste des
diagnostics évidents le 1" juillet 2022. Etre
sur cette liste permet pourtant un acces
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L’Observatoire québécois
de lautisme est un

site Internet adossé a

une base de données
évolutive qui est remplie,
de maniére volontaire, par
des personnes autistes
et/ou leur famille. Une

fois inscrites, elles sont
sollicitées pour répondre
a des questionnaires sur
des thémes précis (santé,
scolarité, emploi, etc.). Le
traitement analytique des
données permet d'obtenir
des tableaux de bord
instructifs. A ce jour (juin
2026), trois questionnaires
ont été déployés.
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CHIFFRE MARQUANT

environ des demandes
au PSS sont faites par
des personnes autistes
ou ayant des troubles
de santé mentale

et pres de 50 % des
personnes abandonnent
les démarches, a la fois
longues et complexes,
ce qui les maintient dans
la pauvreté et 'exclusion
sociale.

direct au PSS et pour avoir acces au PRB,
il faut passer 5 ans et % sur le PSS. Vous
me suivez toujours? En enlevant tous les
niveaux dautisme de la liste des diagnos-
tics évidents, le gouvernement oblige les
personnes a fournir des documents com-
plémentaires et un rapport médical.»

Face a ce renoncement de «favoriser I'in-
tégration des personnes handicapées au
marché du travail», comme le définit la
mesure 19 de la Stratégie nationale sur la
main-d’ceuvre, la FQA a multiplié les ren-
contres et les explications pour mettre
en lumiere la distorsion induite par les
nouveaux criteres du PSS. En collabora-
tion avec le Réseau communautaire en
santé mentale (COSME) et la Fédération
des mouvements personnes dabord du
Québec, nous avons envoyé un avis lors
des consultations prébudgétaires a ce
sujet. Nous avons aussi déeposé une plainte
au Vérificateur général du Québec. Il aura
fallu attendre plusieurs mois pour gu’une
réintégration partielle des diagnostics
d’autisme (niveaux 2 et 3) soit effective. On
VOUS en reparle dans la section 2024...

Comme en 2022, la gestion des salles de
retraits dans les écoles a continué de faire
l'objet d’'une forte mobilisation. De I'hiver au

printemps 2023, la FQA a rédige un rap-
port de sondage = en partenariat avec la
Coalition de parents denfants a besoins
particuliers du Québec (CPEBPQ) et la
Société québeécoise de la déficience intel-
lectuelle (SQDI). Objectif: sensibiliser les
partenaires et les décideurs politiques a
cette problématique cruciale et encoura-
ger lamise en place de mesures concretes
pour ameéliorer linclusion et le bien-
étre des enfants concernés. En octobre
2023, un point de presse a été tenu a
Assemblée nationale pour réclamer au
gouvernement de mieux encadrer [utili-
sation des salles de retrait dans le réseau
scolaire. Il faudra attendre plusieurs mois
avant qu'un cadre de références ne soit
publié par le gouvernement.

Issu du premier questionnaire de 'Obser-
vatoire québécois de l'autisme, un tableau
de bord "~ est diffusé a l'occasion du Mois
de lautisme 2023. Entre autres données,
on y trouve pour les enfants et les adultes
autistes le délai et le lieu d'obtention du
diagnostic (public ou privé), le pourcen-
tage de diagnostic associé, la gestion des

autisme.gc.ca/wp-content/uploads/2023/10/Rapport_
Sondage-_Ecole.pdf

autisme.qe.ca/wp-content/uploads/2023/10/TDB_avril_2023.
pdf
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activités sociales (renoncement a des sor-
ties en famille, amicales, etc.) ou l'acces
aux services.

Est-il nécessaire de le rappeler : on nait
autiste, on vieillit autiste... Véritable angle
mort de la recherche en autisme, le vieil-
lissement est pourtant un enjeu majeur
pour les prochaines années. Au Québec,
les personnes vieilissantes autistes ou
avec une déficience intellectuelle vivent
souvent des difficultés d'accés aux ser-
vices, de transitions entre milieux de vie
et de maintien de saines habitudes de
vie. En collaboration avec la SQDI, Proche
aidance Québec et Elise Milot, profes-
seure-chercheuse en travail social a I'Uni-
versité Laval, la FQA sest donc engagée
au sein du comité porteur pour la phase 2
du projet ReVie ', mis sur pied par l'orga-
nisme Sans Oublier le Sourire. Lobjectif est
la promotion du vieillissement actif et des
droits des personnes vieillissantes autistes
ou avec une déficience intellectuelle par le
biais de trois axes d’intervention : sensibili-
sation, recherche et concertation.

