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L’Académie canadienne des sciences de la santé

L’Académie canadienne des sciences de la santé (ACSS) mobilise les plus éminents esprits
scientifiques en vue de fournir en temps utile des évaluations indépendantes qui éclaireront
I’élaboration des politiques et des pratiques visant a répondre aux préoccupations pressantes
qui touchent la santé des Canadiennes et des Canadiens. L’ACSS contribue a concrétiser un
changement en faveur d’'un Canada en meilleure santé.

L’ACSS honore les Canadiennes et les Canadiens qui ont accompli de grandes réalisations au
sein de la communauté universitaire des sciences de la santé. Fondée en 2004, 'ACSS compte
aujourd’hui plus de 850 membres et nomme de nouveaux membres chague année. L'organisme
est géré par les membres et la direction du conseil d’administration, investis a titre bénévole.

L’Académie réunit les meilleurs scientifigues et chercheurs-euses de toutes les disciplines de la
santé et des sciences biomédicales qui sont issus des universités et des établissements de soins
de santé et de recherche du Canada pour avancer vers la résolution des questions de santé qui
touchent le public canadien. Les membres de 'ACSS se penchent sur les enjeux sanitaires les
plus complexes qui se posent au Canada, et proposent des solutions stratégiques et pratiques
pour y remédier.

Depuis 2006, '’ACSS est parvenue a obtenir le parrainage d’un large éventail d’organismes
publics et privés représentant des patients et leurs familles, des professionnels, des chefs

de file du systéme de santé, des responsables de I'’élaboration des politiques, ainsi que des
fournisseurs et prestataires de services et du secteur privé. Aux cotés d’autres entités, 'ACSS
investit dans des évaluations rigoureuses et indépendantes en vue de répondre aux principales
guestions en matiere de santé; les résultats de ces évaluations contribuent a faconner sa
direction et ses initiatives stratégiques.

Académie canadienne des sciences de la santé L'autisme au Canada * Remerciements 3



Remerciements

L’Académie canadienne des sciences de la santé (ACSS) a constitué un comité pour mener
cette évaluation sur 'autisme. Les comités étaient composés d’'une diversité d’adultes autistes,
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Les membres des comités ont travaillé en étroite collaboration et, avec I'appui du personnel,

ont consacré plus de 3 000 heures a étudier le corpus documentaire, a prendre en compte les
observations des parties prenantes et a s’entretenir de la documentation se rapportant a la
présente évaluation. L’intégralité de leurs activités a été menée en ligne, car cette évaluation s’est
déroulée pendant la pandémie de COVID-19. Chacune et chacun a fait preuve d’'un engagement
remarquable en faveur de ce projet. L’ACSS apprécie vivement leur immense contribution.

Le comité de direction a assuré la supervision générale du projet et I'’élaboration du rapport
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Premieres Nations, des Métis et des Inuits dans le cadre d’'une évaluation pancanadienne :

Lisa Aitken a collaboré avec de nombreuses Premiéres Nations en Ontario et a beaucoup
appris d’elles

Grant Bruno, membre de la Nation crie de Samson

Michelle McCallum, membre de la bande indienne de Lac La Ronge

Kennith James Skwlegs Robertson, membre de la Nation Secwepemc

Caroline Tait, membre de la Métis Nation-Saskatchewan et de la section locale des Métis
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qualité d’une ébauche du présent rapport d’évaluation. Leurs commentaires, qui demeureront
confidentiels, ont été pleinement pris en considération par le comité de direction, et bon
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Message de la présidente de ’ACSS

Au nom de ’Académie canadienne des sciences de la santé (ACSS), j'ai le plaisir de présenter
ce rapport d’évaluation sur 'autisme. Je suis pleinement convaincue que ce travail remarquable
ne mangqguera pas d’orienter les décideurs politiques dans les années a venir, a I’heure ou il
s’agira de réfléchir aux stratégies et aux programmes centrés sur I'autisme.

L’ACSS tient a adresser ses sinceres remerciements au président du comité de direction, Lonnie
Zwaigenbaum, a ses vice-président et vice-présidente, Aaron Bouma et Mélanie Couture, ainsi
gu’a tous les membres du comité de direction et des groupes de travail pour leur formidable
contribution a cette évaluation.

L’équipe qui a appuyé le comité de direction a également accompli un travail exceptionnel.
Je tiens a remercier plus particulierement Sonya Kupka, la directrice de projet de I’évaluation.

Cette évaluation a posé la premiére pierre d’une nouvelle méthode adoptée par ’ACSS
dans le cadre de ses évaluations, qui consiste a inclure les personnes détentrices de savoirs
expérientiels au sein du comité de direction et des groupes de travail afin de mieux éclairer
le processus scientifique.

Je sais gré, en outre, aux pairs examinateur-rices pour I'excellente qualité de leurs observations
sur I’ébauche du rapport, ainsi qu’aux membres du Comité d’évaluation et des affaires
scientifiques de I’ACSS, pour I’éclairage utile gu’ils ont apporté tout au long du processus.

Pour finir, je souhaiterais remercier ’Agence de la santé publique du Canada (ASPC),
commanditaire de cette évaluation. Nous sommes honorés que '’ASPC ait fait appel a
I'expertise et a I'expérience de '’ACSS pour mener a bien ces travaux, et nous saluons sa
volonté indéfectible d’éclairer I’élaboration des politiques par des données probantes.

X;a@h Nreboor

Sioban Nelson, IA, Ph. D., FAAN, MACSS
Présidente, Académie canadienne des sciences de la santé

Académie canadienne des sciences de la santé L'autisme au Canada * Remerciements 7



Message du directeur général de I’ACSS

L’élaboration de ce rapport a été une incroyable aventure. Tout au long du projet, nous avons
été guidés par la certitude de savoir 'importance de cette évaluation pour la vie des personnes
autistes, de leurs familles, de leurs amis et de la communauté dans son ensemble — et bien au-dela.

Un grand nombre d’individus et d’organismes a travers le pays méritent d’étre salués. lls ont
contribué a ce travail par leurs conseils, ainsi que par les renseignements et les observations
gu’ils ont fournis tout au long du processus. Les consultations gue nous avons organisées ont
été l'occasion d’interagir avec des milliers de personnes. Bon nombre de celles que nous avons
rencontrées nous ont confié le témoignage de leur vécu personnel. Par leur mobilisation, les
participant-es et les bénévoles ont concouru, dans une large mesure, a enrichir le contenu final
de ce rapport.

J’ai pris part a plusieurs de ces discussions, et j’ai assurément appris un grand nombre de
choses au sujet de 'autisme, grace a la diversité des points de vue représentés. Je pense qu’il
n'est pas exagéré d’affirmer qu’il en a été de méme pour chaque personne qui a participé a cet
exercice. Je suis fier du travail que nous avons accompli ensemble et je suis convaincu que ce
rapport permettra aux décideurs politiques — et a la population canadienne dans son ensemble
— d’en apprendre davantage sur I'autisme et sur les personnes autistes.

,.if-;*"""

Serge Buy

Directeur général

Académie canadienne des sciences de la santé
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Message du comité de direction de I’ACSS

L’Académie canadienne des sciences de la santé a formé un comité de direction auquel elle

a donné pour mandat de produire un rapport propre a éclairer I’élaboration d’une stratégie
pancanadienne en matiere d’autisme. Les constatations principales communiquées dans le présent
document sont représentatives de I'état actuel des données scientifiques probantes, des politiques
et des pratiques en lien avec I'autisme, mais également des perspectives des Canadiens et
Canadiennes dans toute leur diversité, qui ont permis d’esquisser le cadre général du rapport.

Dans toute la mesure possible et tout au long de ce processus d’évaluation, nous avons
fondé la collaboration et la coconception sur les principes d’authenticité et d’inclusion.

Les échanges ouverts et permanents entre les membres des comités et les multiples

parties prenantes ont été riches d’enseignements. Par ce processus, nous avons acquis une
meilleure compréhension de 'autisme, mais également de la complexité, de la diversité et de
lampleur des besoins, des priorités et des aspirations des personnes autistes canadiennes

et de leurs familles. Nous espérons que ce dialogue ouvrira la voie a une écoute attentive et
respectueuse, ainsi qu’a la prise en compte des perspectives des personnes autistes.

La reconnaissance du paradigme de la neurodiversité et du modeéle social du handicap sont
des éléments fondamentaux pour assurer une transformation positive de la société favorisant
une acceptation de toutes et tous, et une réelle inclusion. Cela est également nécessaire pour
gue nous puissions moduler les types de soutien et de services disponibles afin gu’ils soient
centrés sur les besoins exprimés par les personnes autistes.

Ce document n’aurait pu voir le jour sans I'appui indéfectible et résolu des groupes de travail,
du comité de citoyennes et citoyens autochtones, du comité de personnes détentrices de
savoirs expérientiels, et de I’équipe de projet de ’Académie canadienne des sciences de la
santé. Nous remercions également nos familles de nous avoir permis de prendre le temps
pour contribuer a cette importante mission.

Nous tenons également a souligner I'importance des observations transmises par les parties
prenantes partout au Canada, notamment les personnes autistes et leurs familles. Nous
sommes reconnaissants aux personnes issues des communautés des Premiéres Nations,
inuites et métisses qui ont participé a ce projet et qui nous ont permis de découvrir une
culture riche de 'acceptation de toutes les différences et respectueuse de la nature, une
inspiration pour la valorisation de la neurodiversité.

Il est essentiel de transformer notre pays de sorte que les personnes autistes et leurs familles
puissent y vivre et s’y épanouir dans les meilleures conditions. Nous nous réjouissons de
présenter ce rapport qui, nous I'espérons, aboutira a un réel changement d’orientation. Si nous
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avons eu, au premier abord, certaines divergences de points de vue, nous nous sommes toujours
rassemblés autour de points de convergence, comme en témoigne I'ensemble de ces travaux.

Nous remercions ’Académie canadienne des sciences de la santé et nous sommes honorés
d’avoir eu 'occasion d’apporter notre concours a cet important travail. Le comité de direction
de I'évaluation sur I'autisme a achevé la rédaction du présent rapport d’évaluation, qu’elle
soumet respectueusement.

U |
il
i

= mad- i

Lonnie Zwaigenbaum, Mark Chapeskie Laurent Mottron
Président §

| ' Q:'rfmud/ﬁﬂ/
novon Borma */&gﬁf o
- Shirley Chua-Tan David Nicholas

Aaron Bouma,
Vice-président
%%ﬂw
e ) ) Tara Flanagan Keiko Shikako
6’/%@@@ Q‘@
Mélanie Couture, (]MJQ»L of St

Vice-présidente Stelios Georgiades Caroline Tait
John “Jackie” Barrett ShanEda Lumb
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Résume

L’autisme au Canada

L’autisme' est une condition neurodéveloppementale présente tout au long de la vie. Il se
manifeste et évolue de maniére trés variable. Selon le concept de neurodiversité, 'autisme
se définit comme une condition ou une identité plutdét gu'une pathologie. Cette ligne de
pensée refléete une vision plus neutre des différences neurologiques inhérentes a I'autisme.
De nombreuses personnes autistes et leurs familles se heurtent a des obstacles sociaux

et économiques qui influent sur leur qualité de vie. Des conditions concomitants peuvent
occasionner des complications et des défis supplémentaires.

Selon ’Agence de la santé publique du Canada, environ 1 enfant ou adolescent canadien sur
50 (2 %) est autiste. Ce taux a augmenté au fil du temps. Le nombre de personnes adultes
autistes au Canada est inconnu.

Evaluation sur Pautisme

L’Académie canadienne des sciences de la santé a réalisé, durant 19 mois, une évaluation
indépendante sur I'autisme, consacrée aux thémes de la diversité, de I'inclusion sociale, du
diagnostic, des soutiens et des services, et de I'inclusion économique.

Une telle évaluation a nécessité un examen approfondi des données probantes et une consultation
pancanadienne des parties prenantes. Guidée par le partage d’expertise, la présente évaluation a
permis de mettre en lumiére les enseignements a tirer a partir des données de recherche et des
contributions des parties prenantes quant a la maniére de mieux servir et soutenir les Canadiens et
les Canadiennes autistes et leurs familles. Cette évaluation a débouché sur le rapport : L'autisme au
Canada : Réflexions pour I'élaboration de futures politiques publiques.

Themes

Diversité et intersectionnalité

L'autisme se combine a d’autres caractéristiques identitaires telles que la race, l'origine
ethnique, la culture, le statut socioéconomique, le genre et la sexualité. Cette intersectionnalité
génére une diversité d’expériences et de besoins.

Les études sur la diversité des personnes autistes au Canada sont limitées. On sait toutefois que
ces personnes se heurtent a des obstacles singuliers et supplémentaires, surtout lorsqu’elles vivent
dans des zones rurales ou éloignées ou qu’elles appartiennent a des groupes en quéte d’équité.
En méme temps, cette diversité présente des atouts dont il est possible de tirer parti.

T Tous les termes en caractéres italiques et de couleur turquoise figurent dans le glossaire a la fin du présent résumé.
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Les méthodes élaborées en partenariat avec les groupes en quéte d’équité, comme les
personnes racisées et les peuples autochtones, peuvent contribuer a mieux répondre a leurs
besoins, tout en mettant a profit leurs forces. Des approches culturellement pertinentes,
menées par les Autochtones a I'échelon local et permettant de répondre aux besoins des
personnes autistes, sont essentielles pour prendre en compte, reconnaitre et respecter les
expériences propres aux Premiéres Nations, aux Métis et aux Inuits du Canada. Les pratiques
traditionnelles et culturelles des peuples autochtones pourraient également apporter une
contribution précieuse a notre conception de I'inclusion, ainsi qu’a la prestation de services et
aux soutiens utiles a 'ensemble des personnes autistes.

Inclusion sociale

L’inclusion sociale fait partie intégrante du bien-étre et de la qualité de vie de toute la
population du Canada. Des collectivités inclusives offrent aux personnes autistes un sentiment
d’appartenance, d’acceptation et de sécurité émotionnelle et physique, ainsi que des possibilités
de participation significative a la vie en communauté. Elles favorisent également un accés
équitable aux ressources et I’égalité des chances.

Lutte contre la discrimination et promotion de I’acceptation de I’'autisme

Les personnes autistes ne se sentent pas toujours en sécurité ou incluses de maniére
significative dans leur collectivité. De telles expériences peuvent entrainer des répercussions
néfastes sur leur santé, leur sécurité et leur qualité de vie.

Il est possible de combattre la stigmatisation et la discrimination en faisant évoluer les attitudes
du public en faveur de 'acceptation de I'autisme et de la sensibilisation a cette question au
moyen de campagnes publiques, d’interactions sociales, de formations et de programmes
éducatifs. Les personnes autistes ont parfois besoin d’'un soutien accru pour prendre des
décisions concernant leur vie. Il est important que cette aide a la décision ne les expose pas

a un risque d’exploitation financiére ou de négligence, mais favorise autant que possible la
dignité et I'autonomie.

Sécurité physique et émotionnelle

La sécurité physique et émotionnelle des personnes autistes peut étre renforcée par la mise en
place d’espaces et de programmes accessibles, inclusifs et qui affirment la neurodiversité et
par une meilleure compréhension de l'autisme au sein des collectivités locales. La prestation
de services concertée et la formation spécialisée du personnel de sécurité publique et des
prestataires de services de santé mentale peuvent améliorer les interactions lors des situations
de crise, ainsi que la résolution de ces situations. Les pratiques exemplaires en matiere de
prévention du suicide peuvent également étre adaptées afin de mieux répondre aux besoins
des personnes autistes présentant des risques suicidaires.
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Amélioration de la participation communautaire

La participation communautaire des personnes autistes peut étre améliorée grace a une
meilleure accessibilité et inclusivité des transports publics, des installations récréatives, des
programmes de loisirs et des technologies. Ces améliorations peuvent s’appuyer sur des
évaluations de la planification, des infrastructures et des besoins localisés, et sur la formation
du personnel. D’autres pratiques porteuses comprennent les techniques de renforcement des
compétences et la mise en place d’'accommodements et de soutiens spécifiques a I'autisme.

Diagnostic, soutiens et services

Acces équitable

Chaque province et territoire propose des services de diagnostic et de soutien en matiére
d’autisme. Cependant, I'extréme disparité de I'offre est susceptible de créer des inégalités

et de générer des retards. Certaines personnes autistes, notamment celles qui vivent dans les
zones rurales et éloignées, qui sont issues de groupes en quéte d’équité ou qui sont adultes,
se trouvent particulieérement défavorisées.

Pour remédier a ces lacunes dans les systémes de santé, il est possible de mettre I'accent sur

le renforcement des capacités d’'une main-d’oeuvre diversifiée et qualifiée dans le domaine de
autisme, de développer les services de télésanté et de cybersanté, et d’améliorer les services de
navigation. D’autres pays ont également mis en ceuvre, a I’échelle nationale, des lignes directrices,
des protocoles d’accord ou des normes de sécurité relatives aux pratiques cliniques en matiere
d’autisme, en visant par ailleurs une transparence accrue concernant les délais d’attente.

Reconnaissance et diagnostic

Des mois, voire des années s’écoulent parfois avant qu’un enfant accede a une évaluation
diagnostique de l'autisme financée par les fonds publics. Ces évaluations ne sont pas toujours
disponibles a I’'dge adulte. Une approche par étapes peut permettre de surmonter ces
obstacles. Selon cette approche, 'adulte consulte d’abord un médecin de premiere ligne. Si le
diagnostic s’avere trop compliqué ou en 'absence de compétences nécessaires, la personne se
tourne vers un spécialiste ou une équipe de diagnostic. Des recherches visant a mettre au point
des outils de diagnostic approuvés, efficaces et fondés sur les forces, et a améliorer I'accés des
adultes autistes aux évaluations diagnostiques sont également recommandées.

Familles

Les responsabilités liées a 'accompagnement d’une personne autiste au sein d’'un systéme

de soins complexe et fragmenté reposent éventuellement sur tous les membres de la famille.
L’'adoption de services centrés sur la famille et disponibles tout au long de la vie est susceptible
de contribuer a 'amélioration de la santé et du bien-étre de toute la famille, en plus de permettre
aux familles de s’impliquer dans la prestation des services.
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Soutiens et services en matiére d’autisme

Soutiens et services a la petite enfance

Un accés précoce aux soutiens et aux services en matiére d’autisme s’avere bénéfique pour
les jeunes enfants autistes, car cette période de la vie se distingue par un développement
significatif. Une approche par étapes peut étre utile a cet égard. Une telle approche s’appuie
sur les besoins au lieu de se limiter a un diagnostic ou a une intervention unique. Elle repose
sur I’évaluation des besoins de I'enfant (notamment le type, le colt et la durée du service) et
tient compte du contexte familial et culturel.

Lors d’une intervention précoce, les approches efficaces sont celles qui :

« s’adaptent aux besoins sur le plan de l'intensité et de la durée;

* proposent des prestations fournies avec soin par des prestataires de services compétents
au sein de différents milieux communautaires;

» favorisent la participation de la famille et s’intégrent dans la vie quotidienne;

* s'accompagnent d’une évaluation continue et rigoureuse des résultats pour I'enfant et la famille.

Les interventions comportementales et développementales en milieu naturel peuvent illustrer
ces principes. Les services d’intervention précoce peuvent étre proposés dans différents
milieux, notamment dans des établissements d’apprentissage et de garde des jeunes enfants
ou a domicile.

Soutiens et services pour les enfants d’adge scolaire

Un accés équitable aux soutiens scolaires et communautaires en lien avec de nombreux
domaines de la vie peut favoriser la réussite scolaire, la sociabilité, les aptitudes a la vie
guotidienne et améliorer la santé mentale. Les programmes pour 'inclusion et 'acceptation des
camarades peuvent également contribuer a prévenir l'intimidation et d’autres formes d’exclusion.

Soutiens et services pour les transitions vers I’dge adulte et au cours de la vie adulte

La fin de I’école secondaire représente I'une des transitions les plus importantes de la vie. Il
peut s’agir d’une période difficile pour les personnes autistes, car les services et les soutiens
prennent fin, et peu d’options similaires sont disponibles pour les adultes autistes.

La mise en oceuvre de politiques et de pratiques de transition en matiere de santé et d’éducation
peut contribuer a la gestion et a la prévention des problémes de santé mentale et physique, ainsi
gu’a 'amélioration des résultats chez les adultes. Cependant, les recherches sur 'autisme a I'age
adulte restent limitées. Ainsi, peu de renseignements existent quant aux besoins en matiere de
soutien des parents autistes et de la population croissante de personnes agées autistes.
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Inclusion économique

L’inclusion économique implique la suppression des obstacles a la stabilité financiére, la gestion
des colts liés a 'autisme et le maintien d’'un emploi enrichissant. Elle concerne également les
effets de 'instabilité financiére sur le bien-étre des individus et des familles au fil du temps.

Plus de la moitié des Canadiens et des Canadiennes autistes dépendent des prestations
d’invalidité. La stabilité financiére peut étre favorisée par une réforme de 'accés aux programmes
de prestations et de crédits d’'impdt, par le remboursement de dépenses courantes, ainsi que par
la mise a disposition des ressources nécessaires pour aider les personnes autistes et leurs familles
a gérer leur argent et a planifier I'avenir. Proposer des revenus et/ou des prestations médicales
flexibles et encourager une participation a 'emploi grace a des polices d’assurance-invalidité plus
souples peut également renforcer la stabilité des parcours d’emploi.

La participation des parents de personnes autistes au marché du travail profite a toute la famille.
Elle peut étre soutenue par des politiques et des dispositifs sur le lieu de travail proposés par les
syndicats, par les plans d’aide aux employés et par les services des ressources humaines.

Voies d’accés a I’éducation postsecondaire

Grace a des soutiens appropriés, nombre de personnes autistes peuvent entreprendre
des études postsecondaires. Cependant, leur taux d’inscription reste inférieur par rapport
aux étudiants et étudiantes non autistes et a d’autres personnes en situation de handicap.
Les soutiens a I’éducation et les accommodements disponibles dans le postsecondaire ne
répondent pas toujours a la diversité des besoins et des capacités des personnes autistes.

Les programmes spécifiques a I'autisme combinent différents types de soutiens : services de
transition, planification de la vie en résidence, mentorat par les pairs et groupes de soutien,
tutorat, accommodements et orientation scolaires, et conseil en habiletés de la vie de tous les
jours. De tels programmes sont proposés aux Etats-Unis, mais il en existe peu au Canada.

Le colt des études postsecondaires peut étre prohibitif pour les personnes autistes.

Assouplir les conditions relatives aux droits de scolarité de maniere a tenir compte du temps
supplémentaire nécessaire a certains étudiants et étudiantes autistes pour obtenir leur diplédme
peut contribuer a réduire ces colts. Les étudiants et étudiantes autistes pourraient également
tirer profit d’'un meilleur accés aux stages, a la formation en alternance et aux services de
'emploi sur le campus.

Acceés a P’emploi

Bien que de nombreuses personnes autistes souhaitent travailler, beaucoup ne sont pas intégrées
au marché du travail. Les lieux de travail inclusifs et les contributions des employés autistes
présentent des avantages pour la société. Afin de créer des lieux de travail plus inclusifs et
d’améliorer les résultats en matiére d’emploi, il est possible de recourir aux moyens suivants :
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* veiller a ce que des aides a 'emploi et des accommodements adaptés a I'autisme soient
fournis par des prestataires avertis;

* permettre 'accés a une expérience professionnelle et a des stages avec soutien;

» <s’attaguer aux régimes de prestation comportant des effets dissuasifs;

e promouvoir 'acceptation de I'autisme sur le lieu de travail.

Solutions d’habitation inclusive pour les personnes autistes

Compte tenu de la disponibilité limitée de logements abordables dans de nombreuses
régions, les logements adaptés pour les personnes autistes sont encore plus rares au Canada,
et le besoin ne peut que croitre. Les personnes autistes sans déficience intellectuelle ou
handicap physique peuvent ne pas étre prioritaires ou admissibles a une habitation avec
services de soutien ou a un logement abordable. Une habitation inclusive ou conviviale pour
les personnes autistes correspond a des espaces et modeéles résidentiels qui tiennent compte
des besoins particuliers des personnes autistes dans la conception, 'aménagement, les
activités, 'emplacement géographique et, si nécessaire, les besoins en matiére de personnel
complémentaire et d’acces a d’autres soutiens communautaires, tels que les services de santé
mentale. La question de 'accessibilité des logements abordables prend rarement en compte
les adaptations qui seraient pertinentes pour de nombreuses personnes autistes.

L’amélioration de I'offre et de 'adéquation des habitations pourrait inclure :

* |'adoption d'approches de planification et d'acquisition de compétences centrées
sur la personne;

* la conception et la généralisation de modeles d’habitations adaptés a I'autisme;

* e traitement des listes d’attente et des questions d’admissibilité;

* le recrutement du personnel de soutien qualifié;

* Joffre d’aides communautaires connexes ou situées a proximité, comme l'accés a des
services de santé mentale;

* la mise en place d’une planification a long terme avec les personnes autistes et leurs familles;

« lanticipation dans la planification sociale et communautaire.

Positionnement stratégique pour un impact optimal

La collecte et le partage de données, la recherche et la collaboration sont les trois piliers
indispensables pour 'amélioration du systéme de soins. Pour obtenir des connaissances
plus pertinentes en matiere d’autisme, les données sur les taux de diagnostic doivent étre
reliées aux renseignements sur l'utilisation des services et les conséquences sur la

santé et le bien-étre des personnes concernées. Des informations aussi précieuses peuvent
étre uniguement produites a 'aide d’une nouvelle infrastructure de partage des données.
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La plupart des recherches portent sur les causes et la prévention de I'autisme, ainsi que sur la
description de ses caractéristiques chez les enfants. Une telle base de recherche permet certes
un éclairage important sur I'autisme, mais laisse de c6té les besoins quotidiens et les priorités
des personnes autistes tout au long de la vie.

