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EDITORIAL

Pour favoriser
I'inclusion de toute

la communauté
autistique dans
lespace social,

Il faut rendre visible
l'autisme au sens large.

Pour ce 39° Mois de l'autisme, nous avons eu envie
de faire la part belle a la diversité autistique a travers
notre campagne de sensibilisation. Comme vous le
savez surement, il N’y a pas un autisme, mais plu-
t&t des déclinaisons « singulieres » dont chacune
fait varier les caractéristiques et l'intensité de cette
condition neurodéveloppementale.

Cest précisément cette multiplicité autistique que
Nous avons voulu (re)faire apparaitre. Non, l'autisme
nest pas forcément synonyme de haut potentiel
comme aiment nous le conter de nombreuses series
audiovisuelles. Cantonner les personnes autistes a
ce seul profil, cest ignorer une bonne partie des 1,5 %
de la population qui ont ce diagnostic au Quéebec.

Pour favoriser l'inclusion de toute la communauté
autistigue dans lespace social et en finir avec la stig-
matisation, il faut rendre visible 'autisme au sens
large. Sans exclusivite, ni « preférences ».
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Alexandre, Alice, Taoh, Sammy et Benny, Félix, Vik-
tor, Virginie, Jeanne ou Ethan... Avec 47 portraits,
notre campagne raconte autant d’histoires de vie
qui égrenent, souvent avec humour, les forces et les
défis de ces protagonistes, enfants comme adultes.

Congus en collaboration avec plusieurs associations
régionales en autisme, membres de la FQA, ces ins-
tantanés révelent cette fameuse diversite. Com-
plexe bien sUr, mais aussi eémouvante et sensible.

L’année derniere, nous avions décidé de «rompre »
avec certaines habitudes diffusées pendant le Mois
de l'autisme. Nous avions ainsi rebaptisé le mot
dordre (faisons briller en bleu) pour lui donner plus
de couleurs. Encore et toujours cette fameuse diver-
sité! Ceest maintenant définitif: nous allons doréna-
vant appeler a faire briller 'autisme, de toutes les
couleurs, dans toute sa diversité.

Pour reprendre un mot dordre de notre porte-pa-
role, Valérie Jessica Laporte, le Mois de l'autisme est
une formidable opportunité pour « batir des ponts
entre personnes autistes et neurotypigques ». On
VOUS encourage toutes et tous a embarquer dans
cette belle aventure!

Pascal Franco
directeur information
et communication a la FQA
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AI@( est un garcon autiste de 11 ans. Souriant et tres

affectueu, il parle beaucoup et il adore avoir de la visite
alamaison. Il connait beaucoup de détails précis sur des
thématiques trés variées: architecture, systeme solaire,
Legos et tout ce qui est miniature. Pour en apprendre
toujours plus, Alex aime regarder des émissions docu-
mentaires sur l'architecture en révant d’aller un jour a
Dubai, une ville riche en détails architecturaux.

AI@( est un gargon trés routinier : certains change-
ments le rendent trés vite inconfortable. A lécole, il est
dans une classe réguliere ce qui le rend parfois anxieux.
Mais il travaille fort a étre plus autonome et a se faire
davantage confiance.

autisme.qc.ca

<< Je suis autiste seulement depuis que j'ai 41 ans. Avant jé
bizarre ou hors normes. Depuis mon diagnostic de trouble du
spectre de l'autisme, je suis autiste officiel. Comme si les autistes

faisaient partie d’'un club de lecture réserve. Je vois la différence
dans le comportement des gens. Je sais trés bien que l'autisme
est un trouble neurodéveloppemental, mais je me demande pour-
quoi encore aujourd’hui on remet toujours en question ce que je
dis. Comme si, parce que je suis autiste, ce que je pense ou ce que
je vois est faussé. J'ai deux filles qui sont elles aussi autistes. Depuis
quelles sont petites, je me bats pour leur dire quétre autiste nen-
1eve rien a leur valeur humaine.