Investissement en répit, plan d’action gou-
vernemental en matiere de lutte contre
la pauvreté et I'exclusion sociale, difficul-

projetrevie.ca/
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tés avec la DPJ, aide médicale a mourir...
Ce sont quelques-uns des autres sujets
sur lesquels la FQA, une équipe de moins
de cing personnes, a travaillé, en plus de
mettre a jour régulierement son site Inter-
net, de partager quotidiennement de ['in-
formation sur sa page Facebook, de diffu-
ser une revue de presse hebdomadaire,
de publier son magazine annuel de vul-
garisation scientifique LEXPRESS ou son
quadrimestriel Parlons autisme, déditer
des guides (voir ci-contre la refonte de
notre guide sur la sexualité), de chroniquer
des livres en lien avec l'autisme, de créer
des campagnes de sensibilisation pour le
Mois de l'autisme, d'organiser une journée
spéciale a La Ronde, de remettre ses Prix
de reconnaissance des personnes et des
projets qui favorisent 'intégration des per-
sonnes autistes dans des contextes sco-
laires, professionnels et sociaux, etc.

A cela, il ne faut pas oublier notre volet de
formation en intervention structurée et
individualisée en milieu scolaire (TEACCH).
Inspirée d’'une approche congue par Eric
Schopler de I'Université de Caroline du
Nord, cette formation est coordonnée et
animée par l'équipe de Nathalie Plante,
certifiee comme consultante par I'équipe
de TEACCH® en Caroline du Nord. Réser-

Entierement revu en 2023,
notre Guide de sexualité
pour les personnes
autistes (236 pages) vise

a éclairer et a soutenir les
adolescents et des adultes
autistes qui pourraient
avoir des préoccupations
dans le domaine de

la sexualité ou qui
souhaiteraient s'informer
et séduquer. La puberte,
hygiéne, ldentite de
genre, lorientation sexuelle,
les sentiments amoureux
et les relations sexuelles
sont présentés de fagon
concrete et simplifiee. De
plus, divers themes sont
abordés, comme l'aspect
juridique de la sexualité,
dont le consentement,

le harcelement, les
agressions sexuelles, les
enjeux lies aux medias
sociaux, etc.


http://projetrevie.ca/
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vée désormais au personnel enseignant
en poste, cette formation de cing jours
alterne volet théorique et pratique avec
un retour dexpérience aprés lapplica-
tion des concepts en classe. Une session
équivalente est proposée au personnel en
éducation spécialisée. Parce que lécole
est le premier marchepied de linclusion
des personnes autistes, nous sommes
convaincus des bénéfices d'une meilleure
formation des personnels scolaires et de la
diffusion des pratiques pédagogiques les
plus appropriees.

Comme promis, voici la suite du dossier du
PSS. Nous avons déposé une pétition en
ligne sur le site de 'Assemblée nationale,
portée par le Parti libéral du Québec (PLQ).
En mars 2024, nous avions presque atteint
les 2500 signatures et, le 6 juin, date de sa
cléture, le compteur en affichait 5264. Et la
suite ? En décembre 2024, nous avons eu
droit & un beau cadeau de Noél: les per-
sonnes ayant un diagnostic d’autisme de
niveau 2 et 3, ainsi que les éleves fréquen-
tant une école spécialisée jusqua leurs
21 ans, ont retrouvé un acces direct au
PSS, car ils sont de nouveau sur la liste des
diagnostics évidents.

ﬂ

Nous navons pas (encore) gagné sur
toute la ligne, mais c’est un grand pas réa-
lisé. La vie des familles, qui font souvent
les démarches pour leur enfant, va sen
trouver facilitée. De plus, aprés 60 mois
sur 66, la personne pourra bénéficier du
Programme de revenu de base, ce qui
augmentera considérablement sa situa-
tion financiére, sociale, personnelle. Evi-
demment, nous continuons a nous
mobiliser pour que tous les diagnostics
d’autisme soient réintégrés dans les cri-
teres d'accés au PSS.