Les stratégies visant a améliorer les futures études sur 'autisme comprennent :

* larecherche d’équilibre entre plusieurs domaines et disciplines de recherche, notamment les
sciences clinigues, les sciences des systémes, les sciences biologiques et les sciences sociales;

* un meilleur alignement sur les priorités des personnes autistes et de leurs familles;

* le recrutement de collaborateurs, de chercheurs et de participants autistes issus
d’horizons divers;

« Jutilisation de modéles de recherche longitudinale pour étudier les changements au
cours de la vie;

* la recherche intersectorielle par des équipes transdisciplinaires;

» |'accent mis sur la prestation de services, 'amélioration de la qualité, la capacité de la
main-d’ceuvre et les évaluations de programmes au niveau des systémes de soins;

« les efforts de transposition des résultats de la recherche a la pratique;

* le renforcement des capacités des chercheurs en autisme, y compris des chercheurs et
chercheuses autistes.

Conclusion

La présente évaluation a permis de mettre en évidence 'ampleur et la complexité des besoins
des personnes autistes et leurs familles. Des systémes de soins de santé et d’aide sociale
pérennes et efficaces peuvent répondre de maniére flexible aux besoins tres variés de cette
population croissante. Un tel changement de systéme n’est possible que par une collaboration
permanente entre tous les ordres de gouvernement et avec le concours de personnes autistes
et de leurs familles.
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Chapitre 1.
Approche globale

Résumé

L’autisme est une condition neurodéveloppementale
présente tout au long de la vie. Il se manifeste et
évolue de manieéere trés variable. Des problémes

de santé concomitants peuvent occasionner des
complications affectant également la qualité de vie
des personnes autistes.



1.0 Introduction

Au Canada, les personnes autistes? — enfants, adolescents, adultes ou personnes dgées - ont
besoin de différentes mesures de soutien en matiére de santé, d’éducation et de services
sociaux. L’accés aux services proposés varie considérablement d’une province, d’un territoire et
d’une région a l'autre, ainsi que tout au long de la vie de |la personne concernée. Les membres
de la famille jouent souvent un rble clé dans le soutien des proches autistes.

Une stratégie pancanadienne en matiere d’autisme a été proposée comme moyen de fournir
une vision commune et une orientation pertinente pour améliorer la santé et le bien-étre des
enfants et des adultes [autistes] et soutenir les parents et les aidants naturels (gouvernement
du Canada, 2021a). La présente évaluation sur I'autisme a été confiée a ’Académie canadienne
des sciences de la santé afin de guider I’élaboration possible de cette stratégie.

Les travaux concernant I'Evaluation sur I'autisme par I’Académie canadienne des sciences de

la santé (ACSS) ont nécessité une analyse approfondie des recherches publiées sur les besoins
des personnes autistes, laquelle constitue la base de la présente évaluation. LACSS a également
recensé dans la littérature scientifigue et dans les politiques pancanadiennes et internationales
des pratiques exemplaires et prometteuses permettant de répondre a ces besoins sur les plans
individuel, communautaire et sociétal. Par ailleurs, la participation significative des parties
prenantes a permis de recueillir les commentaires de personnes autistes et de leurs familles, de
fournisseurs et de prestataires de services, ainsi que d’organismes pancanadiens, provinciaux
et territoriaux, locaux et communautaires clés, apportant ainsi une vision pratique du large
éventail des défis et de solutions possibles concernant les personnes autistes.

Le processus de prise de décision concertée avec les personnes autistes et les membres de
leurs familles, agissant en qualité de membres et de leaders au sein des instances du comité
d’évaluation, constitue la pierre angulaire de ce travail. L’'une des valeurs clés de cette prise de
décision concertée était la participation des citoyens et citoyennes, rendue possible grace a
notre volonté d’obtenir et d’amplifier la parole directe des personnes autistes, tout en sachant
gue certaines d’entre elles peuvent compter sur les membres de la famille ou d’autres aidants
pour se faire entendre. Tout au long de cette évaluation, les points de vue des personnes
autistes et des membres de la famille, parties prenantes a ce processus de participation, sont
cités a la premiére personne.

2 Pour parler d’autisme et de handicap, nous utilisons un langage centré sur l'identité tout au long du présent rapport, dans le
respect du consensus croissant a cet égard, tant parmi les personnes qui vivent ces situations que dans la littérature scientifique.
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11 Qu’est-ce que lPautisme?

« Nous sommes compliqués et différents, et il n’y a pas deux personnes autistes identiques,
méme si hous avons certaines choses en commun. Nous avons toutes et tous des besoins
différents, des personnalités différentes et des choses différentes a apporter. »

- Adulte autiste

1.1.1 Evolution de la compréhension de I’'autisme

La maniére de comprendre 'autisme a considérablement évolué depuis sa premiére description
par Kanner (1943) il y a prés de 80 ans. Les conséguences de cette évolution commencent

tout juste a étre appréhendées, ouvrant de nouvelles pistes pour les débats et la recherche.
Fondamentalement, on reconnait de plus en plus I'importance des approches centrées sur

la personne et basées sur les forces, qui mettent 'accent sur I'inclusion, 'autodétermination,

la qualité de vie, y compris la santé et le bien-é&tre, et I’égalité des chances, a I'instar des
personnes non autistes. L’assimilation de cette approche contemporaine de l'autisme a
influencé la conception des questions guidant la présente évaluation et I'analyse des données
probantes permettant de formuler les constatations principales. Guidée par les témoignages de
personnes autistes et de leurs familles ainsi que par I'expertise de chercheurs et de cliniciens,
cette évaluation est axée sur la maniére dont les politiques et les services actuels et futurs
peuvent mieux aider et soutenir les Canadiens et les Canadiennes autistes de tous ages, ainsi
que leurs familles.

Les concepts liés a I'autisme n‘ont cessé d’évoluer et vont probablement évoluer encore. Un
débat permanent et une diversité de points de vue existent ainsi au sein du vaste domaine
d’études sur 'autisme, qui couvre de nombreuses disciplines, de la génétique et des
neurosciences a la médecine et a '’économie, en passant par la sociologie et les études sur le
handicap. Les divers paradigmes existant dans ce domaine ont été reconnus et pris en compte
dans le cadre de la présente évaluation. Nous n’avons pas adopté une vision ou un modele en
particulier pour en exclure d’autres, mais avons plutét intégré les données probantes les plus
récentes provenant de divers horizons disciplinaires et méthodologiques (figure 1). La multitude
des points de vue partagés dans ce rapport est conforme a la portée et au mandat de la
présente évaluation en tant que processus de synthése des données probantes visant a orienter
les personnes responsables de I’élaboration de politiques publiques (voir la section « Mandat et
méthode » pour plus de précisions).

Les approches qui se concentrent exclusivement sur I'autisme en tant que pathologie définie
par le comportement et associée a des limitations et des déficiences sont de plus en plus
rejetées et s’opposent a la vision des sciences sociales plus émancipatrices ou analytiques,
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notamment a travers la notion de neurodiversité et le modeéle social du handicap (ou de
lautisme). Bien qu’une étude exhaustive des débats en cours dépasse la portée de la présente
évaluation, nous pensons qu’avant de fournir une caractérisation de 'autisme, il est nécessaire
de souligner quelgues-unes de ces divergences et les raisons de certains de nos choix en
matiére de terminologie et de positionnement dans le cadre de ce rapport.

Les approches biomédicales se concentrent généralement sur la classification et la catégorisation
de l'autisme sur la base d’'un ensemble commun de critéres diagnostiques, généralement désignés
sous le nom de symptémes3. Le Manuel diagnostique et statistique (DSM-5; American Psychiatric
Association, 2013), actuellement dans sa cinquiéme édition, et la Classification internationale des
maladies (CIM-11), actuellement dans sa onziéme édition (Organisation mondiale de la Santé,
2019), constituent les ouvrages principaux au moyen desquels les critéres diagnostiques de
’autisme sont compris au sein de la communauté médicale et scientifique depuis les 40 dernieres
années. L'approche biomédicale propose une interprétation commune de 'autisme, ainsi

gu’un lexiqgue correspondant, a partir desquels il est possible d’étudier un certain nombre de
guestions scientifiques, sociologiques ou cliniques. Ce lexigue commun est souvent considéré
comme essentiel pour représenter les besoins cliniques et I'hétérogénéité de I'autisme. Pourtant,
le langage utilisé dans le DSM-5 ou la CIM-11 se focalise sur les déficiences, aboutissant ainsi

a un discours dominant sur I'autisme, qui est critiqué pour son cdté péjoratif, capacitiste et
stigmatisant (Yergeau, 2017; Bottema-Beutel et coll., 2021).

Le concept de neurodiversité s’écarte de ce modéle pour considérer les différences neurologiques
comme un aspect intégral de la diversité humaine et, par extension, une identité a part entiere
(Orsini, 2012). Cette question sera traitée plus en détail au chapitre 2. Combiner la notion de
neurodiversité avec le modeéle social du handicap (discuté plus loin) permet de constater que
les obstacles liés a 'autisme surviennent en raison d’une inadéquation entre l'individu et son
environnement, surtout lorsque cet environnement est concu pour des personnes non autistes.
Par conséqguent, la présente évaluation, effectuée a l'aide des précieuses contributions de
personnes autistes, de leurs familles et d’autres aidants est étayée par les résultats de recherche
récents et les connaissances théoriques de I'autisme considéré comme une condition ou une
identité, ainsi que par le DSM-5% qui en décrit les criteres diagnostiques.

En raison de 'ampleur et de la complexité des sujets abordés dans la présente évaluation, il
était important de prendre en compte des théories et des modéles différents pour illustrer
et contextualiser les données probantes disponibles de maniére efficace. La rétroaction

de notre comité et les consultations des parties prenantes (voir ci-dessous), ainsi que les

3 Nous avons choisi dans le présent rapport de parler des caractéristiques au lieu des symptdémes lorsque cette substitution ne
trahit pas I'objectif initial des données probantes.

4 Le DSM-5 étant le principal manuel diagnostique utilisé au Canada, nous nous référerons a I'avenir uniqguement au DSM-5 et non a
la CIM-11 pour traiter les questions liées au diagnostic.
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recommandations issues des articles de recherche évalués par les pairs (notamment Bottema-
Beutel et coll., 2020), ont également permis d’étayer les éléments de langage du présent
rapport. Plus précisément, nous avons cherché a utiliser des termes descriptifs en évitant

des mots a connotation capacitiste, péjorative ou stigmatisante. Certaines parties du présent
rapport contiennent, par souci de clarté, des expressions et des classifications tirées du DSM-5,
mais nous avons modifié le langage dans ce sens pour la rédaction de la synthése des données
probantes et des constatations principales (voir la section « Rble crucial du langage » pour
plus de détails). Ainsi, nous avons utilisé le terme « autisme » au lieu de « troubles du spectre
autistique » tout au long de ce rapport. Signe d’espoir et d’engagement, cette démarche
témoigne du respect a I'’égard des personnes autistes tout en cherchant a promouvoir un
discours plus approfondi.

Par ailleurs, guidés par les objectifs en matiére d’émancipation prénés par le mouvement pour
la neurodiversité et par le modele social, nous avons recensé, dans la mesure du possible, des
moyens fondés sur des données probantes permettant de supprimer les obstacles actuels
dans différents milieux et systémes de soins. Nous avons également présenté les stratégies
biomédicales ou clinigues destinées a atténuer les difficultés éventuelles liées a I'autisme.
Chaque approche se fonde sur des données probantes et peut permettre d’améliorer la santé,
le bien-étre et les chances des personnes autistes. Ainsi, pour améliorer la santé, il peut étre
utile d’envisager des stratégies qui s’appuient sur la biologie afin d’atténuer les effets des
conditions liées a l'autisme, ainsi que des stratégies centrées sur la personne afin d’encourager
'autogestion des problemes de santé et de faciliter I’'acces au sein du systéme de soins
primaires pour une expérience positive.

De plus, afin de reconnaitre et de prendre en compte I'ensemble des différences neurologiques
chez les personnes autistes, nous avons abordé et analysé, lorsque cela s’avérait pertinent, les
conditions concomitantes a I'autisme, telles que la déficience intellectuelle et les problémes de
santé mentale et physique. Bien que ces conditions soient considérées dans le présent rapport
comme distinctes de I'autisme (c’est-a-dire liées mais non inhérentes), elles générent des
niveaux supplémentaires de complexité en matiére de soutien et de services nécessaires pour
améliorer le fonctionnement, la participation et la qualité de vie des personnes autistes.
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Figure 1. Prise en compte équilibrée de I’évolution de la compréhension de I’autisme au sein

de la présente évaluation.

Deux manieres de voir Pautisme

Modele fg\
biomédical

Détermination de sous-types
biologiques en vue de traitements
selon I'étiologie sous-jacente

Diagnostic de I'autisme

Déficiences déterminées par
les symptomes

Langage médical utilisé pour
représenter les besoins et
I’hétérogénéité du point

de vue clinique

Evaluation

sur l'autisme
de I’ACSS

@ Neurodiversité et

modéele social

Objectifs d’émancipation :
suppression des diagnostics
et de toute référence a la
classification médicale

L’autisme comme identité

Handicap occasionné par des obstacles
dans I’environnement physique ou social

Langage lié aux symptomes et aux
degrés de soutien considéré
comme stigmatisant et péjoratif

1.1.2 Caractérisation de IPautisme

L’autisme est une condition neurodéveloppementale qui se manifeste tout au long de la vie et
qui affecte la facon dont les personnes percoivent et traitent I'information, et communiquent et
interagissent avec les autres (Milton, 2021; Department of Health and Social Care et Department
for Education [Royaume-Uni], 2021a). Souvent, I'autisme est également qualifié de condition

du spectre autistique, car il peut se présenter de maniére trés différente selon les individus,
bien que les chercheurs s’interrogent sur les limites de cette hétérogénéité (Mottron et Bzdock,
2020). L’autisme comporte de nombreuses caractéristiques relatives aux aptitudes sociales et
de communication, dont les personnes autistes présentent des combinaisons différentes et qui
se manifestent avec une intensité variée (Ripamonti, 2016).

L’hypersensibilité et I’hyposensibilité sensorielle ainsi que les intéréts intenses ou trés
ciblés® sont les caractéristiques essentielles de 'autisme ; les différences de perception et
d’autorégulation font partie par ailleurs de ses caractéristiques communes (Samson et coll,,
2014; Weiss et coll.,, 2014). En outre, les personnes autistes présentent fréguemment un ou
plusieurs problémes de santé, comme I'épilepsie, des problémes gastro-intestinaux ou des
troubles du sommeil (Davignon et coll,, 2018; Fombonne et coll., 2020), ou des problémes

5 Conformément au DSM-5, I'hyporéactivité et ’hyperréactivité sensorielles et le caractére restreint et répétitif des
comportements, respectivement.
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de santé mentale, comme l'anxiété, la dépression ou des troubles obsessionnels-compulsifs
(Fombonne et coll,, 2020; Lai, Kassee et coll., 2019), dont les taux dépassent ceux constatés
chez les personnes non autistes (Croen et coll., 2015). La déficience intellectuelle et les
difficultés d’apprentissage sont également fréquentes chez les personnes autistes (Rydzewska
et coll.,, 2019). Par conséquent, bien que I'autisme soit de plus en plus considéré comme une
maniére différente de vivre ou d’interagir avec le monde et non un trouble en soi (Milton, 2021;
Department of Health and Social Care et Department for Education [Royaume-Uni], 2021a),
nombreux sont ceux qui estiment qu’il existe des défis inhérents a I'autisme entrainant des
effets significatifs sur le vécu et les besoins de soutien des personnes concernées®.

L’autisme est associé a un large éventail de forces et de défis. Certaines personnes autistes
peuvent vivre de maniére autonome avec peu ou pas de soutien, tandis que d’autres peuvent
nécessiter des niveaux élevés de soins (Chandroo et coll., 2018; Farley et coll., 2018; Magiati et
coll., 2014; Steinhausen et coll., 2016). Toutes les personnes autistes n‘ont pas forcément besoin
de soutiens et de services a chaque étape de leur vie. Les besoins varient souvent en fonction
de la période ainsi que du contexte ou des conditions de vie des personnes autistes. Elles sont
susceptibles d’avoir besoin, notamment, d’une aide pour les taches de la vie quotidienne, d’un
soutien formel et informel pour accéder et participer a des activités de la collectivité, apprendre
a I’école et s’engager dans un parcours postsecondaire ou professionnel (Department of

Health and Social Care et Department for Education [Royaume-Uni], 2021a). La participation et
I'inclusion peuvent également étre encouragées par I'adaptation de I'environnement physigue et
social, ainsi que par I'attitude et la compréhension des personnes non autistes.

1.2 Contexte canadien

1.2.1 Prévalence de Iautisme au Canada

Résumé

Les méthodes actuelles de collecte et de partage des données sur les
personnes autistes au Canada sont imparfaites, entrainant d’importantes
lacunes et incohérences.

Compte tenu de I'importance de la collecte des données pancanadiennes sur I'autisme, '’Agence
de la santé publigue du Canada a créé le Systéme national de surveillance des troubles du

spectre autistique (SNSTSA) afin de mieux connaitre la prévalence de I'autisme et ses variations
au Canada (Agence de la santé publigue du Canada, 2018). Son premier rapport, intitulé Trouble

& Pour obtenir de plus amples renseignements sur les problémes de santé concomitants, voir le chapitre 2 a la section « Complexité
des besoins en matiere de soutien ».
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au spectre de l'autisme chez les enfants et les adolescents au Canada 2018, portait sur les

jeunes de 5 a 17 ans dans six provinces et un territoire’. D’apreés les estimations de ce rapport,

qui s’appuie sur des données de 2015, un jeune sur 66 a recu un diagnostic d’autisme, soit un
taux de prévalence de 1,5 %. Prés de la moitié des enfants ou adolescents diagnostiqués avant
’age de 17 ans ont recu leur diagnostic apres I'age de 6 ans. Ce diagnostic est quatre fois plus
fréquent chez les garcons que chez les filles. La prévalence de 'autisme varie selon les territoires
de compétence canadiens, allant de 0,8 % dans le Yukon a 1,8 % a Terre-Neuve-et-Labrador. Les
provinces ayant surveillé I’évolution de la prévalence de 'autisme au cours d’'une période donnée
ont constaté que le nombre de personnes diagnostiquées (chez les jeunes de 5 a 14 ans) avait
triplé, voire quadruplé entre 2003 et 2015. Des tendances temporelles similaires ont été signalées
dans d’autres études sur la base de données provinciales (Diallo et coll., 2018).

En février 2022, 'Agence de la santé publique du Canada a publié des estimations actualisées
de la prévalence de I'autisme, fondées sur les données de 'Enquéte canadienne sur la santé
des enfants et des jeunes de 2019, une engquéte pancanadienne réalisée auprés des parents
d’enfants et de jeunes 8gés de 1a 17 ans sur 'ensemble des provinces et des territoires du
Canada. Elle comprenait notamment des renseignements sur I’'dge au moment du diagnostic,
I’état de santé physique et mentale, et les défis d’ordre fonctionnel. Parmi les constatations
principales figurent les données suivantes :

* un taux global d’autisme de 2 % (1 sur 50), qui varie selon la province ou le territoire (de
0,8 % en Saskatchewan a 4,1 % au Nouveau-Brunswick) et le groupe d’age (1,1 % chez les
enfants de 1a 4 ans, 2,5 % chez les enfants de 5 a 11 ans et 1,9 % chez les enfants de 12 a
17 ans);

e aucune différence dans les taux d’autisme en fonction de l'origine ethnique?, de la résidence
en milieu urbain ou rural, ou du niveau de scolarité des parents;

* une santé générale et mentale moins bonne chez les enfants autistes par rapport aux enfants
non autistes (par exemple, 84 % des parents ont qualifié la santé mentale de leur enfant non
autiste de tres bonne ou d’excellente, contre 39 % des parents d’enfants autistes);

* parmiles enfants autistes, les garcons sont 3,9 fois plus nombreux que les filles.

[l est a noter que les enfants et les jeunes qui vivent dans les réserves des Premiéres Nations,
ainsi que ceux qui vivent dans des foyers d’accueil, des foyers de groupe et dans d’autres lieux
de vie collective n'ont pas été inclus. Par ailleurs, contrairement au rapport du Systeme national
de surveillance des troubles du spectre autistique (SNSTSA) de 2018, les diagnostics d’autisme
n’étaient pas liés aux données provinciales et territoriales sur la santé ou I’éducation.

7 Les provinces et le territoire inclus dans le rapport sont Terre-Neuve-et-Labrador, la Nouvelle-Ecosse, I'lle-du-Prince-Edouard, le
Nouveau-Brunswick, le Québec, la Colombie-Britannique et le Yukon.

8 A l'exception des peuples autochtones, tous les groupes de personnes non blanches ont été regroupés dans une catégorie unique.
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Cette tendance a la hausse observée chez les enfants entre 2018 et 2022 au Canada se
confirme dans le monde entier (voir le tableau 1 pour une comparaison entre les Etats-Unis,
’Australie, 'Angleterre et le Canada). La question de savoir si cette tendance refléte une
augmentation réelle de la prévalence ou des changements dans la pratique diagnostique ou
la méthode utilisée pour réaliser des estimations reste ouverte, certaines études canadiennes
donnant a penser que les substitutions diagnostiques et les faux positifs sont responsables
d’au moins une partie des cas au cours des 20 derniéres années (Coo et coll,, 2008; Klag et
Ouellette-Kuntz, 2018; Yuen et coll.,, 2018).

Il n'existe pas de données pancanadiennes du méme type sur les adultes autistes. La collecte
de données sur la prévalence de 'autisme chez les Canadiens et Canadiennes de plus de 17 ans
permettrait de mieux comprendre les besoins en matiére de services de soutien a I’dge adulte.
Aux Etats-Unis, 'agence gouvernementale CDC (Centers for Disease Control and Prevention)

a estimé, a 'aide de modeles de simulation, que prés de 2,21 % de la population de plus de

18 ans du pays serait autiste (Dietz et coll., 2020). Les données canadiennes actuelles sur
Flautisme ne permettent pas d’appréhender de facon exhaustive la problématique de I'autisme a
toutes les étapes de la vie et elles sont, par ailleurs, extrémement limitées quant a leur mise en
relation avec d’autres caractéristiqgues (par exemple, le statut socioéconomique, la déficience
intellectuelle et I'identité de genre). La valeur potentielle d’'une meilleure collecte de données
sur 'autisme a I'échelle du Canada est présentée plus en détail dans le chapitre 6.

1.2.2 Répondre aux besoins des personnes autistes au Canada

Les problémes auxquels sont confrontées les personnes autistes et leurs familles sont
complexes et nécessitent une collaboration pancanadienne au sein du gouvernement fédéral,
des gouvernements provinciaux et territoriaux et des administrations locales, ainsi que des
partenariats avec les gouvernements autochtones, les entreprises, les écoles, les organismes
de bienfaisance et les organismes et secteurs communautaires.

Au Canada, certaines mesures ont été prises a I’échelon pancanadien pour déterminer les
moyens de renforcer l'offre de soutiens et de services aux personnes autistes et a leurs familles.
En 2006, le Comité sénatorial permanent des affaires sociales, des sciences et de la technologie
a publié le rapport Payez maintenant ou payez plus tard : les familles d’enfants autistes en crise,
premier rapport gouvernemental paru sur le sujet. Parmi ses nombreuses recommandations
figurait celle de consulter les personnes autistes et les membres de leurs familles pour élaborer
une stratégie pancanadienne en matiére d’autisme (Eggleton et Keon, 2007). Prés de 15 ans
plus tard, en novembre 2021, le sénateur Leo Housakos a déposé au Sénat du Canada un projet
de loi d’intérét public visant I'élaboration d’un cadre pancanadien pour soutenir les Canadiens
et Canadiennes autistes, leurs familles et leurs aidants. Au moment de la rédaction du présent
rapport, le projet de loi était a I'étude du Comité sénatorial permanent des affaires sociales,
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des sciences et de la technologie (Loi de 2021 concernant un cadre fédéral relatif au trouble
du spectre de 'autisme), a la suite de sa deuxieme lecture au Sénat. Une décision finale sur
I'adoption de ce projet de loi devrait intervenir apres la publication du présent rapport.

Au Canada, la planification et la prestation de la plupart des services de santé, des services
sociaux et des soutiens relevent de la responsabilité des provinces et des territoires. Comme
décrit plus en détail au chapitre 4, les soutiens et les services mis en ceuvre au sein de systémes
de soins complexes sont généralement du ressort de plusieurs ministéres. Certaines provinces
canadiennes ont entrepris d’élaborer des dispositions Iégislatives ou des plans spécifiques

a 'autisme. Principalement axées sur I'enfance, ces politigues définissent généralement la
structure, 'admissibilité et les ministéres responsables de la prestation des services en matiére
d’autisme (voir gouvernement de la Nouvelle-Ecosse, 2011; gouvernement du Manitoba, 2011;
ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec, 2017). Les programmes et services
existants spécifigues a I'autisme concernent essentiellement les soutiens et services a la petite
enfance, les soutiens a I'’éducation des enfants d’age scolaire et des adolescents, ainsi que les
services de répit et les possibilités de loisirs pour les enfants autistes et leurs familles.