Dans la vie de tous les jours, l'invalidation en raison de mon autisme
me fait souffrir au point de ne pas toujours savoir s'il faut que je le
nomme. On a encore beaucoup de travail a faire pour continuer de
briller... Clest ¢a ma réalité, bien éloignée de celle du monde des
licornes! Alors, merci de nous aider a briller trés fort pour que la

lumiére soit magnifique au bout du combat. On est tous différents...

comme toi. ))
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Hugo est un passionné de la culture et de la mode
des années 50-60. Décoré avec le souci du détail, son
appartement reprend les couleurs typiques de cette
époque. On y trouve aussi une belle collection de vi-
nyles et des affiches d’acteurs et d’actrices. Connais-
seur, Hugo possede également une garde-robe avec
des vétements emblématiques de ces années.

Hugo sait depuis longtemps qu’il est différent des
autres bien que son diagnostic d’autisme soit plutot
récent. Il a eu un parcours difficile teinté de juge-
ments et d'incompréhensions qui l'ont souvent bles-
sé. A Faube de la cinquantaine, il fait le choix dtre
Ilui-méme et de ne plus nager a contre-courant. La
routine et la discipline ont été des éléments essentiels
dans son cheminement Iui permettant ainsi de s’im-
pliquer dans la société.

2 Dicounie e autv dieritd outitiqe..

Betwd: un adulte autiste non verbal de 30 ans, est
en mesure de communiquer ses besoins en utilisant
'application Talk Tablet. Ayant une excellente mémoire
ainsi qu’un souci du détail, il est impliqué dans plusieurs
milieux de travail. Il accomplit des taches allant du tri
dobjets jusqu’a la désinfection de toute sorte.

madore les appareils électroniques, ce qui lui
a permis de développer des capacités incroyables en
technologies. Les télécommandes n'ont, par exemple,
aucun secret pour lui!
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Alice est une jeune adolescente pleine de créa-
tivité. Elle adore prendre ses crayons et nous faire
découvrir des personnages vibrants et originaux.
De la créativité, elle en a une tonne, elle fait de la
couture a lamachine et fabrique de beaux coussins
en tissus doux.

o
Allce adore manipuler des jouets sensoriels, et
jouer avec des pates (style « slime »). Elle retrouve le

confort et cela diminue beaucoup son anxiété. Elle
adore étre avec les autres et découvrir leur monde!

(<2
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“Je réve d'un

monde dans
lequel le mot

par Valérie Jessica Laporte, au fiSte n eS'l'
porte-parole de la FQA, artiste, ’ o d o ”
auteure et autiste. q uun indaice .

Petit conte écrit
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Cay est. Je suis en vie. Je ne sais pas encore ce
gue cest de létre, mais a mon apparition, on me
donne un sac a remplir. Japprendrai plus tard que
ce sac est identifie d'un mot. Autiste. Je n'ai pas le
temps d'y réfléchir ou de poser des questions. Ce
sac doit étre rempli de billes de toutes les couleurs.
Plusieurs de ces couleurs reviennent fréquemment
et on est certains que notre sac en contiendra, mais
d’autres se font plus rares. Je me dépéche, on me
pousse, je dois naitre.

Jarrive dans le monde et je ne pense plus au sac
de billes. Ce sont mes parents qui lont en leur pos-
session. lls ne sen occupent pas, ils ne lont Méme
pas regarde. Un bebe, ca demande beaucoup d’at-
tention et je Nai pas encore I'age requis pour lou-
verture du sac.

Jai trois ans lorsque maman décide de retrouver
le sac. Il était enfoui au fond du placard. Cestquala
garderie, léducatrice en a parlé. Plusieurs amis ont
des sacs qui ressemblent un petit peu au mien. En
tirant pour lextraire de sa cachette, quelques billes
ont roulé au sol. Les billes du jeu et du langage dif-
férents sont les premieres que maman a vues. Elle
n'a pas appréecié. Elle a remis le sac a sa place en
attendant de voir le médecin. Maintenant, maman
sait que le mot sur le sac, cest 'autisme.