Autre bonne surprise : la diffusion attendue
du Cadre de référence sur les mesures de
contréle en milieu scolaire”. Loin d'étre
parfait, il permet cependant de mettre des
balises afin de mieux protéger les éleves
des abus possibles, surtout en lien avec
les salles de retrait et toute contention phy-
sique. De la formation sera offerte au per-
sonnel des écoles. Nous espérons quelle
permettra de modifier la philosophie d’in-
tervention auprés des éléves autistes, en
respectant leur mode de fonctionnement.

Restons dans le domaine du scolaire avec

cdn-contenu.quebec.ca/cdn-contenu/adm/min/education/
publications-adm/soutien-etablissements/Cadre-reference_
Mesures-controle.pdf

Livret souvenir du go® anniversaire de la FQA - Juin 2026
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le 2¢ questionnaire de I'Observatoire qué-
bécois de lautisme. Diffusé en novembre
2024, il visait a éclairer les difficultés ren-
contrées par les familles d’enfants autistes
au sein de l'école. Les résultats, publiés en
2025, confirmeront les échos que nous
recevons, que ce soit lors d'appels télé-
phoniques de familles épuisées ou avec
les témoignages relayés par les associa-
tions régionales en autisme. Ce n'est dail-
leurs pas un hasard si nous avons consa-
cré un dossier sur les droits des familles a
I'école (Loi sur linstruction publique, plan
d'intervention, exclusions scolaires, bris
de transport, plaintes, etc.) dans Parlons
autisme d’'aot 2024

Outre des alliances ou des appuis faits a
des équipes de recherche, la FQA a conti-
nué de mener des projets plus «opéra-
tionnels», comme nous l'évoquions il y a
quelques lignes avec 'Observatoire qué-
bécois de l'autisme. Cest diailleurs, en par-
tie, avec les mémes partenaires quest née
lidée de mettre l'intelligence artificielle (IA)
au service d’'un acces simplifié aux subven-
tions et aux programmes financiers pour
les personnes autistes et leur famille (lire
ci-contre). Appuyé par Mila, l'institut qué-

autisme.gc.ca/wp-content/uploads/2024/08/Parlons_
Autisme_08-2024 pdf
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bécois d’intelligence artificielle reconnu
mondialement, le projet a connu en 2024
une phase intense de prédéveloppement.
Retrouvez-nous en 2026 pour connaitre la
suite...

Lannée a commence par le dépbt en jan-
vier d'un mémoire commun avec la SQDI
sur I'élaboration de la nouvelle politique
nationale sur les soins et les services de
soutien a domicile™". Il est important de
souligner que le soutien a domicile ne
concerne pas uniguement les personnes
ainées, mais aussi de nombreuses per-
sonnes autistes ou ayant une déficience
intellectuelle. Cela inclut des personnes
en situation de handicap vivant dans un
milieu d’habitation de leur choix. Mais il
peut aussi s'agir dadultes ayant des
besoins spécifigues qui habitent chez
leurs parents. Et comme nous I'évoquions,
avec le vielllissement des personnes
autistes ou ayant une déficience intellec-
tuelle, il est urgent d’'adapter le soutien a
domicile a leurs besoins trés spécifiques.

II est également important que la poli-

autisme.qc.ca/wp-content/uploads/2025/01/Memoire
Soutien_Domicile.pdf

CHIFFRE MARQUANT

de premiéres demandes
pour le Supplément pour
enfant handicapeé (SEH)
sont refusées pour les
enfants autistes. Mauvaise
compréhension des
criteres, difficultés de
complétion... Autant de
barrieres que la FQA et

ses partenaires ont décidé
de dépasser grace au
développement d’'un agent
conversationnel baseé sur
lintelligence artificielle.
Objectif: faciliter lacces aux
formulaires de demandes
de subvention et aux
programmes financiers
pour les personnes autistes
et leur famille.
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tique SAD prenne en considération les
besoins des parents proches aidants,
car ils peuvent occuper ce role pendant
de trés longues années. De plus, avec le
phénomeéne du vieilissement en paralléle
des parents et de leurs enfants devenus
adultes, il faut considérer les personnes
autistes ou ayant une déficience intel-
lectuelle qui deviennent des personnes
proches aidantes. Le soutien doit donc
étre adapté a ces nouvelles réalités.