Chaque province et territoire offre certains services et soutiens aux adultes ayant des
déficiences développementales. Certains adultes autistes sont admissibles a ces services

et prestations, dont I’habitation ou les services résidentiels subventionnés ou financés par
I’Etat, les mesures de soutien pour les personnes handicapées et les soutiens aux revenus, les
transports, les emplois assistés, les programmes de jour, les services de répit et les soutiens a
la dotation en personnel. Cependant, I'acces a ces services est conditionnel a 'admissibilité liée
a la déficience intellectuelle. Ainsi, certains adultes autistes (en particulier ceux sans déficience
intellectuelle) ne sont pas admissibles a ces services.

Comprendre les besoins, les défis, les variations et les pratiques prometteuses a I'’échelle du
pays revétait une importance cruciale pour garantir la pertinence de cette évaluation dans

le contexte canadien. Plusieurs organismes ont élaboré des exposés de politiques et des
rapports contenant des éléments pertinents pour une stratégie pancanadienne en matiére
d’autisme. Nous avons lancé un processus de mobilisation des parties prenantes en invitant
ces organismes a contribuer a la présente évaluation. Les 54 organismes ayant répondu sont
mentionnés dans le rapport sur la participation des parties prenantes. Nous les remercions
de leur contribution et reconnaissons la pertinence des points de vue exprimés dans leurs
précédents rapports.
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1.3 Contexte international

Repérer des exemples de politiques et de services en matiere d’autisme qui fonctionnent

bien au Canada et dans d’autres pays représentait une dimension importante de la présente
évaluation. Ces exemples sont fournis selon leur pertinence dans les différentes parties du
document. Sur le plan international, les renseignements a cet effet provenant de trois pays, le
Royaume-Uni, les Etats-Unis et I’Australie, ont fait 'objet d’une recherche plus approfondie a
des fins de comparaison pertinente avec le contexte canadien. Chacun de ces pays, compétent
dans son approche de la politique, des services et des soutiens en matiére d’autisme, présente
également des similitudes importantes avec le Canada.

1.3.1 Royaume-Uni

Le Canada et le Royaume-Uni comptent parmi les plus anciennes démocraties parlementaires du
monde et partagent de nombreuses valeurs, notamment la construction de sociétés inclusives
fondées sur la démocratie, les droits de la personne et la primauté du droit (gouvernement du
Canada, 2021b). En outre, ces deux pays ont des systémes de soins de santé universels financés
essentiellement par des fonds publics (gouvernement du Canada, 2016; Tunstall, 2021).

L’Angleterre, la plus grande région du Royaume-Uni, possede plus de 10 années d’expérience
dans I'élaboration et la mise en ceuvre de politiques liées a I'autisme. L’Autism Act (loi sur
'lautisme) de 2009 est la premiére loi consacrée a 'autisme a avoir été adoptée en Europe,
contraignant le gouvernement a élaborer une stratégie nationale en la matiére et a proposer
une formation de sensibilisation a I'autisme aux prestataires de services de santé et de services
sociaux (Della Fina, 2015). La premiere stratégie en matiére d’autisme de ’Angleterre a donc
été élaborée en 2010. Depuis, elle a été régulierement mise a jour, sa version la plus récente,
The National Strategy for Autistic Children, Young People and Adults 2021 to 2026 (stratégie
nationale pour les enfants, adolescents et adultes autistes 2021-2026), ayant été publiée en
2021 (Department of Health and Social Care et Department for Education [Royaume-Uni],

2021a). Les autres régions du Royaume-Uni disposent chacune de sa propre stratégie?; il y est
fait référence tout au long de ce rapport.

1.3.2 Etats-Unis

La relation du Canada avec les Etats-Unis se caractérise par une géographie commune,

une alliance historique, des intéréts communs et des liens économiques a plusieurs niveaux
(gouvernement du Canada, 2021c; premier ministre du Canada, 2021a). Les deux pays ont
des niveaux de vie trés similaires et s’influencent inévitablement dans le domaine de la santé,

2 Au pays de Galles : Refreshed Autistic Spectrum Disorder Strategic Action Plan (plan d’action stratégique actualisé sur les
troubles du spectre autistique) (2016) (gouvernement du pays de Galles, 2016); en Irlande du Nord : The Autism Strategy (2013-
2020) and Action Plan (2013-2016) (stratégie 2013-2020 et plan d’action 2013-2016 en matiére d’autisme) (Irlande du Nord,
2015); en Ecosse : The Scottish Strategy for Autism (stratégie écossaise pour I'autisme) (gouvernement de 'Ecosse, 2011).
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tout comme dans les domaines social, économique et politique (Krueger et coll., 2009). Par
ailleurs, aux Etats-Unis comme au Canada, le systéme politique est un systéme de partage

du pouvoir entre le gouvernement fédéral et ceux des Etats, chaque Etat conservant un

certain degré de souveraineté (National Constitution Center, 2021). De plus, les deux pays
comptent d’'importantes populations d’'immigrants : environ 21,9 % de la population canadienne
(Statistique Canada, 2017) et 13,7 % de la population américaine (Budiman et coll., 2020) sont
nées a I’étranger.

Les Etats-Unis ont promulgué leur premiére loi sur I'autisme en 2006, la Combating Autism Act
of 2006 (loi de 2006 pour vaincre 'autisme) (Interagency Autism Coordinating Committee,
2019). Modifiée en 2014 et reconduite ensuite en 2019, ’Autism Collaboration, Accountability,
Research, Education and Supports Act (loi sur la collaboration, la responsabilité, la recherche,
I’éducation et les soutiens en matiére d’autisme) garantit un soutien, notamment financier, a

la recherche, aux services, au suivi de la prévalence et a d’autres activités gouvernementales
couvrant toute la durée de vie des personnes autistes. L’Interagency Autism Coordinating
Committee (Comité interministériel de coordination en matiére d’autisme, IACC) est le

comité consultatif fédéral qui coordonne toutes les activités fédérales liées a 'autisme. Mis a
jour chaque année depuis sa premiére publication en 2009, la version du Strategic Plan for

Autism Spectrum Disorder 2018-2019 Update (Plan stratégique pour les troubles du spectre

autistique - Mise a jour 2018-2019) est la plus récente (Interagency Autism Coordinating
Committee, 2020). Parallélement a I'élaboration du plan stratégique initial, des investissements
importants ont été réalisés en faveur de la recherche sur I'autisme aux Etats-Unis. En raison du
partage des médias et des réseaux de recherche entre les Etats-Unis et le Canada, les résultats
de ces recherches ont des répercussions directes sur la maniére dont I'autisme est compris

et abordé au Canada, notamment quant a la sensibilisation a 'autisme et a la popularité de
certaines approches thérapeutiques.

1.3.3 Australie

Comme au Canada, le pouvoir en Australie est partagé entre le gouvernement fédéral et les
gouvernements des Etats. Par ailleurs, les deux pays possédent d’immenses étendues terrestres
et de vastes zones faiblement peuplées (Beaujot et McDonald, 2016). Les deux pays comptent
également une importante population autochtone avec une histoire et des difficultés similaires
(gouvernement du Canada, 2019). Au Canada, environ 4,9 % de la population s’identifient
comme membres des Premiéres Nations, Métis ou Inuits (Statistigue Canada, 2019), tandis que
3,3 % de la population australienne s'identifient comme Aborigénes ou indigénes des iles du
détroit de Torres (Bureau de la statistique de ’Australie, 2018).

Tout comme le Canada, 'Australie envisage actuellement I'élaboration d’une stratégie nationale
en matiére d’autisme. En 2019, le Sénat australien a adopté une motion qui « encourage le
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gouvernement a élaborer une stratégie nationale en matiére d’autisme en partenariat avec les
personnes autistes, leurs familles et leurs aidants, afin de déterminer un ensemble d’actions
aux résultats quantifiables et susceptibles d’améliorer la qualité de vie des personnes autistes »
(Parlement d’Australie, 2019, p. 4802, traduction libre). Un comité restreint sur I'autisme a
également été créé en 2019 pour enquéter sur les besoins en services et en soutiens des
personnes autistes (gouvernement australien, 2021). Bien que I’Australie n’ait pas actuellement
de législation ni de plan stratégique sur I'autisme au niveau fédéral, elle dispose d’une loi sur
la discrimination a ’égard des personnes handicapées, la Disability Discrimination Act. Entrée
en vigueur en 1992, cette loi interdit la discrimination a I’égard des personnes handicapées

et vise a promouvoir I'égalité des droits, des chances et de 'accés (Australian Human Rights
Commission, s.d.). L’Australie a également publié la Disability Strategy 2021-2031 (Stratégie
pour les personnes handicapées 2021-2031), mais reconnait qu’une stratégie nationale sur
I'autisme pourrait compléter cette stratégie existante sur le handicap (Parlement d’Australie,
2019).

L’élaboration d’une stratégie distincte se justifie a plus d’un titre. Selon ’Australian Autism
Alliance (Alliance australienne pour I'autisme) (2020), plus d’un tiers des personnes recevant
des allocations par le biais du mécanisme national d’assurance invalidité en Australie ont un
diagnostic primaire ou secondaire d’autisme. Pourtant, la qualité de vie des Australiens et des
Australiennes autistes reste nettement inférieure a celle des autres catégories de personnes
handicapées (notamment lorsque 'on compare leurs taux en matiére de décrochage scolaire,
de chémage, de réussite dans I'enseignement postsecondaire et d’isolement social). Par
conséquent, ’Australian Autism Alliance, ainsi que plusieurs autres organismes non dirigés
par des personnes autistes, comme le Royal Australasian College of Physicians (Ordre royal
des médecins d’Australasie), I’Autism Cooperative Research Centre (Centre de recherche
collaborative sur I'autisme), I'Université de Melbourne et ’Australian Association of Social
Workers (Syndicat australien des travailleurs sociaux), se sont tous exprimés en faveur de
I’élaboration d’une stratégie propre a I'autisme. Cette derniere, contrairement a une stratégie
généraliste en matiére de handicap, serait concue pour prendre en compte expressément

les défis des personnes autistes et les éléments habilitants. Il a été préconisé, en définitive,
d’envisager une stratégie sur 'autisme et |la stratégie concernant les personnes handicapées
comme des outils complémentaires pour qu’elles profitent d’une structure commune.
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Tableau 1. Comparaison croisée entre les pays représentatifs et le Canada. Ce tableau présente une

comparaison croisée entre I'’Angleterre, les Etats-Unis, I’Australie et le Canada. *s.0. = sans objet.

Population Effectifs dans Prévalence de Stratégie en Législation
totale/rurale le domaine de Pautisme autisme principale sur
la santé (et I’autisme
des services
sociaux)

Angleterre | 56,6 millions/ Plus de 1,8 % National Strategy Autism Act (loi sur
9,7 millions 1,2 million (Department for Autistic 'autisme) (2009)
Aa71 %) d’agents of Health and Children, Young
(Department des services Social Care et People and Adults
for Environment | de santé Department 2021to 2026
Food and (Department for Education (Stratégie nationale
Rural Affairs of Health and [Royaume-Uni], | pour les enfants,

[Royaume-Uni], Social Care 2021a) adolescents et
2021 [Royaume-Uni], adultes autistes
2019a) 2021-2026)
(Departments of
Health and Social
Care [Royaume-
Uni], 2021)

Etats-Unis 333 millions 22 millions de 2,3 % chez les Interagency autism Autism
(United States travailleurs dans | enfants de 8 coordinating Collaboration,
Census Bureau, le secteur des ans (Maenner committee Strategic | Accountability,
2021)/46 soins de santé et coll,, 2021 Plan for Autism Research, Education
millions (14 %) (Laughlin et Spectrum Disorder and Support
(Dobis et coll., coll., 2021) 2018-2019 Update (CARES) Act of
2021) (Plan stratégique 2079 (loi de 2019

de 'lACC pour les sur la collaboration,
troubles du spectre la responsabilité,
autistique — Mise la recherche,
a jour 2018-2019) I’éducation et le
(Interagency Autism | soutien en matiére
Coordinating d’autisme) (version
Committee [Etats- révisée de la loi
Unis], 2020). Combating Autism
Act of 2006)
Australie 25,8 millions Plus de 0,7 % S.0.* S.0.
(Bureau de 586 000 (gouvernement
la statistique travailleurs de 'Australie,
de I'Australie, dans le secteur 2017)
2021)/7 millions | de la santé
(27,2 %) (gouvernement
(gouvernement de '’Australie,
de I'Australie, 2020)
2020)
Canada 38,5 millions/ Plus de 1,5a 2 % (chez S.0. S.0.
6,1 millions 1,4 million de les enfants et
(15,9 %) travailleurs adolescents
(Statistique dans les de 5a17 ans)
Canada, 2021a) professions de (Agence de la
la santé (Hou santé publique
et Schimmele, du Canada,
2020) 2018)
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1.4 Pourquoi une stratégie pancanadienne en
matiere d’autisme?

Le Canada a déja mis au point plusieurs stratégies en matiére de santé publique au cours
des dix derniéres années : une stratégie sur la démence pour le Canada (Agence de la santé
publique du Canada, 2019), le Cadre fédéral de prévention du suicide (Agence de la santé
publique du Canada, 2016) et la Stratégie en matiere de santé mentale pour le Canada
(Commission de la santé mentale du Canada, 2012). Actuellement, Emploi et Développement
social Canada (2021a) élabore également le Plan d’action pour I'intégration des personnes en
situation de handicap. Si chaque stratégie concerne des problématiques différentes, toutes
présentent néanmoins certaines visées communes potentiellement utiles a la future stratégie
pancanadienne sur 'autisme.

1.4.1 Planifier le présent et le futur

Comme décrit précédemment, la prévalence déclarée des diagnostics d’autisme au Canada

et ailleurs dans le monde continue de croitre, ses manifestations étant de types et d’intensités
variés avec des profils cognitifs de plus en plus hétérogenes (Arvidsson et coll., 2018;
Lundstrém et coll., 2021). Une stratégie contribuerait a la planification de systémes de soins de
santé et de services sociaux pérennes et efficaces qui permettraient de réduire les obstacles
existants, d’améliorer la qualité de vie et de soutenir la participation des personnes autistes

et de leurs familles a la vie de leurs collectivités et a ’économie canadienne. Ces systémes
doivent également étre préts aux changements susceptibles d’entrainer a I'avenir de nouvelles
pressions liées au passage a 'dge adulte de la population croissante d’enfants autistes et a
I’évolution de leurs besoins. Il serait utile d’envisager la stratégie comme un ensemble de
directives dynamiques ou « vivantes », a la maniére des lignes directrices néo-zélandaises sur
lautisme (ministéres néo-zélandais de la Santé et de ’'Education, 2016), de facon a favoriser la
mise en place de nouvelles mesures intergouvernementales, de priorités stratégiques associées
et de mécanismes d’ajustement en réponse a I’évolution des besoins dans un contexte
d’évaluation continue.

1.4.2 Répondre a ’'ampleur et a la complexité des besoins

Une stratégie pancanadienne en matiére d’autisme peut établir un cadre favorisant la prise en
compte de la complexité, de la diversité, de I'intersectionnalité et de 'ampleur des besoins
dans I'ensemble du pays. Bien que les personnes autistes ne se considérent pas toutes comme
handicapées, elles subissent des préjudices similaires en ce qui concerne les difficultés d’accés
aux avantages sociaux, I'exclusion et la violation des droits de la personne. Par conséquent,
certains groupes au sein des parties prenantes se sont exprimés en faveur d’'une stratégie
portant sur 'ensemble des personnes handicapées du Canada (Autistics for Autistics, 2021).
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« Les dispositifs qui aident les personnes autistes sont souvent ceux qui devraient également
étre applicables a d’autres personnes handicapées. »
- Adulte autiste

La Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées adopte une
définition large du handicap, son application aux personnes autistes ayant été soulignée
dans une résolution de I’Assemblée mondiale de la Santé en 2014 (Organisation mondiale

de la Santé, 2014). Tout au long du présent rapport, cette convention des Nations Unies a
servi de base pour poser des enjeux importants, étant entendu que de nombreuses pratiques
prometteuses applicables a d’autres groupes de personnes neurodiverses ou handicapées
profiteraient également aux personnes autistes (et inversement). Cependant, I'expérience
australienne a démontré que de considérer I'autisme dans le contexte des droits des
personnes handicapées et d’'une politique plus généralisée consacrée au handicap ne dispense
absolument pas d’une stratégie spécifique a 'autisme, méme si une stratégie efficace sur le
handicap a été mise en ceuvre (Parlement d’Australie, 2019).

1.4.3 Faciliter la collaboration

Comme indigué dans la lettre de mandat du ministre de la Santé pour 2021, le gouvernement
du Canada travaillera a I’élaboration d’une stratégie pancanadienne en matiére d’autisme

de maniére concertée avec les provinces, les territoires et les parties prenantes (premier

ministre du Canada, 2021b). Le gouvernement du Canada est le plus a méme de faciliter

cette collaboration et de jouer un réle important en matiére de leadership et d’infrastructure.
Une telle collaboration, décrite plus en détail au chapitre 6, implique les différents ordres de
gouvernement, les organismes a but non lucratif et les organismes de services communautaires,
ainsi que les personnes autistes et leurs familles.

1.5 Participation significative des personnes autistes

De nombreux pays reconnaissent la valeur et 'importance de la participation des personnes
autistes et de leurs aidants aux décisions sur les politiques, la recherche, les soutiens et les
services qui les concernent. S’inscrivant dans le cadre des pratiques exemplaires, les principes
de participation citoyenne et de création commune, décrits ci-dessous, ont été les éléments
fondamentaux de la présente évaluation.

1.5.1 Participation citoyenne

La Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées exige que ces
personnes et les organismes qui les représentent participent activement a 'adoption de toute
décision qui affecte leur vie (paragraphe 3 de l'article 4, Organisation des Nations Unies, 2006).
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« Surtout, les changements [...] doivent étre pilotés par les personnes autistes elles-mémes.
[...] Elles possedent les compétences et les capacités nécessaires pour occuper des roles
de premier plan dans leur communauté. [...] Les personnes autistes sont les plus a méme de
comprendre les besoins et les objectifs de leur communauté. »

- Adulte autiste

La participation citoyenne véritable implique une nouvelle forme de participation des citoyens
et citoyennes en situation de handicap, qui ont rarement voix au chapitre dans 'administration
publique (Holmes, 2011). Une telle participation dépasse la simple consultation, qui se

limite généralement a un flux de renseignements a sens unigue des citoyens en direction

du gouvernement, et consiste a promouvoir un flux bidirectionnel de renseignements, de
connaissances et d’expériences (Prince, 2009). Des notions telles que la co-conception, la
cocréation et la coproduction sont apparues pour désigner cette recherche systématique de
collaboration approfondie entre les organismes gouvernementaux, non gouvernementaux, les
collectivités et les citoyens et citoyennes (Holmes, 2011).

La participation citoyenne n’est pas un concept nouveau, mais son application aux politiques,
aux pratigues et a la recherche en matiére d’autisme est, en effet, plus récente. En 1969,
Arnstein a publié une échelle de participation citoyenne, qui décrit les différents degrés de
participation selon un continuum allant de la non-participation, ou les citoyens n‘'ont aucun
pouvoir, au pouvoir réel des citoyens dans le leadership et la prise de décision, en passant

par la politique de pure forme. Ce concept a progressivement généré un changement de
position au sein des démocraties libérales, dans la mesure ou les membres du public n’étaient
plus considérés comme des usagers de services (de santé) qu’il convenait de consulter, mais
comme des citoyens et citoyennes ayant le droit de participer aux décisions concernant leur vie
(Holmes, 2011).

Au Royaume-Uni, les normes nationales établies pour la participation du public a la recherche
sur la santé visent a ce que les citoyens et citoyennes, nommément les personnes autistes

et leurs aidants, participent activement aux projets et aux organismes. En pratique, la
participation active consiste a mener des recherches « avec » ou « par » des personnes autistes
plutdt que « sur » ou « pour » elles (INVOLVE [Royaume-Uni], 2021).

Processus complexe et difficile, la participation authentigue demande aux décideurs des
secteurs du gouvernement, de la recherche et de divers services d’effectuer un changement
culturel et opérationnel important (Holmes, 2011). Dans certains cas, des efforts de mobilisation
bien intentionnés mais purement symboligues ont donc du mal a atteindre I'objectif souhaité
d’une participation significative (Milton, 2019; Petri et coll., 2017). En outre, 'avis des personnes
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autistes n’a jamais été sollicité dans la méme mesure que celui des aidants. En général, ce
sont les points de vue des parents des personnes autistes, des prestataires ou fournisseurs
de services et des décideurs qui se font réellement entendre (Renwick et coll., 2019), malgré
quelques efforts déployés pour proposer aux personnes autistes de se joindre aux discussions
(Boyce et coll,, 2001). Par ailleurs, lors de la mobilisation des personnes autistes, il est
recommandé d’adopter une approche tenant compte des traumatismes'™, afin d’éviter de
provoqguer involontairement un traumatisme supplémentaire, nombre de ces personnes ayant
déja traversé des épreuves et subi de mauvais traitements (Kerns et coll., 2020; Peterson et
coll., 2019; Autistics United Canada, 2019). Les approches positives, collaboratives, pratiques,
non médicalisées et centrées sur le changement, visant a faire participer les personnes
handicapées a I’élaboration des politiques et a la prise de décision (McColl, 2019), peuvent
aider les personnes autistes a prendre part a des processus décisionnels sdrs et inclusifs, qui
valorisent leurs idées, favorisent I’équité et reposent sur la liberté de choix (Prince, 2009).

1.5.2 Cocréation de politiques, de programmes et de services

La participation des personnes autistes, comme celle des familles et des aidants, peut
contribuer a I'élaboration de programmes, de services, de politiques et de priorités de
recherche qui répondent mieux a leurs besoins.

« Elle [la stratégie pancanadienne en matiéere d’autisme] doit étre guidée par les personnes
autistes, [...] fondée non pas sur la perception des ‘comportements’ autistiques de la part
des professionnels, mais sur I’expérience personnelle, la vision, les besoins et les priorités
des personnes autistes elles-mémes. Nous avons un esprit créatif et nous nous sentons
concernés par ce qui se passe autour de nous. Notre avis ne pourra que renforcer la stratégie
pancanadienne en matiére d’autisme. »

- Adulte autiste

La collaboration exige un dialogue structuré et continu et une participation active a chaque
étape de la mise en ceuvre d’une stratégie, c’est-a-dire la conception, I’élaboration et I'examen
des solutions et des modeéles pertinents en matiere de politiques et de pratiques (McColl, 2019;
Prince, 2009). Il existe des modeles d’engagement civique participatifs et inclusifs pour guider
cette collaboration, ainsi que des outils mis au point par des personnes autistes en partenariat
avec des chercheurs a I'appui d’'une telle approche (voir Academic Autism Spectrum
Partnership in Research and Education, 2020). Les personnes autistes devraient également
étre soutenues et avoir la possibilité de plaider leur cause. La défense de ses propres droits
(parfois appelée « autonomie sociale ») est essentielle pour 'autodétermination. Elle désigne

0 Pour obtenir de plus amples renseignements sur les soins tenant compte des traumatismes, voir les chapitres 2 et 4.
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les initiatives des personnes autistes en matiere de promotion de leurs intéréts, par opposition
au principe de « défense d’'une cause », qui s’appligue généralement aux aidants plaidant au
nom des personnes autistes (Rosqgvist et coll.,, 2015; Waltz et coll.,, 2015). Cette stratégie est
largement considérée comme déterminante pour favoriser des pratiques et des cultures plus
inclusives (van den Bosch et coll.,, 2019), ce qui transparait dans le langage de la Convention
des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées (Organisation des Nations
Unies, 2006). Cependant, la reconnaissance des bienfaits de la défense des droits pour les
personnes autistes est relativement récente (Waltz et coll,, 2015; van den Bosch et coll., 2019).

Certaines personnes autistes souhaitant prendre une part active pourraient tirer profit

d’'un mentorat ou d’un accompagnement personnalisé dans ce qui peut étre pour elles un
domaine nouveau ou socialement complexe. Les compétences civigues, requises notamment
pour participer aux réunions et aux processus de gouvernance, sont généralement acquises
dans un cadre institutionnel non politiqgue de la vie adulte, comme les milieux de travail, les
organismes ou les communautés religieuses (Brady et coll., 1995). Pourtant, en raison de la
discrimination systémique et d’'un manque d’opportunités, de nombreuses personnes autistes
ont probablement peu d’occasions de développer ces compétences.