Jaisept ans. Un amime parle de son sac alui. Jap-
prends que presgue tous les autres enfants de ma
classe ont des sacs qui ressemblent au mien, mais
pas le reste de lécole. A la maison, je demande a

le voir. Papa mexplique les billes que jen extrais. Je
comprends pourquoi je n'arrive pas a bien utiliser
les mots et aussi la raison pourquoi jai beaucoup
de difficulté a manger. Je suis content. J'ai le droit

d’amener quelques billes dans ma chambre. Je
les place toutes bien alignées sur une tablette. La
plus jolie de mes billes, cest celle qui fait que je me
cogne partout, cest ma preéférée parce quelle fait
rire mes amis.

Jai 12 ans et je déteste mon sac. Je le trouve trop
lourd. Depuis que je suis grand, je suis oblige de
Fapporter partout avec moi et a cause de ¢a, jaide
plus en plus de difficulté & me concentrer en classe.
Jai 16 ans. Avec mes amis, on décide douvrir nos
sacs ensemble. On est surpris. Méme si nous avons
tous des sacs avec le mot Autiste, leurs contenus
sont tellement différents. J'ai maintenant une petite
sceur. Dans son sac a elle, il N’y a aucune bille pour
parler, mais ¢a ne lempéche pas de me mettre une
raclée dans tous les sports. Sl un jour elle va aux
Olympiques, je pense que je vais lui proposer de
tenir son sac.

Tous différents.

PARLONS AUTISME, AVRIL 2023 a



3 QUESTIONS A...
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Audrey Lefebvre,

lors d’'une activité
de sensibilisation.

Marie-Eve
Desmarais,
directrice de

la Société de
lautisme région
Lanaudiére
(SARL).

Association régionale en autisme

Dans le cadre de ce mois de Pau-
tisme placé sous le signe de la diversité
autistique, nous avons voulu donner
la parole a deux associations régio-
nales en autisme dont les réalités sont
bien différentes: la Société de P’au-
tisme région Lanaudiere (SARL) et
Autisme Cote-Nord. Comment tra-

n PARLONS AUTISME, AVRIL 2023

vaillent-elles? Quelles sont leurs reéa-
lites de terrain? Comment le Mois
de Pautisme permet-il d’animer leur
propre communauté? Réponses croi-
sées de Marie-Eve Desmarais, direc-
trice de SARL et d’Audrey Lefebvre,

coordonnatrice chez Autisme Cote-

Nord.
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On le sait, les caractéristiques de I’autisme
sont variées: depuis des personnes non ver-
bales jusqu’a d’autres, plutét trés fonction-
nelles, ce qui ne veut pas dire sans défis.
Comment vos associations ont-elles adapté
leurs services et leurs activités a cette parti-

cularité qu’est le spectre de ’autisme ?

Marie-Eve Desmarais: L'équipe de la Société de
I'Autisme Région Lanaudiére (SARL) s'inspire de
I'approche humaniste afin de guider ses réflexions
ainsi que ses interventions aupres des membres.
L'approche humaniste se concrétise, par exemple,
en adoptant une stratégie personnalisée avec cha-
cun des participants dans le but de répondre a ses
besoins spécifiques. Chaque personne a son histoire
de vie, sa personnalité, ses golts, ses intéréts, etc.
S'inspirer de I'approche humaniste, c’est aussi faire
des choix d'interventions dans un souci de maximi-
ser la confiance en soi et 'autodétermination de la
personne autiste. Notre équipe offre donc un sou-
tien personnalisé aux membres en fonction de leurs
besoins et offre ainsi 'accompagnement nécessaire
leur permettant d’atteindre leur plein potentiel.

Pour 'organisme, l'innovation est une valeur de pré-
férence puisqu’elle va de pair avec les besoins chan-
geants et variés présentés par la clientele. Afin doffrir
un service adapté a tous nos membres, les meilleures
pratiques sont en constant questionnement et la for-
mation continue est favorisée au sein de I'organisme.
La SARL offre une gamme de services diversifiés et

adaptés aux personnes présentant différents niveaux
de soutien. En matiére de services directs aupres
de la clientéle, l'organisme propose, par exemple,
un service de centre de jour, de plateaux de travall,
d’'activités pour adultes, d’ateliers pour adolescents,
en passant par le soccer adapteé, etc.