Dans cette logique dadaptation, nous
avons tenu en mars une conférence de
presse a I'Assemblée nationale pour le
deépdt d’'une pétition, avec la SQDI et la
Fédération des mouvements personnes
d’abord du Québec, réclamant des milieux
de vie adéquats. A cette occasion, Nancy
Chamberland, coordonnatrice du volet
Autisme Chaudiere-Appalaches, a pris la
parole.

La sensibilisation et la conscientisation du
grand public a l'autisme et a ses multiples
facettes sont des actions sur lesquelles il
faut parfois, a notre grande surprise, reve-
nir. Ce fut le cas en 2025: bannissement
du mot méme d’autisme et diffusion d'in-
formations non confirmées par la science
au sujet du TylénolM® et des vaccins chez

ﬂ

nos voisins du Sud; propos indignes
tenus sur les ondes de la radio FM 98,5
dans Iémission La commission; dossier
a charge paru dans La Presse au sujet de
la multiplication des plans d'intervention...
Inlassablement, la FQA réagit pour rétablir
le droit, rappeler les données probantes
de la recherche et de la science, mettre
en avant la voix des personnes autistes et
leur famille.

Cette recherche de linformation la plus
juste possible, nous la conjuguons avec
lenvie de mettre en lumiére des enjeux
ignorés ou peu abordés. En ce sens, nous
sommes fiers d’avoir consacré un dossier
de LEXPRESS sur 'autisme et l'itinérance
et, dans Parlons autisme, une série d’ar-
ticles et de témoignages sur les soins de
santé pour les personnes autistes

Autre angle mort sur lequel nous nous
sommes mobilisés : celui de l'autisme et
de la justice. En milieu carcéral, les per-
sonnes autistes sont surreprésentées, tant
les injustices sont nombreuses. Encore
une fois, le manque de ressources, de for-
mation et de connaissance nuit aux per-

autisme.ge.ca/wp-content/uploads/2025/03/
MagazineExpress_2025_Web.pdf

autisme.gc.ca/wp-content/uploads/2025/09/Parlons_
Autisme_Septembre-2025.pdf
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sonnes autistes. En collaboration avec la
SQDI et de deux avocats spécialisés dans
la défense des personnes en situation de
handicap, MeKaven Morasse et Me Chloé
Surprenant, nous avons collaboré a une
formation offerte a des avocats. Elle por-
tait, entre autres, sur la déviance contre-
faite™”, qui peut entrainer des biais impor-
tants de compréhension.

Avec les annonces des coupes bud-
gétaires pour la rentrée 2025-2026 par
Bernard Drainville, ministre de 'Education,
NOUS savions que les éleves a besoins par-
ticuliers en subiraient les impacts. Malgré
le retour en arriére partiel de M. Drainville
et les déclarations de la nouvelle ministre,
Sonia LeBel, notre inquiétude s'est main-
tenue, renforcée par les nombreux échos
du terrain. Dans un souci d’alliance, nous
avons intégreé la Coalition des partenaires
en éducation afin de porter la voix des
éleves autistes et, en février 2026, une
conférence de presse a eu lieu a ’Assem-
blée nationale afin de réclamer une plus
grande prévisibilité budgétaire pour les
centres de services scolaires.

sqgetgc.org/document/deviance-contrefaite-27-05-2019-
webvfpdf
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Comment parler de 2026 sans évoquer
notre soutien au mouvement «Le com-
munautaire, a boutte»? En responsabilité
et en cohésion avec les 16 associations
régionales en autisme, 'équipe delaFQA a
décidé de faire greve du 23 mars au 2 avril
2026, date de la Journée internationale de
sensibilisation a 'autisme. Parce que nous
nous mobilisons depuis 50 ans pour le
respect des droits des personnes autistes,
nous pensons qu'il était essentiel de récla-
mer, y compris par une gréve le 2 avril, la
qualité et la pérennité des services incon-
tournables offerts aux personnes autistes
et leur famille par le milieu communau-
taire. Nous espérons que ces demandes,
toutes legitimes, seront entendues.