Les principes sous-jacents de la recherche participative et inclusive peuvent également étre
appligués lors de la conception de politiques, de programmes et de services destinés aux
personnes autistes (Maye et coll,, 2021). Les approches de recherche participative sont décrites
plus en détail au chapitre 6. D’apreés cette base documentaire de plus en plus fournie, la clé
d’une collaboration efficace avec les personnes autistes consiste a reconnaitre et a gérer
I'actuel déséquilibre des pouvoirs entre les personnes autistes et non autistes, de telle sorte que
les personnes autistes puissent s'impliquer de maniére active et significative (Nicolaidis et coll.,
2011). Les suggestions issues des pratiques exemplaires émergentes (Nicolaidis et Raymaker
2015; Luke et coll., 2012; Satkoske et coll., 2020; Maye et coll., 2021) sont les suivantes :

* normaliser les pratiques inclusives comme I'acceptation et 'adaptation de moyens de
communication différents (utilisation de textes, de médias en ligne et d’outils de lecture facile);

« définir, de maniére concertée, les modalités d’un processus de prise de décision inclusif,
notamment en utilisant la technique « des cing doigts de la main »" pour se prononcer et
pour parvenir a un consensus (Academic Autistic Spectrum Partnership in Research and
Education, s.d.);

" La méthode des « cing doigts de la main » ou « de zéro a cing doigts » est appliquée dans des conseils d’administration, des
groupes gouvernementaux et des organismes divers comme méthode visuelle permettant de dégager un consensus. Il s’agit
de lever la main comme lors d’un vote, le nombre de doigts levés indiquant le niveau d’accord. Méme si aucune recherche
scientifique officielle sur cette méthode n’a pu étre trouvée, cette derniére s’inscrit toutefois dans les principes de participation
active/d’engagement civique et de communication accessible. De plus, les membres de nos groupes de travail et du comité
de direction ont jugé cette méthode convenable et utile en pratique, notamment pendant les réunions en ligne et au sein d’'un
groupe de personnes aux préférences de communication différentes. Par ailleurs, les membres du comité pouvaient, s’ils le
souhaitaient, indiquer le nombre de doigts dans la fenétre de discussion.
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* veiller a ce que I'ensemble des partenaires soit impliqué a chaque étape du processus;

« donner suffisamment de temps et de renseignements aux participants et participantes pour
gu’ils puissent prendre des décisions en connaissance de cause;

» éliminer les sources de distraction possibles;

e instaurer une atmosphére respectueuse et un environnement sécurisé sur le plan
émotionnel.

Cette collaboration requiert, en définitive, la capacité de I’équipe a rester ouverte et la volonté
de s’adapter au fur et a mesure des enseignements tirés (Nicolaidis et Raymaker, 2015; Jordan,
2008). Une collaboration aussi intense demande beaucoup de temps, d’attention et d’efforts
de la part de toutes les personnes visées. En effet, faute de ces efforts de collaboration, des
actions bien intentionnées peuvent vite devenir purement symboliques ou rendre les instances
incapables d’atteindre leurs objectifs (Pandya-Wood et coll., 2017; Parsons et coll., 2020;
Strnadova et Walmsley, 2018). Outre les approches participatives ou inclusives, un nombre
croissant de recherches sont menées par des chercheurs autistes (voir notamment Botha, 2027,
Grant et Kara, 2021).

Quant aux personnes a inclure dans le processus de prise de décision concertée, il serait
judicieux d’y intégrer les aidants, notamment les parents ou d’autres membres de la famille
(Nicolaidis et coll., 2011; Goldsmith, 2021). Cela est particulierement pertinent lorsgu’il s’agit
d’élaborer des initiatives visant a soutenir les enfants ou les adultes autistes ayant des besoins
de soutien complexes (par exemple, des problémes de santé concomitants comme la déficience
intellectuelle ou une maladie mentale, qui se répercutent sur la vie quotidienne de ces personnes
et sur leurs capacités a communiquer, ou qui demandent éventuellement un soutien et des

soins hautement spécialisés ou a temps plein). Les membres de la famille des personnes

autistes assurent souvent le soutien le plus immédiat et peuvent étre les plus a méme de
comprendre et d’exprimer leurs besoins, dont ils peuvent ensuite faire part a 'ensemble de la
collectivité (Lewis et coll., 2015). De nombreux membres de la famille défendent inlassablement
les intéréts de proches autistes afin d’accéder aux services et de faire évoluer les systémes.
Certains parents canadiens écrivent des livres sur leur vécu familial et partagent leur vision des
politiques publiques (voir notamment Kavchak, 2020; Chua-Tan, 2019). Leurs témoignages, parmi
d’autres, permettent de découvrir un potentiel existant, mais aussi de comprendre les difficultés
rencontrées par les parents de Canadiens et Canadiennes autistes.

Les membres de la famille doivent souvent se former seuls pour la défense de leurs droits et
pourraient tirer profit d’un soutien supplémentaire dans ce domaine (Boshoff et coll., 2018;
Goldsmith, 2021). Les membres de la famille et autres aidants peuvent parfois avoir des valeurs
et des priorités qui different de celles de la personne autiste. Par conséquent, il convient de
veiller tout particulierement a privilégier les perspectives des personnes autistes (Nicolaidis et
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coll.,, 2011; Fletcher-Watson et coll., 2019). La priorité doit également étre donnée a une plus
grande représentation et une participation plus importante de la part des groupes en quéte
d’équité composés de personnes autistes, en particulier a des personnes traditionnellement sous-
représentées et défavorisées (Maye et coll,, 2021), comme décrit notamment au chapitre 2.

1.6 Mandat et méthode

L’Académie canadienne des sciences de la santé s’est engagée a réaliser la présente
évaluation afin d’orienter les décideurs politiques dans le cadre de I'élaboration de la stratégie
pancanadienne. Notre objectif consistait a synthétiser les données probantes actuelles et
émergentes relatives a un ensemble d’enjeux majeurs, afin de préconiser des approches visant
a satisfaire les besoins des Canadiens et Canadiennes autistes et de leurs familles.

1.6.1 Définition du cadre

’évaluation s’est articulée autour des thémes clés — l'inclusion sociale; le diagnostic, les soutiens
et les services; I'inclusion économique. Ce sont a I’évidence des domaines trés larges, au sein
desquels de nombreux facteurs sociaux, économiques, environnementaux et culturels se trouvent
interconnectés et influent sur la santé et le bien-étre des Canadiens et des Canadiennes autistes.
[Is ont néanmoins pu servir de jalons a cette évaluation de grande ampleur.

Pour chaque théme, ’Agence de la santé publigue du Canada, notre commanditaire, a fourni
des questions thématiques afin de définir la portée et 'approche de la présente évaluation. A
titre d’exemple, les questions ayant permis d’éclairer la nature de ce travail étaient axées sur la
maniere dont une stratégie pancanadienne en matiere d’autisme pourrait :

* aider les personnes autistes a se sentir comprises, acceptées et incluses dans leur
collectivité;

* encourager I'accés équitable des personnes autistes aux soutiens et aux services fondés sur
des données probantes;

« aider les personnes autistes a participer et a contribuer de maniére significative a la société
canadienne.

De ce fait, la portée de la présente évaluation était axée sur les stratégies fondées sur des
données probantes de maniére a répondre aux besoins et a améliorer la qualité de vie des
Canadiens et Canadiennes autistes tout au long de leur vie.

Le Comité d’évaluation et des affaires scientifigues de I’ACSS a formé une structure de pilotage

de la présente évaluation, composée d’'un comité de direction et de trois groupes de travail
(axés sur I'inclusion sociale, I'inclusion économique et le diagnostic, le soutien et les services).

L’ACSS a désigné les président-es, les coprésident-es et les membres de ces instances et veillé a
ce que des personnes autistes et leurs parents occupent des fonctions des premier plan.
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Une charte de projet a été élaborée avec le comité de direction et les groupes de travail

afin de fournir un apercu de l'orientation et du déroulement de I'évaluation. Cette charte
énoncait un plan relatif a la réalisation des produits livrables du projet, les mesures propices a
'indépendance et aux valeurs partagées, 'organisation du projet, les réles et les responsabilités,
les processus de communication et de prise de décision, ainsi que les principes de participation
des parties prenantes.

Les représentant-es autistes et leurs familles ont été identifiés a I'aide d’un appel lancé aux
parties prenantes. Les autres membres du comité de direction et des groupes de travail ont

été sélectionnés en fonction de la pertinence de leur expertise académique et professionnelle,
ainsi qu’en fonction du niveau de carriére, du sexe/genre, de I'ethnicité et de la langue (francais,
anglais), tout en veillant a une représentation régionale diversifiée du Canada. Conformément

a la pratique exemplaire gue nous recommandons, tous les membres des comités, y compris

du comité des savoirs expérientiels, ont participé a 'examen de 'ensemble des travaux écrits,

a I'élaboration et a 'animation des activités liées a la consultation des parties prenantes, a
I'analyse comparée des données probantes avec les commentaires issus de la consultation, ainsi
gu’a la prise de décisions concernant le langage, les images (notamment de la plateforme de
consultation en ligne et du rapport facile a lire) et les outils de communication.

Le Comité d’évaluation et des affaires scientifiques de I’ACSS a sélectionné des réviseurs
pour un examen indépendant et anonyme du document final par des pairs. Forts de leur
expérience considérable dans la révision de documents scientifiques, de publications sur les
politigues publiques de santé et d’autres écrits académiques pertinents, les réviseurs ont
apporté une grande expertise et une expérience trés large couvrant tous les domaines de la
santé. Ce processus d’examen réalisé en aveugle par des experts a encore renforcé la qualité
de I'évaluation et du rapport final.

Role crucial du langage

Comme précisé dans la section « Qu’est-ce que I'autisme? », le langage relatif a I'identité
d’une personne est une question extrémement importante, éminemment personnelle et trés
sensible. Faire participer les personnes ayant des savoirs expérientiels a la terminologie et a la
formulation de questions est une pratigue exemplaire en matiére de recherche et de politiques
inclusives (Strnadova et Walmsley, 2018; Frankena et coll., 2015). Par conséquent, dés le début
de I'’évaluation, le comité de direction a entrepris différentes démarches pour respecter les
préférences langagiéeres des personnes autistes.

Le langage centré sur I’identité (« personne autiste ») était généralement préféré par les
membres du comité des savoirs expérientiels et privilégié par rapport au langage centré sur
la personne (« personne avec autisme »). Le langage centré sur I'identité considere I'autisme
ou le handicap comme une partie inhérente de I'identité d’un individu, s’'opposant au langage

Académie canadienne des sciences de la santé L'autisme au Canada ¢ Chapitre 1 43



centré sur la personne, qui part de I'idée que I'autisme ou le handicap est un attribut de la
personne et non une partie essentielle de son identité (Hoya, 2011).

Cette préférence des personnes détentrices de savoirs expérientiels pour le langage centré

sur 'identité se retrouve également dans les tendances rapportées sur cette question dans la
littérature scientifiue (Botha et coll,, 2021; Bury et coll., 2020; Kapp et coll., 2013; Kenny et coll.,
2016) et correspond a la vision selon laquelle 'autisme est « indissociable de I'expérience du
monde d’un individu » et lui est essentiel (Sinclair, 2013; cité par Bottema-Beutel et coll., 2020, p.
4). Les préférences langagiéres varient, notamment en dehors de la communauté de personnes
détentrices de savoirs expérientiels (Kenny et coll.,, 2016), ce qui conduit certains auteurs a
adopter une approche moins cohérente (notamment Lord et coll.,, 2021). C’est le langage centré
sur I'identité que nous avons adopté pour I'essentiel? tout au long du processus d’évaluation,
ainsi que dans le présent rapport pour parler de I'autisme et du handicap. Par extension, nous
avons également réservé le terme « parent autiste » aux personnes autistes qui sont parents. Sauf
indication contraire, le terme « parents » inclut les parents autistes et non autistes.

Dans le cadre de la participation des parties prenantes, les membres du comité des savoirs
expérientiels ont pleinement pris part aux décisions concernant le contenu et le format des
guestions, ainsi que le langage utilisé. Les guides existants rédigés par les organismes oceuvrant
dans le domaine de I'autisme ont également contribué a éclairer nos choix d’expressions et

de communication tout au long du processus de participation (Aut’Créatifs, 2015; Autisme
Canada, 2016; Alliance canadienne des troubles du spectre autistique, 202043, etc.), dans une
démarche continue et dynamique de recherche d’'un langage et de modes de communication
plus accessibles et inclusifs.

1.6.2 Approche globale

Au cours de I'évaluation, nous avons engagé un processus de synthése des données probantes
gui s’est déroulé sur une période d’'un an et qui se voulait inclusif, transparent, rigoureux et
accessible, conformément aux pratiques exemplaires en matiére d’examens axés sur les
politigues publiques (Donnelly et coll., 2018). Compte tenu de cette durée, une procédure
d’examen rapide a été adoptée telle gu’approuvée par ’Organisation mondiale de la Santé pour
la réalisation de synthéses de données factuelles au service des politiques publiques (Langlois
et Daniels, 2018). Le comité de direction, en collaboration avec les groupes de travail, a veillé a
ce que la présente évaluation s’appuie sur un examen exhaustif de données probantes actuelles
et émergentes, en analysant la documentation scientifique évaluée par des pairs, les pratiques
exemplaires et les politigues existantes au Canada et ailleurs dans le monde. En outre, le comité

2 1l convient de noter que les personnes autistes et les personnes présentant des déficiences intellectuelles ou développementales
difféerent quelque peu dans leurs préférences langagiéres. Pour cette raison, nous avons parfois utilisé I'expression « personne
ayant des déficiences développementales ». En outre, lorsque le titre officiel d’'un rapport ou d’un programme adopte la langue
centrée sur la personne, nous avons choisi de le laisser inchangé.
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de direction et les groupes de travail ont bénéficié de contributions d’une trés grande diversité
grace a un processus de participation des parties prenantes de maniéere a obtenir des données
complémentaires, utilisées aux fins de I’évaluation (voir figure 2).

Résumé
Durant la présente évaluation, les données probantes ont été classées sur un
continuum ou :

* le terme « fondé sur des données probantes » est utilisé s’il existe des
recherches approfondies et de grande qualité sur les personnes autistes, un
consensus clair dans la littérature scientifique récente et des modeles de
pratiques ou de prestation de services efficaces et rigoureusement évalués;

* le terme « éclairé par des données probantes » s’applique a une base de
données probantes établie de qualité variable ou visant une population
plus large, qui présente une hétérogénéité de la population’™, des exemples
de pratiques multiples et un consensus croissant sur les pratiques
exemplaires;

* les termes « preuves émergentes » et « pratiques prometteuses »
s’appliquent aux pratiques présentant quelques données probantes et
accompagnées de modeéles ayant fait preuve d’efficacité sur le plan des
pratiques ou des politiques.

1.6.3 Examen des données probantes
Le processus d’examen s’est déroulé en trois phases :

* Phase 1 - examen des politiques publiques en matiére d’autisme. Cette phase a permis
d’orienter I'approche de la consultation des parties prenantes et de recueillir des exemples
de politiques et de pratiques en matiére d’autisme au Canada et a I’étranger.

 Phase 2 — série d’examens modifiés, brefs et généraux, portant sur des sous-thémes
spécifiques. Cette phase, supervisée en paralléle par les trois groupes de travail, a permis de
mettre en place une procédure d’examen rigoureux et transparent pour la recherche, la sélection,
’extraction et la synthése de données probantes de recherche portant sur 15 sous-thémes.

' Population étudiée plus large et hétérogéne, comportant des catégories qui se chevauchent, comprenant les personnes ayant
des conditions neurodéveloppementales ou des déficiences développementales ou intellectuelles et d’autres groupes de
personnes handicapées.
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» Phase 3 — examens ciblés et complémentaires. Cette phase consistait a inclure une
documentation spécifique afin de combler les lacunes mises en évidence lors de la synthése
des résultats de la recherche et de la consultation des parties prenantes.

Recherche, sélection et extraction de données

Phase 1. Nous avons appligué une méthode préétablie (Godin et coll., 2015) pour la recherche,
la sélection et I'extraction de la littérature grise, comme les documents de politique. Nous avons
ainsi trouvé et extrait des données de 88 documents stratégiques en francais et en anglais. Ces
documents internationaux et canadiens (2006-2021) comprennent des plans élaborés par des
gouvernements, des instituts ou des conseils de santé, des organismes communautaires et des
organismes de défense des droits aux échelons national et provincial ou territorial.

Phase 2. Cing examens spécifigues a un sous-theme ont été réalisés par chaque groupe de
travail, en appliquant a priori la procédure rigoureuse d’examen rapide. Chague examen a
nécessité une recherche systématique dans au moins trois bases de données bibliographiques
(PubMed/Medline, CINAHL et APA PsycINFO). D’autres bases de données pertinentes pour
des thémes particuliers ont également été consultées, telles qu’ERIC, JSTOR et Sociological
Abstracts. Chaque requéte a nécessité 'usage d’un ensemble de termes de recherche propres a
un sous-théme et des expressions sujet/MESH spécifiques a une base de données. Ces termes
et expressions ont été déterminés et révisés par des experts au sein du groupe de travail.

La recherche préliminaire portait sur la période 2011-2021 et s’est limitée aux publications

en francais et en anglais et a des types d’articles spécifiques (articles évalués par les pairs;
articles de revue, revues systématigues, examens de la portée, méta-analyses, métasynthéses
et recommandations pour la pratique). Le nombre total d’occurrences, les inclusions finales

et les principales raisons d’exclusion (par exemple, doublons ou articles ne concernant pas la
population autiste) ont été répertoriés pour chaque base de données. Un diagramme de flux
PRISMA a été élaboré pour chaque procédure d’examen.

Phase 3. Des recherches ciblées et complémentaires ont été entreprises dans les bases de
données susmentionnées si le manque ou 'absence de revues systématiques avait été constaté
au cours de la phase 2, mais que le sujet était considéré comme faisant partie intégrante de
I’évaluation (par exemple, sur la base de recormmandations du comité de direction ou a la suite de
la consultation des parties prenantes). Dans ces cas de figure, les paramétres de recherche étaient
élargis pour reprendre les termes de la recherche initiale en incluant une période plus longue.

Au cours des trois phases, grace a la consultation menée par les experts auprés des
membres des groupes de travail, des articles supplémentaires ont été ajoutés moyennant
une consultation manuelle des périodiques propres au contexte canadien. En tout, plus de

6 500 articles de recherche interdisciplinaire, de rapports gouvernementaux et de sources de
données ont été analysés et traités.
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Le processus d’extraction de données était similaire pour les trois phases. Des feuilles de calcul
Excel et le logiciel de codage MAXQDA ont été utilisés pour classer les données. Les données
sur les recommandations bibliographiques relatives aux sous-thémes, aux politiques et aux
pratiques ont été extraites et présentées sous forme de modéles de graphiques préétablis. Ces
extractions ont été analysées de facon descriptive, synthétisées ensuite durant les trois phases,
puis communiquées aux membres des groupes de travail.

Synthése des résultats de la recherche et de la consultation des parties prenantes

Un cadre analytique a été concu pour permettre une comparaison entre les données probantes
issues de la recherche et les résultats de la consultation des parties prenantes, 'objectif étant
de déterminer les points de convergence éventuels et de recenser des données manqguantes.
Chaque groupe de travail était chargé d’examiner les données provenant de chaque plateforme
de consultation des parties prenantes et de les confronter aux résultats de la recherche. Il

a ensuite présenté les résultats de cette comparaison au comité de direction. Des données
manquantes ont été alors relevées en vue d’un élargissement de la recherche. En conséquence,
la troisieme phase de I'examen des données probantes a été lancée sous la direction continue
des présidents de I'évaluation et selon deux cycles de rétroaction détaillée du comité de
direction.

Examen par les pairs

Le rapport d’évaluation complet a été approuvé par le comité de direction en janvier 2022. Il a
ensuite été envoyé pour un examen par des pairs mené en aveugle par 11 chercheurs canadiens
sur 'autisme et chercheurs autistes en février 2022. Au méme moment, le rapport d’évaluation
a été examiné par le Comité d’évaluations et affaires scientifiques de ’ACSS et validé par son
conseil d’administration.
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Figure 2. Approche générale.
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1.6.4 Résumé du processus de consultation

Il était essentiel dans le cadre de I’évaluation d’encourager la participation des parties
prenantes, principalement de personnes autistes et de leurs familles. Ce processus avait pour
objectif de repérer des lacunes dans les connaissances, de valider les résultats provenant

de sources externes et de faire entendre la voix des personnes détentrices de savoirs
expérientiels : alors que leur point de vue est essentiel, elles se retrouvent souvent exclues
des processus décisionnels. La consultation des parties prenantes a permis de mieux formuler
les questions thématiques et de faire un relevé de domaines pour lesquels une analyse
complémentaire des études et des politigues s’avérait nécessaire.

A cette fin, nous avons utilisé plusieurs modes de consultation dans le but d’étendre la

portée de I'’évaluation a différentes communautés, ainsi que d’élargir et d’étoffer la palette
d’observations de la part de différentes parties prenantes, notamment sur les difficultés réelles
auxquelles elles devaient faire face. Les consultations ont eu lieu entre les mois de février

et d’aolt 2021 et ont mobilisé plus de 5 500 points de rencontre avec les participants, dont
1600 avec les adultes autistes (figure 3).
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Figure 3. Points de rencontre avec les parties prenantes.

. . e @ . ee
Points de | ”,I\ e o
rencontre i |

1 P | bres de |
avec. les I astr?sc:g:?s I ::\(:nTlleredse :erasonnes
pa rtleS : : autistes :
prenantes*: | 1694 1493

0.0 _.‘
Autres Contribution d’organismes Membres du

grand public :

964 372 2056

|
|
|
|
|
|
|
aidants : : pancanadiens, provinciaux,
|
|
|
|
|

* participants et personnes inscrites

La mise sur pied d’'un comité de direction et de groupes de travail composés de personnes
autistes, de membres de leurs familles, de fournisseurs et prestataires de services et de
chercheurs a renforcé encore davantage la pertinence de cette consultation. Nous avons
notamment lancé une discussion permanente avec le comité composé de personnes autistes et
de membres de leurs familles qui, avec d’autres conseillers et intervenants autistes, ont formulé
des commentaires et des conseils précieux sur la maniere d’instaurer un environnement qui
soit inclusif et sGr pour les participants autistes et qui leur permette de discuter de questions
importantes et sensibles. Faisant ainsi partie intégrante du processus, les personnes autistes,
leurs familles, les fournisseurs de services et les chercheurs se sont vu proposer de multiples
plateformes avec des possibilités de partage de leurs idées et de leurs préoccupations au
moyen de diverses technologies de communication en francais comme en anglais.
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En raison de la pandémie actuelle de COVID-19, toutes les consultations des parties prenantes
se sont déroulées a distance ou sur des plateformes en ligne. Cette démarche a permis des
échanges plus fréquents et un processus plus itératif et plus progressif qu’en cas d’interactions
limitées a quelques réunions en personne. Elle a probablement offert une meilleure accessibilité
pour les personnes qui avaient de longues distances a parcourir ou qui se seraient senties
moins a l'aise dans un grand groupe. La rétroaction des parties prenantes nous a également
permis de constater que de nombreux participants autistes (ainsi que non autistes) préféraient
les plateformes en ligne, malgré I'existence de difficultés liées a ce type de dispositif (voir la
section « Portée et limites du rapport d’évaluation »).

Plusieurs modes de consultation directe ont été mis en place lors de notre évaluation :
sondages d’opinion, observations écrites, questionnaires, forums et groupes de discussion en
ligne, consultations sur les politiques publiques, entretiens avec des répondants principaux et
plateforme de consultation en ligne (voir figure 4). Lors de toutes les consultations en groupe
élargi, une équipe d’animateurs (dont un animateur pair-aidant en santé mentale) s’est efforcée
de proposer des espaces sécurisants sur le plan émotionnel en veillant au respect de l'intimité
des personnes autistes, ce qui impliquait d’attribuer a 'avance des salles individuelles pour leur
permettre de se reposer et de les encourager activement a faire part de leurs expériences.

Chaque mécanisme de consultation s’est conclu par un résumé thématique venant de chaque
public cible. L’assemblage des résultats par groupe de participants revétait une importance
cruciale pour I'analyse de données, permettant de consigner les avis distincts des adultes
autistes, des membres de leurs familles, des fournisseurs de services et des organismes. Le
rapport final sur la participation des parties prenantes est accessible ici.
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Figure 4. Participants aux différents mécanismes de consultation des parties prenantes.
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1.7 Le rapport

1.7.1 Structure du rapport

Le rapport d’évaluation compte six chapitres. Le chapitre 2 présente plusieurs sujets
transversaux, tels que la diversité, I'intersectionnalité et la neurodiversité, qui ont guidé
I’évaluation en mettant 'accent sur les inégalités existantes entre les personnes autistes et
sur la relation unigue du Canada avec les peuples autochtones. Il permet de comprendre la

complexité et ’'hétérogénéité de I'autisme, ainsi que les multiples facons dont il peut étre vécu

par chaque individu. Les chapitres 3 a 5 présentent un examen approfondi des sous-themes

relatifs a I'inclusion sociale (chapitre 3), au diagnostic, aux soutiens et aux services (chapitre 4)

et a l'inclusion économique (chapitre 5). Ces chapitres suivent un plan type:

« Résumé. Dans chaque chapitre, les points essentiels sont mis en exergue dans les
encadrés vert pale.

¢ Contexte. Pour chaque sous-théme, une présentation du contexte résume les données
probantes a ce jour, centrée dans la mesure du possible sur la situation au Canada et les

sources de données canadiennes. De maniére générale, dans cette partie sont exposés les

besoins actuels des personnes autistes et de leurs familles, ainsi que les obstacles auxquels

elles sont confrontées.

¢ Pratiques exemplaires et pratiques prometteuses. Pour chague sous-théme, des
orientations possibles des politiques publiques pour satisfaire les besoins et gérer les
obstacles existants sont fournies. Ces pratiques exemplaires et prometteuses sont issues
de résultats de la recherche et d’'une synthese de documents de politiques publiques en
matiere d’autisme dans le monde.

¢ Constatations principales. Pour chaque sous-théme, une série des constatations principales

issues des données probantes et directement exploitables a destination de politiques
publiques sont fournies comme de possibles voies a suivre. Ces constatations principales
apparaissent dans les encadrés bleus.