En ayant toujours 'approche humaniste en téte, c'est-
a-dire, en priorisant 'unicité de la personne, nous
nous assurons d’adapter et de personnaliser nos
méthodes d'intervention. Les rencontres d’équipes,
les temps de planification et de réflexion favorisent
un environnement et des interventions qui répondent
aux besoins spécifiques de chacun.

Depuis 'arrivée de notre nouvelle
direction, Autisme Cote-Nord souhaite se faire voir et
entendre de plus en plus. Considérant la grandeur
de notre territoire (lire 'encadré), notre association a
décidé d’orienter ses services vers accessibilité pour
tous afin de « couvrir » idéalement 'ensemble des
profils des personnes autistes. Par exemple, nous
avons développé un service de prét de matériel afin
de répondre aux différents besoins sensoriels. Nous
offrons également des formations facilement acces-
sibles a distance et nous nous sommes équipés du
matériel nécessaire pour faire des rencontres vir-
tuelles avec les membres qui sont a I'extérieur de la
ville de Sept-les plus facilement. Cela dit, nous res-
tons trés flexibles:: il est toujours possible d’orienter
les approches et les recommandations selon le pro-
fil de la personne concernée.

PARLONS AUTISME, AVRIL 2023 a
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L’année prochaine, le Mois de Pautisme
soufflera ses 40 bougies. Comment cet éve-
nement rayonne-t-il sur votre territoire et
en quoi est-il aussi important pour les per-
sonnes autistes, leurs familles et la commu-

nauté au sens large?

Audrey Lefebvre: Evidemment, nous tentons de
nous rendre visibles dans différents médias (télé com-
munautaire, journaux, radio) et aupres de la com-
munauté. Les écoles nous interpellent souvent afin
d’avoir une activité dans leurs classes ou pour sensi-
biliser le personnel. Depuis quelque temps, nous sen-
tons un désir de communion de la part des membres
de l'organisme et des communautés autochtones de
notre territoire. Les personnes sensibles a la cause
de 'autisme désirent étre vues et entendues et elles
se mobilisent afin de se soutenir entre elles. Elles
viennent aussi de plus en plus chercher des ser-
vices chez nous, ce qui est d'autant plus motivant.
On sent aussi également que les personnes autistes
sont moins stigmatisées et que I'opinion publique est
de plus en plus orientée vers l'inclusion, 'acceptation
etl'ouverture. Le mois de 'autisme est le moment de
I'année idéale pour valoriser ce mouvement d'ouver-
ture a la différence.

Marie-Eve Desmarais: Pour la SARL, le mois de
l'autisme est particulierement significatif sur le plan
de la sensibilisation et, pour la 40° année, il estindé-
niable que 'équipe se mobilisera afin de le rendre
exceptionnel. Année aprés année, nous constatons
les impacts de 'augmentation des connaissances
en lien a l'autisme sur l'ouverture des gens dans la

n PARLONS AUTISME, AVRIL 2023

Autisme Cote-Nord
en quelques chiffres

Autisme Céte-Nord a vu le jour en 1996. Cet organisme
couvre le secteur est de la Cote-Nord, soit le comté de
Duplessis. Cela inclut I'ile d’Anticosti, les villes nordiques
de Fermont et Schefferville et le secteur de la Basse-Cote-
Nord, seulement accessible par avion. Cela représente

un territoire de plus de 200000 km carrés qui compte

7 communautés autochtones de 2 nations différentes.

Pour gérer 161 membres, Autisme Cote-Nord dispose d’une
seule... employée qui porte tous les chapeaux: directrice,
animatrice et concierge ! Autisme Cote-Nord est membre
de 2 conseils d’administration. Celui de la TROC Cébte-
Nord (Table régionale des organismes communautaires)

et celui de la CAPH Coéte-Nord (Table de concertation des
associations de personnes handicapées).

Autisme Cote-Nord, c’est aussi des milliers de dollars en
frais de déplacement afin d’accompagner ses membres,
partout sur le territoire ! « Nous devons donc jongler entre
hotels, restaurant, vols d’avion retardés ou encore le fait de
rester pris a des centaines de kilométres de la maison par
mauvais temps, commente Audrey Lefebvre. Une réalité qui
nous est propre, mais 6 combien stimulante! ».

population générale. Toutefois, considérant que les
avancées se poursuivent quant aux connaissances
surlautisme, le partage des celles-ci doit poursuivre
son chemin et c'est pourquoi la sensibilisation de la
population concernant la neurodiversité demeure un
engagement constant de la SARL.