Pour rappel, la FQA s’est engagée aupres
de partenaires de premier plan pour créer
une plateforme en ligne dont lobjec-
tif est de faciliter l'acces aux formulaires
de demandes de subvention et aux pro-
grammes financiers pour les personnes
autistes et leur famille. Le tout avec une
bonne dose dlintelligence artificielle croi-
sée a une connaissance pointue des
besoins et des attentes de chacun et cha-
cune. Cette plateforme a désormais un
nom: Allia.

Le vieilissement des
personnes adultes autistes
est un enjeu majeur. Cest la
raison pour laquelle nous y
avons consacré un dossier
complet dans LEXPRESS
davril 2026. Dans ce
numMeéro exceptionnel

d'une centaine de pages

et dont la couverture est
magnifiquement illustrée
par Genevieve Martin, nous
laissons largement la place
a plusieurs témoignages.
Vielllir en autisme n'est pas
une réalité marginale ; c'est
une expérience humaine a
part entiere, qui mérite
écoute, reconnaissance

et actions concrétes.


http://sqetgc.org/document/deviance-contrefaite-27-05-2019-webvf.pdf
http://sqetgc.org/document/deviance-contrefaite-27-05-2019-webvf.pdf
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Au cours des derniers mois, I'équipe a
développé le prototype d’Allia et mené une
recherche active de financement, notam-
ment par le dépdt de demandes de sub-
vention et par la présentation de l'outil a
différents partenaires. Ce travail a permis
dobtenir un financement de la Fondation
de la Fédération des médecins spécia-
listes du Québec pour soutenir la phase 2
du projet. En parallgle, la préparation du
lancement d’Allia, prévu a 'automne 2026,
a été amorcée ainsi que la planification
des suites du projet, notamment par une
présentation a une autre fondation en
vue dobtenir du financement pour une
phase 3 consacrée a la pérennisation de
I'outil, a son ouverture a d’autres handicaps
et a I'ajout de nouvelles fonctionnalités.

Pour ses 50 ans, la FQA a aussi pris l'ini-
tiative de redéfinir a la fois sa vision, ses
missions et ses valeurs. Lexercice peut
sembler anodin; il est au contraire capi-
tal, tant les politiques publiques fragilisent
les acquis et hypothéquent le futur; tant la
désinformation seme le doute et ravive les
prejuges...

Sans rien perdre de notre ADN, nous
avons ainsi actualisé nos valeurs :
qui teinte toutes nos actions;

ﬂ

car nous sommes tous membres

d’une communaute; car lau-

tisme est sans cesse en mouvement; et

car nous avons la responsabilité

de transmettre I'information la plus exacte
possible.

De ce travail de planification, il est éga-
lement ressorti le besoin de renforcer la
cohésion entre la FQA et ses membres
pour rendre notre réseau plus uni et plus
fort.

Gréce au soutien de la Fondation Lucie
et André Chagnon, nous avons pu ouvrir
un poste dagente de développement
a la vie associative, qui fera une tournée
des régions en 2026-2027. Notre agente
pourra rencontrer les conseils d'admi-
nistration, les équipes de travail et les
membres, tant parents quadultes autistes,
afin d'identifier les priorités régionales, les
bris de services, les bons coups aussi. Ses
observations seront ensuite transformées
en rapport, avis et mémoire au besoin. Elle
fera le tour des besoins de formation et
collectera toutes autres données impor-
tantes.

Cété formation justement, les deux der-
nieres années (2025-2026) se sont réveé-
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| Hier, aujourd’hui et demain...

Iées particulierement riches en matiere de
transfert et de mobilisation des connais-
sances sur l'autisme. Grace a I'expertise de
Nadia Lévesque, la FQA a pu offrir des for-
mations sur mesure, ancrées dans les don-
nées probantes, tout en étant accessibles,
concretes et directement applicables dans
les milieux. La générosité de la Fondation
Mirella et Lino Saputo, qui soutient cette
initiative sur une période de trois ans, joue
un réle déterminant dans le déploiement
de cette offre de formation totalement gra-
tuite.