Le dernier chapitre, Positionnement stratégique pour un impact optimal (chapitre 6), présente

et décrit les catalyseurs transversaux en matiére de partage des données, de recherche et
de collaboration.

Comme indigué dans l'introduction, le rapport cite les propos pertinents de personnes autistes,

de membres de leurs familles et de fournisseurs de services afin de partager ces points de
vue exprimés a la premiére personne, recueillis lors de la consultation des parties prenantes.
Conformément a notre engagement envers les participant-es, nous avons supprimé tous les
renseignements personnels et avons anonymisé les identités des personnes ayant apporté
leur contribution.
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1.7.2 Portée et limites du rapport d’évaluation

Cette évaluation avait pour objet d’établir un ensemble de « constatations principales » a des
fins d’orientation des politiques publiques. Il convient de distinguer ce mandat des autres types
d’évaluation visant a élaborer des recommandations de pratique clinique ou de recherche. Bien
gue ces questions, relatives notamment au diagnostic, aux programmes thérapeutiques et a la
surveillance, aient été incluses dans 'examen des données, il n’était pas du ressort des groupes
de travail d’évaluer la qualité des études individuelles ni de discuter ou de mesurer la rigueur
méthodologique des travaux de recherche.

Durant la phase 2, notre processus d’examen a porté sur les méta-analyses, les revues
exploratoires et systématiques et les recommandations pour la pratique clinique, bien que dans
la phase 3, nous ayons effectivement incorporé, le cas échéant, les recherches originales afin
de couvrir la totalité des sous-thémes et des questions. Dans la mesure du possible, nous avons
inclus des recherches et des chiffres canadiens. En outre, nous n’avons pas comparé directement
les modeles des services provinciaux et territoriaux actuels, peu de données d’évaluation étant
accessibles publiguement. Nous avons particulierement recherché les études canadiennes dont
les résultats fournissent des informations propres au contexte canadien, comme les taux, la
prévalence ou la variabilité interprovinciale et interterritoriale ou géographique.

Comme indiqué dans la section « Mandat et méthode », nous n’avons pas visé I'exhaustivité
dans le cadre de la présente évaluation. Les trois domaines thématiques choisis par ’Agence de
la santé publigue du Canada n’incluaient généralement pas les questions spécifiguement axées
sur I'étiologie, méme si nous reconnaissons la pertinence des considérations biomédicales
dans le cadre de la promotion de la santé et du bien-étre des personnes autistes. Le théme

du diagnostic, du soutien et des services aurait pu inclure une analyse plus détaillée de
I'utilisation de démarches fondées sur la biologie (comme les tests génétiques) qui visent

a déterminer les facteurs étiologiques, mais ces points n’étaient pas centraux par rapport a
I’enjeu plus au diagnostic clinigue et aux services. Par ailleurs, dans cette section, nous faisons
référence a des déclarations sur les pratiques s’appuyant sur les recommandations en matiére
de tests médicaux pour les personnes nouvellement diagnostiguées. De méme, bien que nous
entrions dans I'ére de la « médecine de précision » et de possibles traitements ciblés visant

les mécanismes biologiques sous-jacents, ces traitements n'ont généralement pas encore fait
'objet d’essais sur I’étre humain.

L’examen des données probantes sur 'autisme a posé d’autres difficultés d’ordre général :

» Les approches critigues du handicap ont commencé a déconstruire ce que nous avons pu
penser de I'autisme auparavant. On comprend de plus en plus que nous devons privilégier
davantage la qualité de vie des personnes autistes et leur offrir plus de possibilités en
matiére de participation a la vie de la société. La maniére de soutenir et d’'accompagner
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les parents qui ont des rbles d’aidant constitue également une question prioritaire. Bien
gue la recherche évolue dans ce sens, certaines études a visée biomédicale ou clinique
(notamment liées a la description des caractéristiques et des mécanismes sous-jacents de
'lautisme) peuvent étre surreprésentées dans la recherche menée auparavant. En outre,
méme les recherches les plus récentes n’incluent généralement pas le degré de diversité
représentatif de la société canadienne ni I’hétérogénéité de la population autiste du point
de vue clinique.

* Plusieurs types de sources d’'information, notamment les savoirs expérientiels et I'expertise
clinique, peuvent contribuer aux pratiques et a I’élaboration de politiques fondées sur des
données probantes. Cependant, a ce jour, seules quelques pistes de recherche sur des
interventions cliniques ont eu un effet notable sur les politiques actuelles. Les recherches
axées sur la mise en ceuvre dans le monde réel sont également nécessaires, mais elles
restent relativement rares.

Le comité de direction chargé de la présente évaluation ne compte pas de chercheurs autistes,

et nous reconnaissons pleinement que ’ACSS est un organisme dirigé par des personnes

non autistes. Pour pallier cette limitation évidente, des personnes autistes et des parents (autistes
et non autistes) de personnes autistes ont participé a la présente évaluation en qualité de leaders
et de membres du comité de direction et des groupes de travail. Nous avons aussi consulté des
chercheurs autistes tout au long du processus et deux chercheurs autistes sont intervenus en tant
gue réviseurs pendant le processus d’examen par des pairs réalisé en aveugle.

Sur la base d’'une approche intersectionnelle et inclusive des systémes de santé et des
services sociaux canadiens, les obstacles systémiques rencontrés par nombre de Canadiens
et Canadiennes se sont parfois révélés trés proches des difficultés auxqguelles les personnes
autistes sont confrontées. La comparaison est particulierement pertinente pour ce qui est
des inégalités en matiere de santé et de racisme systémique dont sont victimes les groupes
de personnes autistes en quéte d’équité (voir chapitre 2). Cependant, conformément au
champ d’application de I'évaluation, notre analyse des solutions potentielles pour surmonter
ces difficultés s’est limitée aux éléments de recherche et de politiques en matiere d’autisme.
En I'état, il existe probablement d’autres solutions a I’échelle des systémes de santé qui
n‘apparaissent pas dans le présent rapport.

Cependant, dans le but de créer une société plus inclusive, attentive et adaptée aux besoins
des Canadiens et Canadiennes dans toute leur diversité, les stratégies préconisées ici pour les
personnes autistes peuvent également avoir des applications plus larges. Par conséquent, bien
gue cette évaluation porte spécifiguement sur les personnes autistes, bon nombre de solutions
peuvent s’appliguer a d’autres groupes au Canada qui font face a des défis et obstacles
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similaires; par exemple, ces solutions pourraient s’appliguer dans le cadre du Plan d’action pour
I'inclusion des personnes en situation de handicap dont I’élaboration est en cours (Emploi et
Développement social Canada, 2021a).

Bien que le champ d’application de I'évaluation ait été limité a 'autisme, I’'hétérogénéité
inhérente a cette condition, sa concomitance avec d’autres conditions et ses intersections avec
d’autres identités sociales ont rendu le sujet extrémement complexe. Parfois, les solutions et les
recommandations a I’échelle de la population tirées de la recherche scientifigue ne reflétaient
pas de maniere compléte ou réaliste ’'hétérogénéité des besoins des personnes autistes au
Canada tout au long de leur vie. Le manque de données pancanadiennes (par exemple, sur

la situation des adultes autistes) a souvent nécessité I'intégration de données étrangeéeres
recueillies dans des contextes politiques trés différents (Etats-Unis, Royaume-Uni, Australie).

Outre certaines difficultés décrites ci-dessus, ce projet s’est déroulé pendant une pandémie, ce
gui a nécessité d’adapter les méthodes de communication et de collaboration. Toutes les
réunions et consultations des parties prenantes se sont déroulées par visioconférence ou sur
des plateformes en ligne plutét qu’en personne, ce qui a pu parfois entraver la participation de
certaines personnes faute d’accés a I'Internet ou de connexion Wi-Fi fiable ou en raison de
difficultés liées a l'utilisation des technologies. De plus, les participants ont apporté leur
contribution tout en faisant face a des difficultés professionnelles et personnelles tres
particulieres. Nous tenons a remercier tous les membres des comités et des groupes de travail
et toutes les parties prenantes pour leur contribution et leur soutien extraordinaires.

Constatation principale : participation significative

des personnes autistes

Appliquer les principes de participation citoyenne, de coconception,
d'autonomie sociale et de prise de décision concertée lors de I’élaboration
de programmes et de politiques publiques permet de mieux répondre aux
besoins des personnes autistes et de leurs familles.

1.8 Résumé du chapitre

L’autisme est une condition neurodéveloppementale présente tout au long de la vie des
individus. Il se manifeste et évolue de maniére trés variable. Des problémes de santé
concomitants peuvent ajouter des complications supplémentaires.
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Les données pancanadiennes publiées en 2022 indiquent gu’environ 2 % des enfants et
adolescents canadiens sont autistes et que leur santé physique et mentale est moins bonne que
celle de leurs pairs non autistes. Les données pancanadiennes sur les adultes autistes restent
limitées. Dans le contexte canadien, les soutiens et les services dont les personnes autistes et
leurs familles ont besoin sont fournis par un réseau complexe de secteurs : santé (y compris la
santé mentale), services sociaux, services communautaires et éducation.

L’Académie canadienne des sciences de la santé a été chargée de mener une évaluation sur
'autisme afin de guider I'élaboration d’une stratégie pancanadienne en matiere d’autisme,
proposée comme moyen d’établir une vision et une orientation pertinentes pour améliorer

la santé et le bien-&tre des personnes autistes et de leurs aidants. L’évaluation sur 'autisme

a duré 19 mois. Cette évaluation indépendante a été examinée par des pairs et comprenait
une étude exhaustive de plus de 6 500 études scientifiques, jeux de et données et rapports
gouvernementaux. De plus, une consultation pancanadienne des parties prenantes réunissant
plus de 5 500 participants a inclus plus de 1 600 adultes autistes ayant diverses préférences
de communication. Le processus de prise de décision concertée avec les personnes autistes et
les membres de leurs familles au sein des instances du comité d’évaluation constitue la pierre
angulaire de cette évaluation.
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Chapitre 2.

Enjeux transversaux
prioritaires

Résumé

L’autisme se combine a d’autres caractéristiques
identitaires telles que la race, I’origine ethnique,
la culture, le statut socioéconomique, le genre et
la sexualité. Chez les personnes autistes, cette
intersectionnalité des identités géneére un large
éventail d’expériences et des besoins différents
en matiére de soutien.



2.0 Autisme, diversité et intersectionnalité

On utilise souvent les déterminants sociaux de la santé pour décrire la maniére dont les
conditions sociales contribuent a engendrer et a faire perdurer des inégalités en matiére de santé.
Selon I'Organisation mondiale de la Santé (2022), ces inégalités refletent des différences injustes,
mais évitables, de I'état de santé entre individus. La discrimination et la stigmatisation, le statut
socioéconomique et la situation géographique figurent au nombre des déterminants sociaux de
la santé. Méme au sein d’'un groupe particulier, comme un groupe partageant une caractéristique
commune telle que l'autisme, certains individus sont moins susceptibles que d’autres d’accéder
aux systémes de soins ou de recevoir ou de bénéficier de services d’aide existants.

« [...] ma race, ma sexualité, mon identité de genre, ma pratique spirituelle et le sexe qui
m’a été assigné ont un impact sur la facon dont on me traite dans la culture dominante. Ma
difficulté a me repérer dans les normes sociales de cette culture me rend plus vulnérable
face au harcelement et a la violence a caractére sexuel et racial. J’ai également subi des
discriminations en matiére d’emploi, de scolarité et d’accés aux services en raison de ma race,
de ma sexualité et de mon identité de genre. »

- Adulte autiste autochtone

’adoption d’'un cadre intersectionnel permet de mettre en lumiére la dynamique permanente de
la discrimination et de I'exclusion dont les personnes autistes sont victimes. Ainsi, une récente
évaluation qualitative fait apparaitre que des barriéres familiales, culturelles et structurelles
aggravent les disparités raciales, ethniques et socioéconomiques liées a I'autisme (Singh et
Bunyak, 2019). La présence de ces barriéres est manifeste dans de nombreux domaines et
services, parmi lesquels I'accés au dépistage précoce, au diagnostic et aux services.

Le présent chapitre décrira tout d’abord I'hétérogénéité des personnes autistes en utilisant la
neurodiversité comme cadre d’analyse. Les concepts de diversité et d’intersectionnalité seront
ensuite présentés pour illustrer plus clairement comment le vécu de I'autisme (et 'identité
autistique) influe réciproguement sur d’autres identités sociales, telles que I'ethnicité, la culture,
le statut socioéconomique, le genre et le handicap, recouvrant ainsi des réalités trés différentes
vécues par les personnes autistes (Saxe, 2017).

Dans le cadre de cette évaluation, nous avons recensé des groupes spécifiques de personnes
autistes pour lesquels des considérations intersectionnelles entrent en jeu. Nous commencerons
par le groupe des peuples autochtones (Premiéres Nations, Métis et Inuits), en reconnaissant et
en respectant la relation singuliere du Canada avec ces populations et la responsabilité du Canada
dans la prise en compte de leur vécu et de leurs besoins. Nous résumerons ensuite les données
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probantes existantes propres a d’autres groupes de personnes autistes, en gardant a I'esprit
gue la base limitée de données probantes fait apparaitre la nécessité d’établir des priorités.

Bien que ce chapitre ne puisse pas rendre compte de I'expérience intersectionnelle de I'ensemble
des Canadiens et Canadiennes autistes, nous espérons qu’il donnera un premier apercu des
disparités alarmantes qui existent sur le plan sanitaire et social au sein des territoires de
compétence canadiens. Cette vision de la complexité et la conscience aigué de la discrimination
systémique constituent un theme transversal du rapport.

Brievement présenté au chapitre 1, le concept de neurodiversité émerge sous I'impulsion de
Jim Sinclair a 'occasion d’'un mouvement militant lancé par des personnes autistes dans le but
de promouvoir la reconnaissance et le respect de la diversité et de la différence des cerveaux
présentant une connectivité inhabituelle (Ortega, 2009). Le terme a été inventé par Judy
Singer, puis popularisé par Steve Silberman et Harvey Blume (Singer, 2017). La neurodiversité
est un concept relativement nouveau qui fait largement 'objet de débats et de discussions
dans le domaine de 'autisme ces derniéres années (voir notamment Bailin, 2019 et Baron-
Cohen, 2019). De maniere générale, selon ce concept, les variations neurologiques, biologiques
et génétigues sont inhérentes a chaque individu, a son sens de soi et a son identité propre, et
doivent étre respectées comme toute autre facette de I'intersectionnalité, telle que la race ou le
sexe (Orsini, 2012). Ce courant de pensée reflete une interprétation plus neutre des différences
neurologiques, sans laisser entendre qu’une facon d’étre est meilleure ou pire qu’une autre
(Singer, s.d.). A cet égard, toutes les personnes, quel que soit le degré de leur divergence
neurologique, présentent une valeur et disposent de droits (Bailin, 2019).

Certaines maniéres d’étre peuvent s’écarter de la norme neurotypique'™, mais cette hétérogénéité
fait partie de la diversité naturelle chez I'étre humain. Comme tout autre aspect de personnalité,
ces variations (telles que l'autisme, les déficiences intellectuelles et les déficits d’attention) sont
susceptibles d’influer sur la vision et I'expérience du monde d’un individu, ce qui peut lui conférer
des forces uniques et générer des défis spécifiques. Ces derniers peuvent étre invalidants pour
certaines personnes et se répercuter de facon négative sur le plan fonctionnel ou émotionnel
(Baron-Cohen, 2019). Le modéle de neurodiversité englobe les notions de différence et de
handicap : les milieux dans lesquels les personnes autistes évoluent et les soutiens qui leur sont
apportés ont des répercussions considérables sur leur maniére de vivre le handicap (Bottema-
Beutel et coll., 2021).

Les besoins en matiere de services et de soutiens, qui font de la dignité, de la diversité et de
I'identité des personnes autistes une priorité, perdurent tout au long de la vie, tout comme le

“ Le terme « norme neurotypique » peut s’appliqguer aux populations non autistes qui, en tant que groupe majoritaire, pourraient
consciemment ou inconsciemment établir certaines facons d’étre dites « typiques », qui ne reflétent ni n’intégrent les facons
d’étre des personnes neurodiverses.
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besoin d’initiatives visant a assurer une inclusion véritable des personnes autistes dans tous les
réles sociétaux qu’elles souhaitent investir. Ces services et soutiens peuvent étre mis au point et
améliorés en adoptant une approche axée sur la neurodiversité (DeThorne et Searsmith, 2021;
O’Dell et coll., 2016). L'avantage de cette approche réside notamment dans le fait gqu’au lieu

de se concentrer uniquement sur les pathologies ou les déficiences, elle permet d’adopter une
vision plus équilibrée de I'individu, en portant une attention particuliere a ses capacités et a ses
compétences (Baron-Cohen, 2019).

« Le mouvement en faveur de la neurodiversité, qui met a I’lhonneur le potentiel des personnes
autistes et plaide en faveur des accommodements, est trés important [...] le modeéle médical
n’est pas le seul modele possible pour les personnes autistes. Nous ne sommes pas des
personnes qu’il faut soigner ou guérir. Nos cerveaux fonctionnent différemment, c’est tout.
Nous ne sommes ni meilleurs ni pires que les Canadiens neurotypiques. »

- Adulte autiste

Le concept de la diversité impligue la reconnaissance, 'acceptation et le respect des différences
lides a I'ethnicité, au genre, a I’'dge, a la race, a la religion, a la capacité (ou l'incapacité) et a
I'orientation sexuelle (gouvernement de I'Etat de Victoria [Australie], 2019). La neurodiversité
est une forme de diversité. Cette diversité peut également inclure une palette infinie de
caractéristiques et d’expériences individuelles uniques, telles que le style de communication,
'expérience de vie, le niveau d’éducation, la situation géographique, le niveau de revenu, I’état
matrimonial ou la qualité de parent, qui conditionnent la vision et 'opinion personnelles.

L’intersectionnalité désigne une articulation complexe des multiples identités sociales d’un
individu qui se combinent et affectent son vécu de facon favorable ou défavorable (Crenshaw,
1989). La notion de double stigmatisation est souvent utilisée pour décrire une expérience
stigmatisante vécue par des personnes ou des groupes présentant au moins deux conditions
ou identités fortement stigmatisées (Turan et coll.,, 2019). Les effets d’'une telle stigmatisation
dépassent une simple addition et provoquent des expériences négatives de facon répétée.
Une approche intersectionnelle permet également une compréhension plus compléte et

plus nuancée des obstacles auxquels sont confrontées les personnes autistes en raison de
leurs multiples identités sociales. Cette approche est utile pour améliorer non seulement la
reconnaissance du vécu des personnes autistes, mais aussi la compréhension de la maniére de
promouvoir I'inclusion de celles et ceux qui se heurtent tout particulierement a des barriéres
sociétales (Crenshaw, 1989). Comprendre la multitude d’expériences des personnes autistes
selon une démarche intersectionnelle revét une importance cruciale pour s’assurer que les
besoins des personnes les plus défavorisées ne sont pas négligés involontairement.
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2.1 Autisme et peuples autochtones

Résumé

Les peuples autochtones du Canada ont une vision de la vie qui favorise
’acceptation des personnes autistes et leur plus grande inclusion lors
d’événements communautaires et familiaux. Leurs traditions se traduisent
notamment dans ’enseighement des ainés, des activités en lien avec la

terre, I'interaction thérapeutique avec les animaux, I’'art et la musique. Une
meilleure compréhension de ces pratiques pourrait apporter une contribution
précieuse a notre conception de la prestation de soutiens et de services
efficaces a toutes les personnes autistes.

La colonisation et les traumatismes intergénérationnels qui en découlent,
ainsi que les difficultés liées a I’lacces aux soins dans de nombreux territoires
canadiens de compétence pancanadienne, provinciale ou territoriale,
revétent une dimension importante et singuliere dans le cas des personnes
autistes des Premiéres Nations, Métisses et Inuites et de leurs familles. Cette
spécificité accentue les difficultés auxquelles de nombreuses personnes
autistes sont confrontées, notamment dans I’accés aux soins de santé et

au diagnostic de l'autisme (en particulier dans les collectivités rurales ou
éloignées), et amplifie les préoccupations quant a leur sécurité. Elle vient
également renforcer la nécessité de fournir des soutiens et des services
fondés sur des données probantes et adaptés a leur culture.

Il existe trés peu de données et d’études scientifiques sur ’lautisme en

lien avec les peuples autochtones du Canada. Les données existantes
sont principalement issues de recherches dirigées par des personnes

non autochtones, qui ne se conforment pas aux normes essentielles de la
recherche autochtone, comme le leadership autochtone et la souveraineté
des données.
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L’Agence de la santé publique du Canada a demandé a I’Académie canadienne des sciences
de la santé de réaliser une évaluation sur 'autisme qui prendrait notamment appui sur la
consultation et la participation des peuples autochtones du Canada. La Constitution du
Canada (Droits des peuples autochtones du Canada, 1982) reconnait trois groupes distincts
d’Autochtones : les Premiéeres Nations®™, les Métis’® et les /nuits”. Bien que le terme générique
« autochtone » ne reflete pas les spécificités de chaque groupe, il est utilisé dans le présent
rapport pour les cas ou il est impossible d’étre plus précis.

La présente section sert de point de départ pour la découverte de I'expérience de I'autisme
chez les peuples autochtones du Canada et met I'accent sur certaines des inégalités typiques
vécues par des personnes autistes autochtones. Dans un souci de vérité et de réconciliation,
cette évaluation a cherché a entendre les autistes autochtones et leurs familles et a amplifier
leur voix. Leurs propos sont abondamment cités afin de garantir que leurs paroles sont
fidélement retranscrites et leurs points de vue, pleinement intégrés.

Nous reconnaissons le droit des peuples autochtones du Canada a exercer la souveraineté

sur leurs données. La présente évaluation respecte les conventions internationales, ainsi que
les traités conclus entre les Premiéres Nations et le gouvernement canadien, qui définissent
les droits et les obligations des deux parties, notamment le droit des peuples des Premiéeres
Nations aux services de santé. En tant que signataire de la Déclaration des Nations Unies

sur les droits des peuples autochtones, le Canada s’est engagé a respecter le droit a
lautodétermination des peuples autochtones, en vertu duquel ils doivent étre pleinement
associés aux questions liées a 'administration des soins de santé, avec un droit d’accés garanti
aux médecines et pratigues de santé traditionnelles, ainsi qu’a tous les services sociaux et de
santé offerts aux autres citoyens (Organisation des Nations Unies, 2007).

Le comité de direction et les groupes de travail comptaient parmi leurs membres des
personnes autochtones qui ont contribué a la prise en compte des points de vue des
Autochtones du Canada, recueillis dans les documents publiés et lors du processus de
consultation. Dans le cadre de la consultation des parties prenantes, les Premieres Nations
(inscrits et non inscrits), les Métis et les Inuits ont été associés aux sondages d’opinion,
aux conversations communautaires en ligne, a la plateforme d’engagement en ligne et aux
entretiens ciblés approfondis.

S || existe 634 communautés (ou réserves) des Premieres Nations dotées de leurs propres gouvernements au Canada et plus de
50 nations et groupes linguistiques distincts (Assemblée des Premieres Nations, s.d.).

6 Un peuple et une nation autochtones distincts du Nord-Ouest historique, qui comprend le Manitoba, la Saskatchewan, ]’Alberta
et certaines régions de I’Ontario, de la Colombie-Britannique, des Territoires du Nord-Ouest au Canada et le nord des Etats-Unis
(Ralliement national des Métis, 2022).

7 Peuple autochtone vivant principalement dans 51 communautés de I'Inuit Nunangat, qui se compose de la région désignée des
Inuvialuit (Territoires du Nord-Ouest), du Nunatsiavut (Labrador), du Nunavik (Québec) et du Nunavut (Inuit Tapiriit Kanatami,
2022).
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En raison des problématiques inhérentes a un processus dirigé par des non-Autochtones et
du manque de données disponibles, la portée de la présente section est limitée. Nous avons
conscience que notre processus de consultation et de mobilisation des divers peuples des
Premieres Nations (inscrits et non inscrits), des Métis et des Inuits du Canada présente des
insuffisances qui entravent I'exploration exhaustive de la grande richesse des expériences
vécues en raison des différences reliées notamment a I'histoire, a la langue, a la géographie,
a la taille de la population et au fait de vivre ou non dans une réserve.

Les conclusions des sections suivantes sont préliminaires et nécessitent une confirmation et un
examen plus approfondi dans le cadre d’une consultation dirigée par des Autochtones, aupres
des Premiéres Nations, des Métis, des Inuits et des responsables de la santé. Cependant, elles
permettent de relever des considérations importantes concernant :

* l'acceptation de la diversité;

* la prévalence de I'autisme;

* |les obstacles a I'accés aux soins de santé et au diagnostic de 'autisme, aux soutiens et aux
services fondés sur des données probantes et adaptés a la culture;

* les dispositifs de financement;

* les préoccupations en matiere de sécurité liées au fait d’étre a la fois autochtone et autiste.

2.1.1 Acceptation de la diversité

Les peuples autochtones du Canada ont une vision du monde qui préne 'acceptation de

la diversité. Par exemple, on constate que les communautés des Premiéres Nations de la
Colombie-Britannique sont inclusives et dotées de structures familiales solides, de sorte que
les personnes handicapées sont associées aux événements communautaires et familiaux
(Lindblom, 2017).