En effet, il estimportant pour notre équipe de mettre
en lumiére le fait que les personnes autistes sont
d’abord des personnes. Comme vous le savez, le
trouble du spectre de l'autisme se présente différem-
ment chez chacune d’entre elles. Nos diverses cam-
pagnes de sensibilisation permettent de déclencher
des discussions et des échanges au sujet des mul-
tiples couleurs de l'autisme dans la communauté.
Le mois de l'autisme rayonne sur notre territoire
puisque c’est un moment qui met en lumiere la diver-
sité de nos membres et leurs familles. Il est particulié-
rement apprécié puisqu'il leur permet de se rassem-
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bler davantage dans différentes activités adaptées et
de partager des moments uniques et précieux.

Ce mois dédié a I’autisme est aussi celui pen-
dant lequel on aime se projeter dans ’avenir.
Pour vous, vos membres, quelles sont les
actions prioritaires a porter pour améliorer
Pinclusion des personnes autistes et leur

famille et leur bien-étre en général ?

Marie-Eve Desmarais: Les actions prioritaires entre-
prises par 'organisme sont toutes intimement liées a
la nécessité de déployer des services de proximité
aux personnes autistes ainsi qu’a leur famille. Pour
I'avenir, nous souhaitons que les actions prioritaires
ménent a 'émergence de services aux personnes
autistes. Les besoins sont grands, toutes catégories
confondues : répits, services scolaires et socioprofes-
sionnels, solutions d’hébergement, activités comme
les camps de jour et de loisirs au sens large, etc.

Nous souhaitons que I'accés aux services assure
le bien-étre et favorise 'autonomie et 'autodétermi-
nation des personnes autistes. Avoir le pouvoir de
décider pour soi-méme est un apprentissage qui se
développe. Accompagner les personnes a devenir
ce qu'elles ont envie d’étre, avec un soutien adapté,
c'est permettre a chacun de participer a la société
en tant que citoyen, d'accéder au bien-étre a la fois
émotionnel et matériel qui contribue a une meilleure
qualité de vie. Que ce soit dans notre fagon d'inter-
venir directement ou de prévoir laménagement de
I'environnement, nous visons a ce que l'autodéter-
mination fasse partie de nos réflexions au quotidien.
En somme, nous constatons les besoins des familles
au quotidien et nous souhaitons un investissement

La Société de I'autisme
région Lanaudiére
en quelques mots

La SARL est un organisme a but non lucratif (OBNL)
incorporé en avril 1996 qui regroupe les familles de
personnes autistes et de toute autre personne intéressée
a la cause. Nos mandats premiers sont de soutenir les
membres en développant des activités de formation,
d’information et de partage, d’assurer le développement
de services appropriés aux besoins de notre clientéle et
bien plus encore. L’équipe compte 18 employés et plus de
trois cents membres. Parmi eux, on retrouve des familles
comptant une personne autiste, des adultes autistes, des
membres de la famille élargie et des corporations.

financier majeur permettant le déploiement de l'aide
apportée quotidiennement aux personnes autistes
et a leur famille.

Audrey Lefebvre: Considérant son récent change-
ment d'orientation, tout est a développer chez Autisme
Céte-Nord! Pour nous, il est primordial que les ser-
vices soient accessibles au plus grand nombre pos-
sible de membres et, ainsi, de ne pas toujours pri-
vilégier ceux qui habitent & Sept-lles ou se situent
nos bureaux actuellement. Grace aux adhésions qui
augmentent de semaine en semaine, nous voulons
consolider le sentiment d’appartenance a l'organisme
de la part de nos membres. Nous souhaitons qu'ils
se sentent chez eux et qu'ils puissent venir utiliser
nos installations quand bon leur semble. Enfin, nous
avons dépose une demande de projet afin de déployer
un service de développement d’habiletés de préem-
ploi pour les personnes autistes. Nous sommes tou-
jours en attente d’'une réponse positive, mais nous
espérons grandement pouvoir aller de 'avant avec
ce projet fondamental en matiére d'inclusion profes-
sionnelle et... sociale!