Enfin, année électorale oblige, la FQA a
travaillé a la rédaction dun livre blanc
sur l'autisme au Québec, avec l'aide pré-
cieuse de Catherine Bouchard-Tremblay,
une personne autiste disposant d'une fine
connaissance des enjeux politiques liés a
lautisme (lire ci-contre). Nous soumettrons
évidemment ce livre blanc aux différents
partis politiques et les interrogerons sur
leurs propositions programmatiques.

Au moment de cléturer ce survol, non
exhaustif, des 10 dernieres années, nous
aimerions de nouveau dire merci. Merci
a toutes celles et tous ceux qui ont tra-
versé I'histoire de la FQA ; aux associations
régionales en autisme qui en constituent le
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socle; aux organisations communautaires
quitravaillent passionnément ; aux équipes
de recherche qui investissent le champ de
Fautisme avec rigueur et intégrité; a nos
soutiens financiers, quils soient publics
ou privés; a nos différents partenaires; et,
bien évidemment, aux personnes autistes
et leur famille. Nous savons combien cet
engagement collectif et cet enthousiasme
ont été et seront déterminants au cours
des prochaines années pour que les per-
sonnes autistes et leur famille aient, a
toutes les étapes de leur vie, le soutien
et les services adaptés a leurs besoins
afin qu’elles s’épanouissent dans une
société ouverte a la différence. <

Le droil & la réalisation

d'un projet de vie

pour les personnes autistes

et leur famille e

Dans son livre blanc, la FQA
soumet quelques lignes
directrices susceptibles de
faconner des orientations
politiques dignes et
respectueuses. Nous en
sommes convaincus:

elles doivent a la fois
garantir la protection des
personnes autistes, mais
aussi leur épanouissement
dans l'espace social et
professionnel tout au

long de leur parcours de
vie. Dans cette équation,

le soutien aux familles et
aux personnes proches
aidantes est tout aussi
fondamental.



Autisme et FQA
Regdards croisés...

Ginette Boulanger,

soutien information et
communication, paire-aidante
famille a la FQA et maman

de deux gargons dont un est
autiste.

A I'aube de ses

o ans, la Fédération
demeure cette boussole
indispensable,
rappelant que, méme
dans les mers les plus
agitées, il est possible
de naviguer ensemble.
Avec humanité. Avec
courage. Et avec cette
lucidité tranquille qui
permet, jour apres jour,

S

de garder le cap.»*

* Extraits de témoignages publiés dans Parlons autisme, février 2026.

Nancy Chamberland,

coordonnatrice d'Autisme
Chaudiere-Appalaches.

Une véritable inclusion
ne sera possible qu’en
mettant la parole des
personnes autistes

au centre des actions.
Ecoutons ce qu’elles ont
a dire et a proposer...
Nous pourrons faire
alors un pas de géant
vers une société qui
refletera véritablement
la neurodiversité.
Depuis 5o ans, la FQA et
des associations comme
Autisme Chaudieére-
Appalaches s’y engagent
avec détermination.
Elles vont continuer...»*

Livret souvenir du go® anniversaire de la FQA - Juin 2026
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| Autisme et FQA: Regards croisés...

, professeure titulaire

au Département de sociologie
de I'Université du Québec

a Montréal et directrice

de I'Equipe de recherche
pour I'inclusion sociale en
autisme (ERISA).

* Extraits de témoignages publiés dans Parlons autisme, février 2026.

Livret souvenir du go® anniversaire de la FQA - Juin 2026

Imagine naitre avec
des oreilles de lapin !
De belles grandes et
douces oreilles. Un
jour, tu découvres qu’il
existe des gens avec
des oreilles semblables
aux tiennes! Ils
veulent une visibilité
équivalente aux sans
oreilles de lapin, un
acces aux mémes
services, et du respect.
Ils te soutiennent,

ils s‘organisent, ils
s’entraident. Ils ont
des alliés chez ceux
qui ont des oreilles
humaines, celles que
’on dit « normales »,
et doucement, enfin,
ton univers commence
a s’adapter a ta réalité.

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. Lafficher
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.»*

Valérie Jessica Laporte,

porte-parole de la FQA.
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