« Lorsque nous pouvons nous réunir avec d’autres [peuples des] Premiéres Nations, c’est un
véritable soulagement, car mes enfants sont acceptés tels gu’ils sont. lls sont les bienvenus, et
on les apprécie. »

- Membre de la famille d’une personne autiste autochtone

Lors de la consultation des parties prenantes, des personnes autistes et leurs familles ont
témoigné de la maniére dont elles sont acceptées et soutenues par leurs communautés
autochtones, ce qui permet une réelle inclusion économique et sociale.
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« Culturellement, le fait que je sois autiste fait I'objet d’'une moins grande stigmatisation dans
ma communauté [des Premiéres Nations], et il existe plus de patience a I’égard de personnes
qui ne connaissent pas les normes et les usages culturels [...] J’ai trouvé qu’il était plus facile
d’acquérir des compétences sociales en me reconnectant a ’dge adulte a [mon] milieu [des
Premiéres Nations] que dans le milieu blanc, alors qu’enfant, j’ai grandi dans une famille
blanche. »

- Adulte autiste autochtone

2.1.2 Prévalence de l’autisme dans les communautés autochtones

Les taux exacts de prévalence de l'autisme au Canada chez les enfants des Premiéres Nations,
des Métis et des Inuits sont actuellement inconnus. Des recherches menées au Canada et
dans d’autres pays indiquent toutefois que I'autisme est largement sous-diagnostiqué au

sein des populations autochtones (Lindblom, 2014; Ouellette-Kuntz et coll., 2006; Burstyn

et coll.,, 2010; Leonard et coll., 2011; Roy et Balaratnasingam, 2010). Hors Canada, la collecte
de renseignements de base sur les peuples autochtones et 'autisme a fait 'objet de
recommandations (ministéres de la Santé et de ’Education de la Nouvelle-Zélande, 2016).

2.1.3 Obstacles a I’accés aux soins de santé et au diagnostic de IPautisme
Les familles autochtones rencontrent de nombreux obstacles a 'accés aux services de santé
généraux pour les enfants (Centre de gouvernance de l'information des Premiéres Nations,
2016), notamment pour les raisons suivantes :

* absence de services et de professionnels de santé compétents dans leur région;
» coUts afférents a I'accés a ces services en dehors de leur région;

e mangue de services adaptés a leur culture;

» difficultés d’accés aux soins traditionnels.

Outre les difficultés d’accés aux services de santé généraux, d’autres obstacles s’opposent
également a 'accés au diagnostic de I'autisme et aux services de soutien, dont :

« des barriéres linguistiques et culturelles (Roy et Balaratnasingam, 2010);

* Jexistence d’idées répandues dans certains groupes selon lesquelles le diagnostic n’est pas
nécessaire ou présente peu d’avantages (Ouellette-Kuntz et coll., 2006; Bernier et coll,,
2010; Tincani et coll., 2009);

* |e fait de vivre dans des régions éloignées (Burstyn et coll,, 2010; Leonard et coll., 2017;
Tincani et coll., 2009).
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« Il devait avoir quatre ou cing ans [lorsqu’il a été diagnostiqué]. Nous avons fait plusieurs

vovages a [nom d’une grande ville] pour qu’il soit diagnostiqué [...] quatre heures de trajet

en voiture [...] c’était difficile [...] nous avons d’autres enfants, alors [mon conjoint était] a la

maison la moitié du temps avec eux, pendant que je faisais [ces] allers-retours avec [notre fils]. »
- Membre de la famille d’une personne autiste des Premiéres Nations

Le racisme présent au sein du systéme de santé peut dissuader les familles autochtones de
solliciter des services. En Colombie-Britannique, 84 % des membres des Premiéres Nations, des
Métis et des Inuits interrogés ont déclaré avoir été victimes de discrimination dans le systéme
de santé (Turpel-Lafond, 2020).

« Les parents [...] sont terrorisés par le systéeme de santé publique [...] compte tenu du
racisme omniprésent [...] auguel on n’a tout simplement pas envie de se confronter [...]
Les acteurs du systéme de santé me voient comme une personne autochtone au premier
abord et c’est ce qui va déterminer leur attitude envers moi [...] »

- Membre de la famille d’une personne autiste des Premiéres Nations

Par ailleurs, les soins en ligne sont parfois peu disponibles, car I'acces a Internet a large bande
fiable et abordable dans des réserves éloignées est souvent limité ou inexistant (Collier, 2021).
Récemment, en raison de la COVID-19, les perturbations économiques et les interruptions des
services en personne ont également creusé ces écarts.

Il a été démontré que la culture influe sur la compréhension de I'autisme, du handicap, des
problémes de santé, ainsi que sur la manifestation des caractéristiques de I'autisme, ce qui peut
se répercuter sur les comportements en matiére de recherche de soins et la préférence pour
certains modeéles de soins (Daudji et coll., 2011; Ravindran et Myers, 2012; La Roche et coll.,
2018). Les barrieres structurelles inhérentes au systéme de santé, telles que l'utilisation d’outils
de diagnostic et d’évaluation culturellement inadaptés (Ouelette-Kuntz et coll., 2006; Bernier
et coll, 2010), le manque de reconnaissance des influences culturelles sur les représentations
de l'autisme (Mandell et Novak, 2005; Bernier et coll., 2010; Anthony, 2009) et les préjugés
culturels des cliniciens (Bernier et coll.,, 2010) peuvent entrainer un retard de diagnostic ou un
diagnostic erroné.
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« Souvent, obtenir un diagnostic correct peut étre tres compliqué pour les familles des
Premiéres Nations [...] Quand on fait partie des Premiéres Nations, la premiére chose qui
vient a 'esprit du personnel médical pour établir un diagnostic, c’est de chercher du co6té du
syndrome d’alcoolisation foetale a cause des stéréotypes et des préjugés [...] Si les parents ne
sont pas aidés par un systéme de soutien ou par une personne qui les assiste, ils se contentent
de ce mauvais diagnostic, car ils font confiance aux médecins. »

- Membre de la famille d’une personne autiste des Premiéres Nations

On peut aisément comprendre que les Autochtones se méfient du systeme de santé ou des
soins sont souvent fournis par la culture dominante responsable de la discontinuité culturelle
des Autochtones et de la désintégration de leurs cellules familiales (Brascoupé et Waters, 2009;
Baker et Giles, 2012). Lors de la consultation des parties prenantes, les parents autochtones

ont exprimé leur hésitation a recourir au systéme de santé en raison des traumatismes infligés
depuis toujours a leurs communautés. Certains parents craignaient que, s’ils demandaient de
I'aide et du soutien pour leur enfant autiste, leurs enfants puissent leur étre retirés sans raison.

« [...] Les parents autochtones sont fortement stigmatisés et j’ai éprouvé [...] ce sentiment
d’insécurité [...] vont-ils me prendre mes enfants? Je garde toujours cela a I’esprit [...] méme si
en tant que parent je m’en occupe bien. »

- Membre de la famille d’une personne autiste des Premiéres Nations

2.1.4 Soutien et services fondés sur des données probantes et adaptés a

la culture

L'offre de soutiens et de services fondés sur des données probantes peut étre considérée
comme sécurisante culturellement si ces soutiens et services sont dispensés de maniere
appropriée par rapport a la culture d’'un individu et dans le respect de ses valeurs, de ses
croyances et de ses traditions (Smith et coll. 2011). Les services adaptés a la culture désignent
les services qui sont fournis aux personnes d’une maniére qui reconnait, accepte et respecte
leur identité et/ou leurs besoins particuliers et qui tiennent compte de leurs origines et
expériences culturelles (Gill et Babacan, 2012). Une telle pratique nécessite une formation et
une introspection continues, ainsi qu’une collaboration avec les bénéficiaires de ces services
afin de développer des connaissances communes et une compréhension mutuelle. Ces
pratiques peuvent a leur tour favoriser la sécurisation culturelle, qui se traduit par un sentiment
de sécurité éprouvé lorsque les identités et les besoins d’'une personne ne sont pas remis en
question ou niés. De ce fait, les soutiens et les services qui intégrent la vision de la vie des
personnes autochtones, notamment I'enseignement des ainés, des activités en lien avec la terre,
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I'interaction thérapeutique avec les animaux, I'art et la musique, peuvent étre particulierement
adaptés a une mise en ceuvre aupres des Premiéres Nations, des Métis et des Inuits (Srinivasan
et coll,, 2018; Berry et coll., 2013; Schweizer et coll,, 2014; Lindblom, 2017).

« Nous faisons beaucoup de choses a I’extérieur, comme le camping, la chasse [...] l’art et la
fabrication de peaux [...] [Il] est toujours intéressé par des activités comme la cueillette des
baies, par tout ce que nous faisons, la péche et la pratiqgue de la purification par la fumée [...]
cela lui a vraiment fait du bien I’année derniére, en fait [...] Cela I’a vraiment apaisé. »

- Membre de la famille d’une personne autiste des Premiéres Nations

La prestation de soins culturellement sécurisants pourrait étre améliorée par des intervenants-
pivots spécialement formés dans les secteurs de la santé, de I’éducation et du handicap, ainsi
gue par I'élaboration de ressources sur I'autisme dans un langage approprié et pertinent, en
utilisant des médias variés (ministéres néo-zélandais de la Santé et de 'Education, 2016).

« Il aime étre dans la nature, et il aime la péche. |l adore vraiment cela [...] étre dehors, en
contact avec la terre, avec les animaux [...] C’est ce qu’il aime réellement [...] [IlI] s’adapte trés
bien a nos pratiques culturelles. »

- Membre de la famille d’une personne autiste des Premiéres Nations

Les organismes communautaires sont en mesure de s’attaquer aux inégalités systémiques et au
déséquilibre des pouvoirs entre les prestataires de soins de santé et les parents autochtones en
défendant les parents et en les aidant a trouver des soutiens et des services appropriés.

« Cétait un vrai travail d’équipe avec [I’'organisme de services local]. Lorsque nous avons di
inscrire a I’école, ['organisme] [...] nous a aidés a remplir les formulaires [...] souvent, je ne
me sens pas a ma place ou je suis dans le doute [...] j’ai simplement besoin d’entendre des
mots rassurants de leur part [...] Lorsque j’avais I'impression de ne pas pouvoir m’exprimer ou
de ne pas pouvoir demander quelque chose, [I’organisme] le faisait pour moi. »

- Membre de la famille d’une personne autiste des Premiéres Nations
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2.1.5 Financement des soutiens et des services au Canada

En vertu du principe de Jordan, des fonds sont mis a la disposition des enfants des Premiéres
Nations pour gu’ils puissent avoir accés a des produits, a des services et a des mesures de
soutien adaptés a un large éventail de leurs besoins en matiére de santé, de services sociaux
et d’éducation, y compris des besoins liés a un handicap (Services aux Autochtones Canada,
2022). Au cours de la consultation des parties prenantes, les familles autochtones ont fait
part des difficultés gu’elles rencontrent pour remplir des demandes de financement dans le
cadre des programmes pancanadiens, formalités gu’elles ont qualifiées d’excessives et de
déroutantes (par exemple, dans le cadre de services de santé non assurés ou du financement
au titre du principe de Jordan). Elles ont signalé que leurs réclamations étaient souvent
rejetées en raison de renseignements insuffisants, ce qui entrainait des retards et la nécessité
de faire appel. En outre, les parents ont constaté des incohérences dans 'administration de
ces programmes pancanadiens au Canada. Les parents ont apprécié le soutien octroyé par les
organismes communautaires pour défendre leurs droits et accomplir les formalités d’accés aux
financements et aux services.

« [...] les services de santé non assurés pour les Autochtones (d’une réserve) [...] sous I’égide
de Santé Canada [...] Le processus pourrait étre exténuant [...] Pour certaines personnes,
la demande serait rejetée [...] simplement a cause de détails techniques ou parce que le
conseil de bande a dit non [...] Il faut alors faire appel a Ottawa [...] qui approuverait ou
refuserait [...] C’est un véritable cauchemar bureaucratique [...] Vous voulez simplement que
votre enfant recoive de l'aide, et non vivre [...] ce cycle interminable de refus ou de retard [...]
Il en résulte un diagnostic tardif et la perte de bénéfices en matiére de développement de la
petite enfance [...] alors que c’est a ce moment précis gu’il faut agir. »

- Membre de la famille d’une personne autiste des Premiéres Nations

2.1.6 Problémes de sécurité dus au fait d’étre Autochtone et autiste

Les parties prenantes ont exprimé de nombreuses préoccupations en matiere de sécurité,
comme le fait de se faire exploiter financiérement et de ne pas se sentir en sécurité a I’école.
Elles ont également évoqué I'importance d’avoir des personnes de confiance a contacter en cas
d’urgence et d’obtenir des mesures adéquates et adaptées a I'autisme de la part de la police.
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« Formez les policiers a faire la distinction. Ma plus grande crainte n’est pas que I’on profite
de moi ou que I'on me fasse un mauvais coup : les deux sont possibles, mais rien ne m’effraie
autant gu’un policier qui me pose des questions a I'improviste. Le contact visuel n’est pas
facile pour moi et j’ai tendance a dire des choses que je ne pense pas et a revenir sur mes
propos. Ces caractéristiques s’accentuent en situation de stress... »

- Adulte autiste autochtone

2.1.7 Mobilisation des peuples autochtones du Canada

Cette évaluation vise a fournir les premiers renseignements permettant de poursuivre la
mobilisation des peuples autochtones du Canada, pour gu’ils expriment leurs préoccupations
et indiquent la meilleure facon de mettre au point des soutiens et des services adaptés a leurs
besoins et respectueux de la neurodiversité au sein de leurs communautés. Les pistes de
recherche et de mobilisation futures comprennent (Centre de gouvernance de I'information
des Premiéres Nations, s.d.; Datta, 2018) I'élaboration de processus qui soient dirigés par les
Autochtones et qui :

* respectent les principes de propriété, de contrdle, d’accés et de possession de données des
Premiéres Nations;

» soient adaptés a la culture et respectueux, diligents et attentifs a '’égard de la communauté
autochtone;

e produisent des effets positifs sur la communauté;

« contribuent a la reprise de contrble par les peuples autochtones sur leurs modes de
connaissance et leur maniére d’étre;

» fassent progresser la justice sociale.

« Nous devons cultiver la bienveillance et diriger avec le coeur. Le fait d’étre une personne
gentille, attentionnée et compatissante doit étre valorisé. Nous avons besoin d’équité et de
justice. Cela implique des soutiens en santé mentale, des programmes de santé des familles,
des programmes destinés aux hommes violents et consacrés a la maniére de devenir des
peres et des compagnons attentionnés. Tout cela doit commencer a I’école. »

- Membre de la famille d’une personne autiste autochtone
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Constatation principale : autisme et peuples autochtones

Des approches globales, culturellement pertinentes et menées par les
Autochtones a I’échelon local permettant de répondre aux besoins des
personnes autistes sont essentielles pour prendre en compte, reconnaitre
et respecter les expériences particuliéres et propres aux Premiéres Nations,
aux Métis et aux Inuits du Canada.

2.2 Autisme et diversité raciale et ethnique

Le Canada étant une société multiculturelle, ses citoyens et citoyennes aux origines variées
proviennent d’'un grand nombre de pays et de milieux culturels différents (Brosseau et Dewing,
2018). Cependant, peu de données publiques sur I'autisme fondées sur la race a I’échelle de la
population existent au Canada.

La race ou l'origine ethnique peuvent influer sur le nombre de cas diagnostiqués et sur le
moment du diagnostic. Le racisme systémigue désigne des modes de comportement, de
politiques ou de pratiques qui placent systématiqguement les personnes racisées dans une
position d’infériorité et qui sont normalisés et I1égitimés comme faisant partie intégrante des
structures organisationnelles ou sociétales, comme les systémes sociaux et les systémes

de santé (Commission ontarienne des droits de la personne, s.d.). Une étude canadienne
montre que le lieu de naissance a I'étranger a généralement une incidence sur le diagnostic
d’autisme de ces personnes, qui est établi a un age plus tardif par rapport aux enfants issus de
communautés racisées qui sont diagnostiqués un peu plus tot (Coo et coll,, 2012). Aux Etats-
Unis, les enfants afro-américains sont trois fois plus susceptibles de recevoir un diagnostic
différent, tel gu’un trouble des conduites ou de I'adaptation, avant d’étre diagnostiqués autistes
(Mandell et coll,, 2007). Au Royaume-Uni, la prévalence du diagnostic de I'autisme est plus
élevée chez les éléves noirs et métis (Roman-Urrestarazu et coll.,, 2021). La prévalence accrue
dans certaines communautés racisées peut étre due a des biais d’orientation. Cependant,

les biais peuvent également conduire a une sous-évaluation. Par exemple, comme décrit
précédemment dans le présent chapitre, 'autisme est largement sous-diagnostiqué chez les
populations autochtones (Lindblom, 2014; Ouellette-Kuntz et coll., 2006; Burstyn et coll.,, 2010;
Leonard et coll., 2010; Roy et Balaratnasingam, 2010).
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« [...] mon appartenance [aux Premiéres Nations], qui s’ajoute a ma différence en matiére
d’intégration sensorielle, de traitement de la douleur et d’émotions, fait gue les médecins non
autochtones doutent que je vive réellement ce que je décris. lIs m’ignorent parce gu’ils
pensent que je cherche a me procurer de la drogue. »

- Adulte autiste autochtone

Résumé

Les systéemes canadiens de soins de santé et de services sociaux sont empreints
de préjugés, de discrimination et de racisme systémique. Par conséquent, les
personnes autistes issues de communautés racisées ont moins de chances
d’obtenir les diagnostics, les soutiens et les services dont elles ont besoin.

Les retards dans le diagnostic de I'autisme et dans I’'accés aux services chez les communautés
racisées ont été notamment attribués aux facteurs suivants :

» les partis pris des cliniciens et leurs réponses biaisées aux préoccupations de parents et
d’autres membres de la famille (Constantino et coll., 2020; Mandell et Novak, 2005);

« des facteurs culturels qui influent sur la reconnaissance et l'interprétation par les parents de
I’état de leur enfant (Daley, 2004);

* une compréhension ou des attentes limitées de la part des parents et de la famille élargie
en matiére de développement de I'enfant ou de potentiel de réadaptation, en raison des
traditions ou des connaissances de leur pays d’origine (Chiri et Warfield, 2012; Miller-Gairy et
Mofya, 2015);

e |le déni, la honte et la stigmatisation liés a I'autisme dans certaines communautés (Dababnah
et coll,, 2018);

* les barrieres linguistiques, notamment la faible disponibilité des outils de détection et
d’évaluation précoce dans la langue préférée (Harris et coll., 2021), ainsi que I'offre limitée
ou insuffisante des services aux personnes ou aux familles dont la langue principale n’est
pas I'anglais, comme c’est le cas de nouveaux arrivants au Canada (Khanlou et coll., 2017,
Lim et coll,, 2021; St-Amant et coll., 2018);

* |la peur et les maltraitances antérieures dans des établissements de soins de santé et de
soins aux enfants (Burkett et coll., 2015);

* UN Mangue ou une répartition géographiqgue inégale de diversité raciale et linguistique
chez les cliniciens (Broder-Fingert et coll., 2020).
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« Vu que je ne suis pas né au Canada, certaines de mes différences sont imputées a I’endroit
ou j’ai grandi et a ma culture. »
- Adulte autiste

L’acceés aux soutiens et aux services en matiere d’autisme peut également étre difficile. Par
exemple, les familles racisées d’'un enfant autiste sont deux fois moins susceptibles d’entrer
en relation avec un gestionnaire de cas (Thomas et coll,, 2007). En raison des expériences
traumatisantes et répétées d’oppression et de discrimination au sein des systemes de santé,
divers groupes racisés font preuve d’une grande méfiance (Burkett et coll., 2015; Turpel-
Lafond, 2020). Cette méfiance constitue un obstacle supplémentaire a 'acces aux services.
Les croyances et les valeurs traditionnelles de certains groupes peuvent également influer sur
le recours a des services et des soutiens professionnels de suivi (Kummerer et coll., 2007).
Comme mentionné précédemment, les soins adaptés a la culture peuvent favoriser

la sécurisation culturelle (Gill et Babacan, 2012).

« Peut-étre parce que je suis cataloguée comme une femme a la peau foncée, je trouve que
les professionnels de santé ont souvent tendance a douter de mon diagnostic d’autisme ou
a le rejeter carrément, si bien que j’ai plus de mal a obtenir des accommodements en passant
par eux. »

- Adulte autiste

Souvent, le systéme scolaire échoue a prendre en compte les besoins particuliers des éleves
autistes ayant des origines ethniques, culturelles et linguistiques et des identités sexuelles ou
de genre différentes (Odom et coll., 2021). Par exemple, des études menées au Royaume-Uni
montrent que les enseignants ont tendance a avoir des attentes faibles a I'’égard des éleves
noirs (Gillborn et Mirza, 2000; Gillborn et coll., 2012) et que ces derniers sont largement
majoritaires dans les programmes d’éducation spécialisée (Tomlinson, 2014). Les disparités
raciales persistent lors du passage a I’dge adulte : les adultes autistes issus de communautés
racisées rencontrent des difficultés qui se traduisent notamment par des taux plus faibles
d’emploi, de participation sociale et d’études postsecondaires par rapport aux adultes
autistes blancs (Eilenberg et coll,, 2019). Les personnes autistes racisées sont également plus
susceptibles d’étre stigmatisées (Harrison et coll., 2017).
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« Il [le membre autiste de la famille] est un homme noir de forte carrure, il peut plus ou moins
parler et il vit au centre-ville. Cette combinaison de parameétres influe sur la facon dont les
autres le percoivent et interagissent avec lui, soit d’emblée avec une opinion défavorable, soit
avec une vision de lui qui est stéréotypée et négative. Par exemple, il peut étre interrogé ou
suivi dans un magasin lorsqu’il regarde des articles bizarrement ou de trop preés. »

- Membre de la famille d’une personne autiste

2.3 Autisme, néo-Canadiens et minorités linguistiques

Les néo-Canadiens et les familles de personnes autistes qui ne parlent pas la langue majoritaire
ont moins accés a des soins actifs et a des services spécialisés, éducatifs ou communautaires
gue les familles blanches a revenu plus élevé (Smith et coll., 2020; Sritharan et Koola, 2019). Les
néo-Canadiens sont généralement aux prises avec des démarches en matiere d’immigration,
qui comportent des obstacles supplémentaires tels que (Khanlou et coll., 2017) :

» des ressources financiéres limitées;

* le francais ou I'anglais comme langue seconde;
* le mangque de connexions sociales;

* lacculturation et ses défis.

Résumé

En raison de difficultés de communication et de différences culturelles, les
familles de personnes autistes issues de groupes linguistiques non majoritaires
font face a des obstacles supplémentaires en matiére de diagnostic, de soutiens
et de services. Ces obstacles sont considérés comme responsables de la sous-
évaluation et du sous-diagnostic de I’'autisme dans les familles immigrantes.

Une étude sur I'expérience des immigrants au Canada (parents d’enfants autistes de diverses
nationalités vivant a Montréal dans un contexte socioéconomique défavorable) a révélé que
parmi leurs questionnements sur les facteurs associés aux difficultés de développement de
leur enfant figurait le réle éventuel de I'exposition a plusieurs langues et a un milieu bilingue
(Pondé et coll., 2019). Cependant, plusieurs études internationales démontrent que la présence
de plusieurs langues parlées a la maison n’a pas de lien de causalité avec 'autisme (Hambly et
Fambonne, 2014; Ohashi et coll.,, 2012; Petersen et coll., 2012) et que le fait de grandir dans un
environnement bilingue ne freine pas le développement du langage chez les enfants autistes
(Hambly et Fombonne, 2014; Ohashi et coll., 2012).
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Diverses études menées dans les pays a revenu élevé attestent des taux d’autisme plus élevés
au sein de groupes immigrants spécifigues; ils sont ainsi 25 % plus élevés chez les immigrants
d’Asie de I'Est par rapport aux non-immigrants et 76 a 250 % plus élevés chez les immigrants
d’Afrique de I'Est (Becerra et coll. 2014; Dealberto, 2011; Bolton et coll., 2014; Pavlish et coll.,
2010; Fairthorne et coll.,, 2017). Le mécanisme par lequel certains groupes d’immigrants peuvent
étre plus susceptibles que d’autres de recevoir un diagnostic d’autisme n’a pas été identifié.

Les familles de personnes autistes dont le francais ou I'anglais est la deuxiéme langue peuvent,
en raison de la barriere linguistique, se heurter a des obstacles supplémentaires en matiére
d’acceés aux services de diagnostic et de soutien, notamment :

e un acces insuffisant a des renseignements sur les ressources disponibles (Burkett et coll.,
2015);

* lerisque de ne pas recevoir un diagnostic a temps, une orientation pertinente ou des
soutiens et des services de suivi (Blacher et coll., 2019; Smith et coll., 2020);

* la possibilité que les services soient inadaptés sur le plan linguistique ou culturel, car ils
s’appuient sur les normes de soins eurocanadiennes (Khanlou et coll., 2017);

* la possibilité que les méthodes d’évaluation non concluantes ou non adaptées a la culture
conduisent a un surdiagnostic ou a un sous-diagnostic de 'autisme chez les enfants issus
de familles immigrantes ou au statut socioéconomique modeste (Durkin et Yeargin-Allsopp,
2018; Roman-Urrestarazu et coll., 2021).