PARLONS AUTISME, AVRIL 2023 a
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L’Observatoire
québeécois de Pautisme

Un an apreés son lancement, I’Observatoire commence a livrer ses premiéres
données. Alors méme que le développement informatique continue pour mettre
en place un outil d’extraction et d’analyse automatique, nous avons en effet
« isolé » quelques métriques. Voici done les premiers contours de la realité des
personnes autistes et de leur famille au Québec. Ces données sont issues des pre-
miers questionnaires mis en ligne sur le site de ’Obs et remplis volontairement
par des personnes adultes autistes ou des parents d’enfants autistes.

NMediane
Délal dobtention du diagnostic delage au
moment

du diagnostic
199 99

Adultes autistes'

6 mois et moins Entre 7 mois et un an Plus d’un an Sans réponse

Enfants autistes

1. Résultats sur la base de 259 questionnaires completes par des adultes autistes 34ans 4ans

Resultats sur la base de 383 questionnaires completes par des parents denfants autistes
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Repartition de lage au moment du diagnostic
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Reésultats sur la base de 237 guestionnaires completes Reésultats sur la base de 385 questionnaires completes
par des adultes autistes par des parents denfants autistes
Lleu dobtention du diagnostic
Adultes autistes Enfants autistes
Sur la base de 261 guestionnaires complétés Sur la base de 386 questionnaires complétes
par des adultes autistes. par des parents denfants autistes.
62%
60%
PUBLIC
LI e
20°?
i
125 il
6% 3%
1 . 2%
' I Sans réponse Sans reponse
Pourcentage de diagnostic associe (un ou plusieurs)
Troubles anxieux, du comportement, alimentaire, TDAH, etc.
Adultes autistes Enfants autistes

Y owes 0SS owen
Non: 33% Yy N 8 Vi Non: 35%

' Ne souhaite pas répondre : 4% ( Ne souhaite pas répondre: 1%

PARLONS AUTISME, AVRIL 2023 a



Services liés a un besoin de soutien psychosocial pour vous.

Services liés a un besoin d’accompagnement pour vous aider
dans vos démarches pour obtenir un service.

Services liés a un besoin d’information sur 'autisme.

Services liés a un besoin d’activités de formation/conférences/ateliers
pour en savoir plus sur 'autisme.

Services liés a un besoin d’appui aux taches quotidiennes (par ex.: ménage).

Services liés a un besoin de soutien financier.

Services liés a un besoin pour contrer I'isolement.

Adultes autistes

Services liés a un besoin d’activités de loisirs pour vous.

* Sur la base de 250 répondants uniques. Plusieurs reposnes possibles.

En ce qui a trait aux services, cochez toutes les phrases qui correspondent a votre situation actuelle*...

Parents denfants autistes

J’ai eu des services mais le dossier de mon enfant a été fermé.

J’ai besoin de services, mais je ne fais pas toujours les démarches pour y
accéder car je nai pas le temps ou I'énergie nécessaire pour les faire.

J’ai besoin de services, mais je ne fais pas toujours les démarches
pour y accéder car je n’ai pas assez d’argent pour les payer.

J’ai besoin de services, mais je ne fais pas toujours les démarches pour y
accéder car je ne sais pas comment faire, par ou commencer...

J’ai déja recgu des services et je n'ai pas été satisfait-e ou je n’ai pas aimé mon expérience.
J’ai acces a tous les services dont jai besoin pour mon enfant

J’ai besoin de services, mais je ne sais pas lesquels.

Notre famille fonctionne bien sans aide professionnelle pour l'instant.

* Plusieurs reponses possibles. Le % est calculé sur la base des repondants uniques (305). 6% de «Préfere ne pas répondre».
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Gestion des activites sociales

: Oui, car inconfortable socialement %+ Oui, car inconfortable socialement pour I'enfant

* Aller au cinema ou au restaurant, faire du sport, ete.
* Participer a des fétes de familles (anniversaires, Noél, etc.).
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