« Il existe, et il y a toujours eu, un gros probléme de manque de ressources sur I’'autisme en
chinois et en vietnamien, et encore moins de ressources encourageant la neurodiversité. Mes
parents n’étaient pas non plus trés instruits pendant mon enfance, parce qu’ils ont grandi
dans le dénuement le plus total et la pauvreté dans un Vietnam déchiré par la guerre, puis
ils ont di venir au Canada et apprendre une toute nouvelle langue. C’est pourquoi, si on
avait eu des ressources écrites [...] (ou) qguelgu’un capable de leur parler au bon moment
dans mon enfance directement en cantonais, en mandarin ou en vietnamien et de leur faire
connaitre l'autisme, je pense gue mes difficultés pour obtenir une évaluation auraient été bien
différentes. »

- Adulte autiste

Le fait de disposer de documents écrits et d’avoir accés a des traducteurs et interprétes
gualifiés peut atténuer certains de ces obstacles, mais ces ressources ne sont pas toujours
disponibles. Par exemple, des parents coréens d’enfants autistes vivant en Colombie-
Britannique ont déclaré qu’en I'absence de ces ressources, ils se sentaient mal acceptés

et mal accueillis dans leur collectivité (Fong et coll. 2021). A défaut d’interpréte, les
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professionnels de la santé peuvent généralement compter sur un « porte-parole » de la famille
(Lindsay et coll., 2012). Cependant, ce membre de la famille n’est pas toujours celui qui connait
le mieux I'enfant, il n’est pas toujours en mesure de tenir compte des subtilités culturelles d’une
famille, et de telles pratiques mettent une pression importante sur la dynamique familiale.

2.4 Autisme et genre, identité de genre et orientation
sexuelle

Résumé

L’autisme a tendance a étre sous-estimé chez les filles, les femmes et les
personnes auxquelles le genre féminin a été assigné a la naissance. La diversité
des identités de genre et des orientations sexuelles est plus grande chez les
personnes autistes que dans la population générale. En raison de la « double
stigmatisation » vécue par les personnes autistes qui s’identifient également
comme 2SLGBTQIA+, elles présentent un risque accru d’étre maltraitées et de
rencontrer des problémes de santé mentale.

La prévalence de l'autisme a toujours été signalée comme étant plus importante chez les
hommes que chez les femmes (Fombonne, 2009; Werling et Geschwind, 2013; Agence de

la santé publique du Canada, 2018, 2022). Cependant, on s’accorde de plus en plus a dire

que l'autisme peut se présenter de facon parfois différente chez les filles, les femmes et les
personnes auxqguelles le genre féminin a été assigné a la naissance (Lai, Lin et Ameis, 2021).

En outre, les préjugés sur I'autisme et le genre peuvent entraver le jugement clinique. Par
conséquent, cette catégorie de personnes est plus susceptible d’étre mal ou insuffisamment
diagnostiquée, de ne pas étre diagnostiquée du tout ou de recevoir un diagnostic tardif (Green
et coll,, 2019; Gesi et coll., 2021; Lai et Szatmari, 2020; Loomes, Hull et Mandy, 2017).

« J’ai connu une série de diagnostics psychiatrigues erronés avant d’avoir enfin accés a des
soins de santé adaptés sur le plan culturel [...] Les médecins me disaient que les choses
que je décrivais ne correspondaient pas a ce que je vivais réellement et me prescrivaient un
traitement inadapté [...] Le premier spécialiste, qui croyait que les femmes ou les personnes
auxguelles le genre féminin avait été assigné a la naissance étaient peu susceptibles d’étre
autistes et que les autistes étaient incapables de réussir a I’école [...], affirmait que je n’étais
pas autiste, sans pour autant effectuer des évaluations quelconques. »

- Adulte autiste
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Un diagnostic tardif peut aggraver des probléemes de santé mentale, empécher les femmes
autistes d’accéder aux soutiens et aux accommodements nécessaires, et devenir un obstacle a
une meilleure connaissance et a 'acceptation de soi (Tint et Weiss, 2018; Leedham, Thompson,
Smith et Freeth, 2020; Bargiela et coll,, 2016). Les femmes autistes peuvent également
rencontrer des difficultés particuliéres, notamment étre tenues a des normes sociales différentes
de celles des hommes autistes (Saxe, 2017), ce qui entraine une plus grande pression pour
dissimuler leurs caractéristiques autistiques (Bargiela et coll., 2016; Cook, Hull, Crane et Mandy,
2027; Libsack et coll., 2021) ou compenser leur manque d’habiletés sociales dans des milieux
neurotypiques (Livingston, Shah et Happé, 2019). La dissimulation et la compensation (parfois
appelées « camouflage » [Lai, Hull et coll., 2021]) consistent a cacher ses caractéristiques et
ses comportements autistiques spontanés au profit de ceux qui sont considérés comme plus
acceptables socialement, méme si cela met la personne autiste mal a l'aise (Pearson et Rose,
2021). Dans une étude récente réalisée grace a la méthode Delphi, des psychologues et des
psychiatres experts de I'évaluation des femmes autistes ont également souligné la complexité
du diagnostic différentiel, qui peut entrainer une contradiction entre un jugement clinique et un
autodiagnostic des personnes qui s’estiment autistes (Cumin et coll., 2021).

« Parce gue les gens pensent que je suis une femme (genre féminin assigné a la naissance),
j’ai Pimpression de devoir satisfaire des attentes beaucoup plus élevées en matiére de
communication par rapport aux hommes. Passer mon temps a donner des renseignements
sans poser de questions ou me montrer brusque est bien moins accepté. »

- Adulte autiste

Il existe également des données probantes émergentes témoignant d’une plus grande diversité
des identités de genre et d’orientations sexuelles chez les personnes autistes que dans la
population générale. Cette diversité impligue une probabilité accrue de se considérer comme
non-hétérosexuel (Hellemans et coll,, 2007; Barnett et Maticka-Tyndale, 2015; Rudolph et coll.,
2018; Dewinter, De Graaf et Begeer, 2017; Weir, Allison et Baron-Cohen, 2021), de présenter des
taux plus élevés de fluidité et de variance de genre (Barnett et Maticka-Tyndale, 2015; Janssen
et coll.,, 2016; Dewinter et coll., 2017), et une plus grande probabilité de s’identifier a un genre
différent de celui assigné a la naissance (Shumer et coll.,, 2016; De Vries et coll., 2010; Glidden
et coll, 2016; Van der Miesen et coll,, 2016; Thrower et coll.,, 2020). Des études a grande échelle
montrent que les enfants autistes sont au moins quatre fois plus susceptibles de recevoir un
diagnostic clinigue de dysphorie de genre que les enfants non autistes (Hisle-Gorman et coll,,
2019). A I'inverse, les personnes transgenres et d’identités diverses sont trois a six fois plus
susceptibles d’étre autistes que les personnes cisgenres (Warrier et coll., 2020).
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« J’ai limpression que mon expérience du genre est particulierement liée au fait que je suis
autiste [...] Je ne me suis pas approprié les normes sociales [non autistes] sur le genre, et je
suis davantage susceptible de remettre en question le genre en tant que construction sociale

[...] »
- Adulte autiste

Pourtant, les personnes autistes qui s’identifient comme 2SLGBTQIA+ signalent que leur
capacité a déterminer leur identité de genre ou leur orientation sexuelle est remise en
guestion (Kuvalanka et coll.,, 2018; Strang, Powers et coll., 2018). Les hypothéses erronées
selon lesquelles toutes les personnes autistes ne seraient pas compétentes pour prendre

des décisions médicales peuvent créer des obstacles supplémentaires restreignant

I’'accés des personnes autistes trans aux services médicaux d’affirmation sexuelle, tels que
’lhormonothérapie et la chirurgie (Strauss et coll., 2021). Il est essentiel de veiller a ce que les
personnes autistes soient soutenues et habilitées dans leurs décisions de santé et dans l'acces
a ce type de soins (Strang et coll,, 2021). D’autres hypothéses erronées selon lesquelles les
personnes autistes pourraient manquer de désir sexuel et des témoignages concernant les
mesures directes visant a empécher les personnes autistes d’explorer leur propre sexualité
ont également été rapportés (Hannah et Stagg, 2016; van Schalkwyk et coll., 2015; Pecora,
Hooley, Sperry, Mesibov et Stokes, 2021). Garantir I'accés a I'éducation sexuelle et aux soins de
santé sexuelle pour toutes les personnes autistes tout au long de la vie doit rester une priorité
(Turner, Briken et Schottle, 2017; Weir et coll., 2021).

Certaines personnes autistes 2SLGBTQIA+ déclarent avoir été victimes de discrimination et
d’un manque d’acceptation de la part de la communauté 2SLGBTQIA+ et des autres personnes
autistes (Hillier et coll., 2020; Strang, Meagher et coll,, 2018), ce qui peut contribuer a des

taux plus élevés de problémes de santé mentale (George et Stokes, 2018; Hall et coll., 2020;
Mahfouda et coll.,, 2019). En outre, la stigmatisation peut constituer un obstacle a I'accés aux
soins de santé physique et mentale nécessaires (Hillier et coll., 2020). Par exemple, I'’étude de
Hall et coll. (2020) a permis de constater que les autistes 2SLGBTQIA+ hésitaient souvent a se
faire soigner en raison d’expériences négatives antérieures et d’attitudes stigmatisantes des
fournisseurs et prestataires de services a I’égard de 'autisme et de |la diversité sexuelle et de
genre. Les identités sociales supplémentaires qui entrent en jeu, comme la race et I'’ethnicité,
amplifient encore la discrimination, I'exclusion et les expériences négatives vécues par les
personnes autistes (Lovelace et coll., 2021).
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« Je comprends que les personnes autistes sont plus susceptibles d’étre 2SLGBTQIA+ et
[...] trans [...]. Les personnes autistes trans se heurtent a des obstacles dans I’acces aux
services de transition et a d’autres services de santé, [on] nous dit que nous avons des
doutes au sujet de notre identité trans parce que nous sommes autistes et, au sein de la
communauté 2SLGBTQIA+, nous sommes confrontés au capacitisme’®. »

- Adulte autiste

2.5 Autisme et diversité des structures familiales

2.5.1 Expérience de la parentalité : point de vue des parents autistes

Les personnes autistes assument de nombreux réles dans leur vie d’adulte, y compris celui

de parent. En effet, selon des études réputées sur la génétique (Woodbury-Smith et Scherer,
2018) et sur le caractére héréditaire des caractéristiques liées a I'autisme (Loncarevic et coll.,
2021, les taux d’autisme chez les enfants nés d’adultes autistes sont plus élevés que dans la
population générale (Xie et coll., 2019). L'introspection en lien avec le diagnostic d’autisme de
son enfant peut amener un parent a se rendre compte gu’il posséde éventuellement les mémes
caractéristigues et amorcer le cheminement vers un autodiagnostic ou une évaluation et un
diagnostic formels (Crane et coll., 2018). Les expériences des parents autistes ont fait 'objet de
tres peu d’attention (McDonnell et Delucia, 2021), méme si des études récentes font apparaitre
gu’un nombre croissant de travaux de recherche se concentrent sur les savoirs expérientiels, la
stigmatisation et les besoins en matiére de soutien.

Certains traits autistiques principaux, comme la sensibilité sensorielle, sont responsables de
difficultés particuliéres dans le contexte de la grossesse et de la parentalité (Hudson et coll.,, 2019;
Rogers et coll,, 2017). Par exemple, le ressenti physique au moment de l'allaitement peut étre
désagréable pour certaines meéres autistes, malgré un fort désir d’allaiter (Gardner et coll., 2016).
Par ailleurs, des données probantes indiquent que les femmes autistes sont plus susceptibles de
souffrir de dépression pendant et aprés la grossesse (Pohl et coll., 2020; McDonnell et DelLucia,
2021). Les méres autistes ont également déclaré éprouver des difficultés relatives aux fonctions
exécutives, notamment en ce qui concerne la réalisation de taches multiples, 'organisation générale
et la gestion de responsabilités familiales, pour lesquelles elles peuvent avoir besoin de soutiens
(Pohl et coll., 2020). Les parents autistes ont également décrit des difficultés a s’orienter dans les
services spécialisés (Marriott et coll,, 2021). Les différences dans la communication peuvent rendre
difficile I'interaction avec les professionnels de I'’éducation, de la santé ou du secteur social (Pohl
et coll,, 2020). Par exemple, les méres autistes sont moins susceptibles que les méres non autistes
d’indiquer avoir recu des explications claires sur le déroulement d’un accouchement.

'8 e capacitisme désigne un mode de pensée selon lequel les personnes handicapées sont moins dignes d’étre traitées avec
respect, ont moins de valeur et sont moins aptes a contribuer et a participer a la société par rapport aux personnes non
handicapées (Commission ontarienne des droits de la personne, 2016).
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Résumé

Les parents autistes peuvent étre confrontés a de nombreuses difficultés
simultanément : soutiens personnels limités et situation économique
défavorable en raison de l'autisme, stigmatisation et préjugés quant a leurs
compétences parentales, auxquels s’ajoutent les mémes difficultés éprouvées
par tous les parents lorsqu’ils cherchent a obtenir des soins pour leur enfant
autiste. Ces expériences négatives sont susceptibles de conduire les parents
autistes a éviter de rechercher les soutiens nécessaires.

La stigmatisation liée a la remise en cause de la capacité des personnes autistes a étre parents
a également été décrite comme un obstacle majeur a 'accés aux soins et aux soutiens adaptés
dans différents secteurs (Rogers et coll., 2017; Pohl et coll.,, 2020; McDonnell et DelLucia, 2021).
Par rapport aux parents non autistes, quatre fois plus de parents autistes voient leur aptitude

a étre parent remise en question par un professionnel (Griffiths et coll., 2019). Les méres
autistes ont souvent signalé s’étre senties jugées, et nombre d’entre elles hésitent a révéler leur
diagnostic d’autisme (Rogers et coll., 2017; Pohl et coll.,, 2020). La peur du jugement peut les
conduire a éviter de chercher le soutien nécessaire (Pohl et coll., 2020). Cette stigmatisation
peut également entrainer une implication plus conséquente des services de protection de
'enfance (McDonnell et DelLucia, 2021).

Ce nouveau corpus d’études démontre le besoin spécifiue de cette population en

matiere de soutien parental (Winnard et coll., 2021). De plus amples informations sur les
approches concernant les programmes et les services possibles sont décrites au chapitre 4.
Indépendamment des difficultés particuliéres d’acces aux services, une étude (Crane, Lui et
coll., 2021) a été récemment menée sur les expériences des parents autistes ayant des enfants
autistes, dans laquelle les parents évoquent les avantages de I'expertise acquise grace a leur
propre vécu, qui, selon eux, leur a permis de mieux comprendre leurs enfants et de faire preuve
d’empathie a leur égard.

2.5.2 Familles des personnes autistes

La stigmatisation est considérée comme un facteur déterminant du stress parental et de
I'isolement social (Mitter et coll., 2019; Papadopoulos et coll., 2019). Par exemple, les parents ou
les fréres et soceurs de la personne autiste peuvent se sentir stigmatisés si leur entourage réagit
négativement a la facon de s’exprimer de leur proche autiste (Mitter et coll., 2019). En outre,

les parents déclarent ressentir de la honte, étre tenus responsables de I’état de leur proche et
faire I'objet de critiqgues quant a leurs compétences de parents (Milacic-Vlldojevic et coll.,, 2012).
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La stigmatisation et la discrimination publiques peuvent nuire a la capacité des membres de

la famille a affronter des épreuves (Jahoda et Markova, 2004; Meyers et coll,, 2009), et elles
peuvent aboutir a une perception négative et déformée de la société et de soi-méme (Corrigan
et Watson, 2002), a la réticence a parler de ses expériences et a un retrait social (Mak et
Cheung, 2008). Les situations vécues par les familles sont décrites dans plusieurs sections du
présent rapport en raison des relations transversales et interdépendantes au sein d’'une famille.

2.6 Complexité des besoins en matiéere de soutien

Outre les formes d’intersectionnalité décrites ci-dessus, une identité du moi autiste peut étre
influencée par 'ampleur des effets de 'autisme et des problémes de santé concomitants sur
la personne. Certaines personnes autistes peuvent nécessiter des soutiens et des services plus
complexes (notamment en matiere de durée, d’intensité et de fréquence) tout au long de leur
vie pour obtenir une sensation de bien-étre et étre incluses dans la société. Les besoins de
soutien complexes impliquent des besoins variés, permanents ou importants. Pour cette raison,
certaines personnes autistes ont besoin d’un soutien spécialisé dans plusieurs domaines de la
vie quotidienne. Les personnes autistes ayant des besoins de soutien complexes présentent
généralement des conditions concomitantes telles que des déficiences intellectuelles, des
problémes de santé mentale importants, des incapacités physiques ou de graves problémes
de santé. Ce besoin accru peut étre épisodique, au plus fort lors de certains événements de

la vie (diagnostic, maladie, deuil, mariage, naissance, etc.) ou pendant les phases de transition
(études postsecondaires, emploi, départ du foyer parental, etc.). Cependant, pour d’autres, ce
besoin reste constamment élevé tout au long de la vie.

La plupart des personnes autistes ont au moins une maladie chronique. Une étude révele que
plus de 95 % des enfants autistes présentent au moins un probléme de santé concomitant

et plus de la moitié des enfants (de quatre et de huit ans), au moins quatre conditions
concomitantes (Soke et coll., 2018). Il existe une grande hétérogénéité dans le type de
conditions concomitantes, mais la déficience intellectuelle (avec ou sans maladie génétique
connue) peut avoir des répercussions importantes sur les modalités et I'intensité des soutiens
et des services nécessaires tout au long de la vie. L’'estimation de I'incidence de I'autisme

avec une déficience intellectuelle concomitante est complexe. D’une part, les modifications

des critéres diagnostiques, comme la fusion de 'autisme et du syndrome d’Asperger, ainsi

gue 'augmentation du nombre de diagnostics chez les enfants sans déficience intellectuelle
concomitante, ont influé sur les taux au fil du temps. D’autre part, il a été démontré que

la recherche sur 'autisme présente un biais de sélection visant a exclure les personnes

autistes présentant des déficiences intellectuelles concomitantes. Dans une méta-analyse, les
chercheurs (Russell et coll., 2019) ont constaté que 94 % des personnes autistes participant aux
études publiées dans des revues sur I'autisme d’importance majeure n’avaient pas de déficience
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intellectuelle concomitante, ce qui peut influer sur notre compréhension et nos connaissances
quant a la meilleure facon de servir ce sous-groupe.

Dans une revue systématique parue récemment et consacrée a la prévalence de I'autisme dans
le monde, les taux de déficience intellectuelle concomitante allaient de O a 70 %, avec une
médiane de 33 % (Zeidan et coll,, 2021). Les estimations récentes sur la déficience intellectuelle
chez les enfants autistes de ’Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network
(réseau américain de surveillance de l'autisme et des déficiences développementales) oscillent
entre 31 et 33 % depuis 2014 (Chiarotti et Venerosi, 2020). Les données sur la prévalence de
'autisme au Canada publiées par '’Agence de la santé publique du Canada (2019; 2022) ne
comprennent pas de données sur les capacités intellectuelles.

Une personne autiste qui présente des conditions concomitantes et qui se heurte a des
difficultés croissantes dans plusieurs domaines a besoin de soutiens accrus de la part de
plusieurs intervenants dans différents services (par exemple, répit, transport, soutien de

jour, soins primaires, santé mentale et soins spécialisés) et relevant de plusieurs secteurs,
notamment ceux de I’éducation, de la santé ou du handicap (Rivard et coll,, 2021). Militer
pour ces soutiens, les coordonner et parvenir a naviguer dans les systémes de soutiens et de
services multiples et souvent complexes s’avére donc d’autant plus nécessaire (Calleja et coll.,
2020). La plupart du temps, cela incombe aux parents ou a d’autres membres de la famille
(Murphy et coll., 2016; Lubetsky et coll., 2014).

Le besoin de soutiens spécialisés ne résulte pas uniquement d’une déficience intellectuelle
concomitante. De graves problémes de santé mentale, le manque constant de soutien

efficace et |la stigmatisation récurrente peuvent déclencher des besoins de soutien complexes,
susceptibles de ne pas étre bien compris ou satisfaits dans le cadre de la prestation de

services actuelle. Les personnes concernées peinent souvent a étre prises en charge dans les
secteurs de la santé mentale, de la santé et des services aux personnes ayant une déficience
développementale en raison des conditions d’admissibilité et du manque de connaissance de
lautisme. Lorsque ces systémes ne sont pas adaptés a la prise en compte de besoins fluctuants
ou constants des personnes autistes et de leurs familles, I'objectif d’'une adéquation optimale
entre la personne et I'environnement devient hors d’atteinte. Dans ce rapport, nous avons décrit
ces personnes comme personnes autistes ayant des besoins de soutien complexes.

« [...] maintenant gu’il est un adolescent. Il est beaucoup plus grand et plus fort, et nombre de
ses crises peuvent devenir violentes. |l n’essaie pas de faire du mal a sa famille, mais il cogne
avec acharnement sur son lit ou sur le mur, et la situation devient parfois trées tendue. »

- Membre de la famille d’'une personne autiste
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2.7 Autisme et collectivités rurales et éloignées

Vivre dans des collectivités rurales ou éloignées peut limiter I'accés au diagnostic, aux services
et aux soutiens (Antezana et coll., 2017). Ce constat s’applique tout a fait dans le contexte
canadien, ou une partie de la population vit en milieu rural ou dans des collectivités éloignées.
Pour de nombreuses personnes autistes et leurs familles, 'accés aux services demande du
temps, nécessite de parcourir des distances importantes et engendre des frais de déplacement
élevés, allant souvent de pair avec de mauvaises conditions de déplacement, notamment les
routes hivernales et I'indisponibilité des services de transport public (de Leeuw et coll.,, 2020).
Vivre en milieu rural revient également a parcourir de longues distances en voiture ou a devoir
déménager de maniére a se rapprocher des soutiens et des services (DePape et Lindsay, 2016).

Résumé

Les personnes autistes et leurs familles résidant dans les collectivités rurales et
éloignées du Canada ont moins facilement accés au diagnostic, aux services et
aux soutiens. Les difficultés d’accés générent de la tension émotionnelle et du
stress, et engendrent des colits supplémentaires.

Les parents d’enfants handicapés des collectivités rurales canadiennes décrivent la tension
émotionnelle et le stress générés par cette situation, auxquels s’ajoute une charge financiere
supplémentaire (Hoogsteen et Woodgate, 2013). En effet, les parents d’enfants autistes
vivant dans des zones rurales font face a des colts annuels supplémentaires 14 % plus élevés
par rapport aux familles vivant en milieu urbain (Liao et Li, 2020). La répartition inégale de
spécialistes sur le territoire national crée d’autres obstacles structurels pour les familles, en
particulier celles issues des groupes minoritaires (Broder-Fingert et coll., 2020).

Les disparités socioéconomiques entre les quartiers donnent un apercu analytique des
différences de prévalence de l'autisme a travers le pays. L'Instrument de mesure du
développement de la petite enfance (Janus et Offord, 2007), mis en ceuvre dans la plupart
des provinces et territoires canadiens, a été utilisé afin de recueillir des données sur les
diagnostics d’enfants par quartier. Grace au croisement de données sur le diagnostic de
'autisme avec celles sur les quartiers et les variables socioéconomiques, des différences ont
pu étre constatées en matiére de diagnostic de I'autisme dans le pays (Siddiqua et coll., 2020).
Cependant, les données actuelles restent extrémement limitées. Les liens avec les questions
d’insécurité communautaire et de violence de quartier, ainsi que les expériences vécues dans
ces contextes, seront décrits plus en détail au chapitre 4.
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2.8 Autisme et statut socioéconomique

Dans I'ensemble, la recherche sur 'autisme se cantonne a un suréchantillon de population
non représentative, a savoir des familles plutoét blanches ayant un niveau d’éducation et de
revenus plus élevé que la moyenne nationale. Malgré cette surreprésentation des familles au
statut socioéconomique plus élevé, un sous-ensemble d’études montre la maniére dont les
caractéristigues familiales, telles que le statut socioéconomique, influent sur les inégalités
économiques et les disparités au niveau des services (Smith et coll., 2020). Par exemple,
bien que la prévalence du diagnostic de 'autisme ait augmenté partout dans le monde, les
personnes au statut socioéconomique plus modeste sont moins susceptibles de recevoir un
tel diagnostic, et ce, quel que soit leur tableau clinigue (Dickerson et coll., 2017). Les familles
d’enfants autistes au statut socioéconomique plus précaire témoignent généralement d’un
acces plus limité aux services de santé et d’autisme et d’une utilisation moindre de ces
services par rapport aux familles au statut socioéconomique plus élevé (Smith et coll., 2020).
[l existe donc des formes intersectionnelles d’inégalité entre les familles, qui se manifestent
principalement dans le domaine économique. Ces inégalités prennent notamment les formes
suivantes (Singh et Bunyak, 2019; Anderson, Roux et coll., 2018) :

» avoir des ressources plus limitées (par exemple, sur le plan des ressources financiéres ou de
'assurance maladie);

* résider dans des collectivités rurales ou défavorisées;

e occuper des emplois peu flexibles;

» é&tre une femme ayant un réle de proche aidante.

En revanche, les familles disposant d’'un revenu plus important sont plus en mesure de payer
des activités enrichissantes sur le plan éducatif, des services et des droits de scolarité, sans
avoir besoin de financement public (Anderson, Roux et coll., 2018).

Par ailleurs, un statut socioéconomigque modeste se combine souvent avec l'identité des
personnes racisées et des immigrants. Associé a la race, un tel statut génére une injustice
(Caton et coll., 2019) et une discrimination encore plus importante. Au Royaume-Uni, des
différences majeures ont été constatées dans les résultats du diagnostic des enfants autistes en
fonction de la race et du statut social. Ces différences s’expliqueraient par un biais d’orientation
ainsi que par des différences dans le dépistage et dans la prévalence de symptémes chez

les membres de ces communautés racisées (Roman-Urrestarazu et coll.,, 2021). Le chapitre 5
propose une étude plus approfondie des effets de la stabilité financiére sur les personnes
autistes, les familles et la société.
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2.9 Répondre aux besoins des groupes en quéte d’équité

Les pratiques exemplaires et prometteuses a I’égard des groupes en quéte d’équité sont
énoncées dans la suite du présent rapport. Par exemple, la section Accés équitable (chapitre 4)
décrit les activités de renforcement des capacités visant a former une main-d’ceuvre plus
gualifiée et diversifiée face aux difficultés particulieres de parents autistes. Cette section
traite également de I'accés a des services tenant compte des traumatismes et adaptés aux
spécificités culturelles. Les chapitres 1 et 6 présentent les pratiques exemplaires tendant

a inclure et a faire participer les personnes autistes d’origines diverses et leurs familles a

la gouvernance et a la recherche. Enfin, comme on le verra dans la section consacrée aux
parcours vers I'’éducation postsecondaire (chapitre 5), I’élargissement des mesures d’équité,
de diversité et d’inclusion sur les campus de maniére a prendre en compte la neurodiversité
est susceptible de promouvoir 'acceptation des personnes neurodiverses, d’atténuer la
stigmatisation et la discrimination a leur égard, et de garantir une plus grande représentation
proportionnelle des personnes autistes dans les établissements postsecondaires.

Ces mesures sont décrites dans le contexte d’établissements postsecondaires, mais elles ont
des applications plus larges. Le fait de prendre délibérément en considération les besoins
particuliers liés a 'autisme dans les cadres d’action pour I'équité, la diversité et I'inclusion (EDI)
et les outils d’analyse connexes (comme I’Analyse comparative entre les sexes plus, stratégie

mise en ceuvre dans tous les ministéres pancanadiens du gouvernement du Canada) offre

un moyen concret de soutenir I'inclusion et la participation des personnes autistes dans de
multiples milieux et institutions. Par ailleurs, il existe désormais différents outils d’analyse de
politiques publiques en matiére d’intersectionnalité et d’équité en santé (voir notamment :
Association canadienne de santé publique, 2020; Dover et Belon, 2019; Hankivsky et coll., 2019;
Povall et coll.,, 2018; Organisation mondiale de la Santé, Bureau régional de I'Europe, 2019),

qui peuvent étre combinés aux analyses de politiques en matiére d’autisme afin d’aborder les
inégalités de santé vécues par des sous-groupes particuliers de personnes autistes.

De multiples exemples de solutions possibles concernant les soutiens et les services aux
personnes autistes sont décrits dans le présent rapport. Cependant, des stratégies visant a
ameéliorer les problémes structurels des systémes de santé, sociaux et éducatifs canadiens sont
nécessaires a I’échelle du systéme, afin de relever pleinement certains des défis auxquels sont
confrontés les groupes en quéte d’équité au Canada.
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Constatation principale : autisme et intersectionnalité
L’application d’'une approche intersectionnelle et I’élargissement des
mesures d’équité, de diversité et d’inclusion et des pratiques d’analyse
comparative entre les sexes pour inclure IPautisme aident a établir des
priorités et a élaborer des actions visant a atténuer la stigmatisation et
la discrimination et a remédier aux inégalités au sein des services et des
soutiens, par exemple par I’expansion :

» de la capacité et de la diversité de la main-d’ceuvre chez les fournisseurs
et prestataires de services;

» d’offres de services tenant compte des traumatismes et adaptés aux
spécificités culturelles;

» de possibilités d’éducation et d’emploi acceptant les personnes autistes;

» de la gouvernance partagée et de la participation citoyenne;

» des travaux de recherche qui incluent les groupes en quéte d’équité.

2.10 Résumé du chapitre

Ce chapitre a présenté les besoins spécifigues, ainsi que les difficultés particulieres des
personnes autistes et de leurs familles, en les passant au crible de I'intersectionnalité des
identités. Les obstacles et les besoins sont notamment liés aux facteurs suivants :

* larace, I'ethnicité et la langue;

* le genre, I'identité de genre et I'orientation sexuelle;

« la diversité des structures familiales, y compris le vécu des parents autistes;
* |la complexité des besoins en matiére de soutien;

» larésidence dans des collectivités rurales et éloignées;

* la précarité socioéconomique.

Cette analyse, préliminaire et limitée par le fait que la présente évaluation a été menée par des
non-Autochtones, met néanmoins en lumiére I'expérience en matiére d’autisme des Premiéres
Nations, des Métis et des Inuits du Canada. Guidée par les contributions des représentants
autochtones du Comité d’évaluation et dans un souci de vérité et de réconciliation, la présente
évaluation a cherché a faire entendre et a amplifier les voix des personnes autistes autochtones
et de leurs familles.
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Chapitre 3.

Inclusion sociale

Résumé

L’inclusion sociale joue un role capital dans le bien-étre
et la qualité de vie de toutes les personnes, y compris les
personnes autistes.

La création de collectivités inclusives pour les personnes
autistes repose sur un sentiment d’appartenance et
d’acceptation, une participation active et une implication
constructive, un environnement sécurisé sur les plans
physiqgue et émotionnel, ainsi qu’un accés équitable aux
ressources et aux opportunités dans divers domaines

de la vie de tous les jours.



[ I 4

3.0 Eléments constitutifs d’une collectivité

inclusive

L’inclusion sociale joue un rble capital dans le bien-étre et la qualité de vie de toutes les
personnes, y compris de celles qui vivent avec un handicap (Brown et coll., 2015; Lai et coll.,
2020; Schalock et Gardner, 2007). L'importance de I'inclusion sociale est soulignée par la
Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées, que le Canada
a ratifiée en 2010 pour faciliter la pleine inclusion et participation a la société des personnes
handicapées, y compris des personnes autistes (Nations Unies, 2006, article 19).

Concept « phare » de la politique canadienne en faveur des personnes handicapées (Prince,
2009), Iinclusion s’avére une notion souvent contestée et difficile a définir ou a mettre en
pratique. Certaines critiques lui reprochent de promouvoir des valeurs sociales dominantes et
des activités « normatives » telles que I'emploi et la vie autonome, au lieu de donner la priorité
aux activités axées sur les préférences ou les besoins propres a chaque personne (Cobigo

et coll.,, 2012). Si 'emploi et la vie autonome peuvent faire partie des objectifs d’inclusion
auxqguels aspirent de nombreuses personnes autistes, I'inclusion sociale porte également sur
des opportunités et des activités ne se limitant pas a cette sphére économique.

« De bien des facons, la société au sens large doit réapprendre les valeurs fondamentales
[que] nous souhaitons [inculquer] a nos enfants dés la maternelle : faire preuve de gentillesse
et de compréhension, ne pas émettre de jugements hatifs, accepter les autres tels qu’ils sont
et leur accorder une place dans ce monde. Avoir conscience que chaque vie a de la valeur et
chercher a en tirer une lecon d’humilité, de patience et de sagesse. »

- Membre de la famille d’une personne autiste

A la lumiére d’une synthése de la littérature essentielle consacrée au handicap, nous suggérons
que linclusion sociale et communautaire revét plusieurs dimensions, lesquelles s’appliguent
également aux personnes autistes. Ainsi :

« elle est corrélée a un sentiment d’appartenance, de sécurité, de réciprocité et d’acceptation
au sein de la collectivité et de I'environnement (Renwick et coll., 2019; Simplican et coll,,
2015; Power, 2013; Hall, 2010);

« elle implique la participation active et 'implication des personnes autistes dans tous les
domaines de la vie, y compris 'engagement civigue, la recherche et les politiques (Prince,
2009; Frankena, et coll., 2015);
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* elle est le fruit d’interactions complexes entre une personne et son environnement, et
s’avere donc source d’opportunités et propice a la dignité (Cobigo et coll,, 2012; Pereira,
2017; Whiteford et coll.,, 2018; Whiteford et Townsend, 2011);

» elle subit les effets conjugués des conditions individuelles, interpersonnelles,
organisationnelles, communautaires et sociopolitiques (Simplican et coll., 2015);

* elle suppose I'équité des relations et de la répartition des ressources entre les personnes
autistes et non autistes au Canada (Organisation des Nations Unies, 2006; Amado et coll,,
2013; Hall, 2009);

» elle vise principalement a permettre aux personnes autistes de déterminer ellesmémes les
réles constructifs gu’elles veulent jouer, en fonction de leurs propres points de vue, choix et
besoins (Cobigo et coll., 2016; Wehmeyer, 2004; Wehmeyer et Abery, 2013).

« L’autisme est le signe d’une différence neurologique [...] Nous avons besoin
d’accommodements pour vivre dans un monde qui n’est pas pensé pour nous, mais cela ne
veut pas dire que nous ne sommes pas faits pour ce monde! »

- Adulte autiste

Parmi les éléments constitutifs d’une collectivité inclusive figurent un sentiment d’appartenance
et d’acceptation, une participation active et une implication constructive, un environnement
sécurisé sur les plans physique et émotionnel, ainsi gu’un accés équitable aux ressources

et aux opportunités dans divers domaines de la vie de tous les jours. D’un point de vue a la

fois écologique et social sur le handicap, il s’avére donc possible de promouvoir I'inclusion

des personnes autistes dans la société en adaptant mieux I'environnement a la personne, en
réduisant les obstacles a la participation constructive a titre personnel et en optimisant les
opportunités tout au long de la vie (Henninger et Taylor, 2013; Hutchings et Chaplin, 2017; Lai

et coll,, 2020). Au regard de cette définition d’une collectivité inclusive, le présent chapitre
étudie les moyens de :

« |utter contre la stigmatisation et protéger les droits de la personne;
* promouvoir la sécurité a domicile et au sein de la collectivité;

* renforcer la participation communautaire et I'accessibilité;

« mettre la technologie au service de I'inclusion sociale.
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3.1 Lutter contre la stigmatisation et protéger les droits de
la personne

3.1.1 Contexte

En vertu de la Charte canadienne des droits et libertés (1982), mais aussi de la Déclaration des
droits de 'lhomme (1948), de la Convention relative aux droits des personnes handicapées
(2006) et de la Convention relative aux droits de I'enfant (1989) des Nations Unies, les
personnes autistes jouissent des mémes droits, de la méme protection et du méme bénéfice
de la loi, sans discrimination. Elles ont le droit, autant que les autres, d’étre en bonne santé
physique et mentale.

Résumé

Les personnes autistes sont souvent confrontées a la stigmatisation et a la
discrimination au regard de leurs droits en matiere d’éducation, d’emploi,
d’habitation, de santé, de sécurité, de dignité et d’autodétermination, ce qui
nuit a leur santé mentale et augmente les taux de comportement suicidaire.

La discrimination est le fruit et la manifestation d’attitudes négatives : il peut
s’agir de la réticence a fréquenter certains groupes ou du fait de ne pas venir
en aide aux personnes qui en font partie, de leur refuser des opportunités ou
la jouissance des mémes droits, et de les éviter en société.

La stigmatisation et la discrimination sont des problemes de santé publique
majeurs qui engendrent des inégalités sociales et réduisent la qualité de

vie des personnes autistes, des membres de la famille et des aidants. |l est
nécessaire d’élaborer des politiques et de prendre des mesures pour lutter
contre la stigmatisation et la discrimination a I’égard des personnes autistes.

Les processus décisionnels du systéeme de justice traditionnel mettent
I’accent sur la prise de décision autonome. Toutefois, la désignation d’un
tuteur ou d’une tutrice (certes bien intentionné-e en régle générale) est
susceptible de nuire a 'autonomie, a ’'autodétermination et a la dignité des
personnes autistes, voire de les rendre plus vulnérables sur le plan financier
et d’augmenter le risque d’autres formes de victimisation.
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Stigmatisation et attitudes

Malgré ces cadres législatifs, les personnes autistes sont souvent confrontées a la
stigmatisation et a la discrimination au regard de leurs droits en matiére d’éducation, d’emploi,
d’habitation, de santé, de sécurité, de dignité et d’autodétermination (Organisation mondiale
de la Santé, 2022; Roleska et coll., 2018). Or, la violation de ces droits de la personne est
corrélée a une moins bonne santé mentale et a des tendances suicidaires plus fréguentes chez
les personnes autistes (Cassidy et coll.,, 2021).

La stigmatisation découle de 'adoption d’attitudes négatives a I’égard d’un groupe donné
(Cremin et coll.,, 2021). Ces attitudes, qui peuvent étre implicites ou explicites, recouvrent un
ensemble de croyances, de sentiments et de comportements (Engel et Sheppard, 2020; Huskin
et coll., 2018). Les croyances mettent en évidence les connaissances d’une personne au sujet
de l'autisme, lesquelles sont d’ailleurs parfois erronées, inexactes, voire inexistantes (Cremin

et coll,, 2021). Les sentiments refletent la composante émotionnelle des attitudes, y compris
'anxiété ou la nervosité a I'idée d’interagir avec des personnes autistes ou vivant avec un autre
handicap (Engel et Sheppard, 2020). Les comportements incluent le fait ou I'intention d’agir,
par exemple de commettre des actes discriminatoires (Huskin et coll., 2018).

Sous l'effet des attitudes négatives et de la stigmatisation qui s’ensuit, il arrive que les
personnes autistes soient étiquetées ou victimes de stéréotypes, voire de préjudices, avec le
risque d’entrainer la perte d’un statut ou d’induire de la discrimination (Scior et Werner, 2015).
La discrimination peut se manifester par une réticence a fréqguenter les personnes autistes ou
par le refus de leur venir en aide, de leur offrir des opportunités ou de leur autoriser I'accés aux
soins, a 'emploi et a I'habitation. A titre d’exemple, 'examen sur la mortalité et les difficultés
d’apprentissage au Royaume-Uni a démontré de maniére systématique que les personnes
autistes et vivant avec d’autres déficiences développementales risquent davantage de décéder
des suites de conditions médicales susceptibles d’étre évitées et traitées, comparativement

a la population générale. Ces déces évitables révélent la nécessité d’améliorer la formation

et la sensibilisation des prestataires et fournisseurs de services sociaux et de soins de santé
(Department of Health and Social Care [Royaume-Uni], 2019a; National Development Team for
Inclusion, 2021).

Les attitudes sont forgées par les expériences directes, le modelage, les valeurs et I'exposition
a autrui (Fisher et Purcal, 2017). Les personnes peuvent également étre influencées par

leur environnement social et leurs relations, par des pratiques organisationnelles et par des
normes communautaires ou sociales (Dekoninck, 2017). Au niveau sociétal, les attitudes
peuvent aussi évoluer sous I'effet de lois ou de politiques publiques, dans la mesure ou les
décisions gouvernementales influent sur les conditions d’emploi, de vie et d’apprentissage de
la population. Les attitudes négatives sont I'un des principaux obstacles a la participation et a
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I'inclusion des personnes en situation de handicap mis en évidence par I’Organisation mondiale
de la Santé (Dekoninck, 2017; Fisher et Purcal, 2017). Si toutes les personnes vivant avec un
handicap sont susceptibles d’étre victimes des attitudes négatives d’autrui, certaines conditions
telles que I'autisme font I'objet de taux supérieurs de stigmatisation (Huskin et coll., 2018).

Le probleme de 'empathie bidirectionnelle suggére que les différentes expériences et maniéres
de penser peuvent nuire a la compréhension et a 'empathie entre les personnes (Milton, 2012),
ce qui influe ensuite sur les attitudes et les comportements. Si 'on poursuit cette réflexion, les
difficultés sociales rencontrées par les personnes autistes ne sont pas inhérentes a I'autisme
(lacunes sociales ou manque d’empathie), mais reflétent plutét une rupture de la compréhension
entre des personnes (autistes et non autistes) qui voient le monde différemment.

Les personnes autistes et vivant avec une déficience intellectuelle concomitante rencontrent
de multiples obstacles a 'inclusion sociale (Ali et coll., 2012; Jones et coll,, 2021). En outre,

les personnes autistes dont I'identité s’entrecroise avec d’autres groupes en quéte d’équité

se heurtent parfois a plusieurs niveaux de stigmatisation (Duke, 2011) ou de discrimination
(Dekoninck, 2017). La stigmatisation associée a l'autisme peut également s’exercer sur les
membres de la famille, ce qui risque d’engendrer des troubles émotionnels et de conduire a
I'isolement social (Mitter et coll., 2019). Les parents sont parfois accusés a tort d’avoir transmis
des geénes « défectueux » a leurs enfants ou de mal les élever, ou bien certaines cultures
considérent que les personnes autistes sont la pour « expier les fautes » de leurs ancétres (Ali
et coll., 2012).

Les attitudes négatives a I’égard des personnes autistes sont principalement corrélées avec
les raisons suivantes (Dekoninck, 2017; Department of Health and Social Care [RoyaumeUni],
2019a; Hamrick et coll., 2021; Holton et coll., 2014; Catala et coll., 2021; McGuire, 2016) :

* |'absence de campagnes et de stratégies ciblées et systématiques d’acceptation de
lautisme et de sensibilisation menées sur le long terme;

» lorientation négative potentielle et historique des messages véhiculés dans les médias au
sujet de l'autisme;

* le mangue de compétences, de connaissances et de compréhension du grand public, des
professionnels de la santé et des travailleurs sociaux;

* |'absence d’images positives et réalistes représentant les personnes autistes dans I'ensemble
des secteurs et des strates de la société, y compris dans les médias;

* le dénigrement historique des témoignages et des points de vue des personnes autistes.
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De maniére générale, les discussions au sujet de I'autisme dans les médias et les travaux de
recherche ont tendance a exploiter des récits a connotation sociale négative (par exemple :
tragédie, épidémie et pitié) qui stigmatisent les personnes autistes (Dosch, 2019). A titre
d’exemple, il s’est avéré difficile durant cet examen des données probantes de trouver des
exemples d’expériences familiales ou parentales positives (exception notable dans King

et coll,, 2012), alors que la consultation des parties prenantes n’a cessé de démontrer les
talents et les forces qu’apportent les personnes autistes au sein de leur famille. Cette mise en
perspective négative de I'autisme fait que les personnes autistes sont considérées comme des
« problémes » ou des « énigmes » a résoudre au lieu de normaliser leurs facons d’étre et de
les reconnaitre comme des membres a part entiére de la collectivité dans toute sa diversité
(Bagatell, 2010).

« Mettez en avant les points positifs, les forces, les accomplissements, et pas seulement
les aspects négatifs. Cessez de présenter [I’autisme] comme ‘un probleme’, ‘une condition
dévastatrice’ ou ‘un fardeau’ pour les parents et les collectivités qui ‘sont contraintes’ de vivre
avec [...] cela détruit toute conscience de notre propre valeur. »

- Adulte autiste

Présentes dans I'ensemble des sphéres de la vie de tous les jours, la stigmatisation et la
discrimination que subissent les personnes autistes constituent un obstacle important dans les
domaines de I'habitation et de I'emploi, compromettent I'obtention d’un revenu économique
décent et entravent I'acces aux soins et aux services sociaux (Hemm et coll., 2015). La
stigmatisation est un probléme de santé publigue majeur qui engendre des inégalités sociales
et réduit la qualité de vie des personnes autistes, des membres de la famille et d’autres aidants.
[l est nécessaire d’élaborer des politiques et de prendre des mesures pour lutter contre la
stigmatisation et la discrimination a I'’égard des personnes autistes (Scior et Werner, 2015).

Prise de décision

Les personnes autistes font 'objet d’'une discrimination systémique dans les décisions qui

les concernent. Lorsqu’elles sont informées et qu’elles bénéficient, au besoin, de soutiens,

les personnes autistes sont capables de faire des choix éclairés. Si les processus juridiques
traditionnels mettent I'accent sur la prise de décision autonome (Stainton, 2016), dans de
nombreux territoires de compétence canadiens, un tuteur ou une tutrice peut se voir octroyer
'lautorité et le contrble sur les décisions d’une autre personne s’il est jugé que cette derniére
nécessite une quelconque aide a la prise de décision (Bach et Kerzner, 2020). Or, une telle
relation (méme si le tuteur ou la tutrice est généralement bien intentionné-e et veille a protéger
et a servir les intéréts de 'autre) est susceptible de nuire a 'autonomie et a 'autodétermination,
et risque malheureusement d’offrir un moyen d’exploiter financiérement les personnes autistes
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ou de les exposer a d’autres formes de maltraitance ou de négligence. Leur statut juridique

a également plus de chances d’étre diminué aux yeux de leur entourage, y compris des
prestataires et fournisseurs de services sociaux et de soins, contribuant ainsi a entretenir les
stéréotypes, la chosification et les attitudes négatives (Bach et Kerzner, 2020). Ces personnes
autistes, quant a elles, peuvent se sentir impuissantes et donc inutilement vulnérables a la
maltraitance, a la négligence et a I'exploitation. A titre d’exemple, une étude sur le systéme de
tutelle de 'Ontario met au jour divers problémes liés au mangue de dispositifs de protection,
au non-respect de la procédure réguliére et aux obstacles que doivent surmonter les personnes
sous tutelle pour révoquer les ordonnances connexes et faire rétablir leurs droits (Joffe et
Montigny, 2014). Ces auteurs estiment gu’il existe un manqgue de surveillance et de supervision
des tuteurs et des tutrices, et fournissent également des exemples d’affaires dans lesquelles le
tuteur et curateur public a refusé de régler les frais d’'une évaluation des capacités demandée
alors que ce rbéle lui incombe si la personne n’est pas en mesure de payer.

3.1.2 Pratiques exemplaires et pratiques prometteuses

La présente section aborde les stratégies permettant de lutter contre la stigmatisation et la
discrimination et de promouvoir 'autodétermination des personnes autistes. Lesdites stratégies
insistent sur I'importance d’une prise de décision concertée et sur le réle de leadership que
doivent jouer les personnes autistes (Boyce et coll,, 2001). Dans cette optique, elles visent a :

* promouvoir la compréhension du public, 'acceptation et I'inclusion des personnes autistes
et issues de la neurodiversité,

e garantir le respect, au sein des systémes de santé, d’aide sociale et de justice, de 'avantage
éthique et les données probantes a I'appui de la prise de décision assistée.

Acceptation et compréhension de la neurodiversité

Pour lutter contre la stigmatisation et promouvoir I'acceptation de 'autisme par le public, il

est indispensable de comprendre ce qu’est la neurodiversité, comme nous I'expliquons dans

le chapitre 2. La mise en place de lieux et de pratiques d’affirmation de la neurodiversité
contribue a favoriser le bien-étre des personnes et I'expression libre de la neurodiversité. Cette
notion importante, évoquée par les personnes ayant un savoir expérientiel, a trait aux modes
d’aménagement des espaces physiques, ainsi qu’aux relations, au respect et au sentiment
d’appartenance des personnes autistes au sein de tels espaces. Il est primordial que les
connaissances au sujet de 'autisme apprises dans le cadre des programmes d’éducation ou de
formation refletent la compréhension actuelle de 'autisme, dans une optique d’acceptation.

L’acceptation de 'autisme suppose de promouvoir I'acceptation de la diversité par le public
et de réduire la stigmatisation liée aux différences neurodéveloppementales tout au long de
la vie et dans tous les milieux, y compris mais sans s’y limiter, dans les garderies et les centres
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d’éducation de la petite enfance, les écoles, les centres communautaires, les entreprises, les
lieux de travail, les campus universitaires et d’autres espaces publics. Elle va au-dela de la
prestation de soutiens et de services individualisés en matiére d’autisme, de sorte a envisager
également des approches propices a lI'inclusion et basées sur les forces a I'échelle des
populations. Cela nécessite souvent de former et d’éduquer les professionnels exercant dans
ces milieux, ainsi que les pairs et le grand public. Les campagnes publiques offrent un moyen
d’accroitre la compréhension et 'acceptation du public a I’égard des personnes autistes a
condition gu’elles tiennent compte de la culture des personnes autistes et de la neurodiversité
(Kras, 2009; Milton, 2014). L’adoption d’'une optique de neurodiversité dans les campagnes
publiques peut favoriser la reconnaissance de 'autisme sous I'angle de la différence et mettre
en lumiére la diversité qui existe parmi les personnes autistes du point de vue des forces mais
aussi des domaines dans lesquels des soutiens ou des accommodements sont nécessaires
(Ortega, 2009; Raz et coll., 2018).

La recherche a démontré que l'interaction directe avec les personnes autistes joue un rble
essentiel dans 'amélioration des attitudes a I'’égard de I'autisme (Kuzminski et coll.,, 2019). Afin de
favoriser la compréhension et I'acceptation du public, il s’avérerait donc judicieux de représenter
toute la diversité des personnes autistes dans les médias populaires et d’'appuyer un leadership
solide et diversifié s’articulant en priorité autour de personnes autistes qui sont a l'aise et
possédent les connaissances nécessaires pour communiguer avec le public au sujet de I'autisme.

Le fait d’assurer une formation ou un perfectionnement professionnel de maniére ciblée peut
également contribuer a améliorer la compréhension et, par la suite, les accommodements et

les services de soutien aux personnes autistes (Dillenburger et coll., 2016). Il est capital que ces
formations promeuvent le recours a une approche tenant compte des traumatismes (Benevides,
Shore, Palmer et coll., 2020) et propice a 'affirmation de la neurodiversité (Chun et Fisher, 2014).
Cela encouragera les professionnels a abandonner la mise en perspective négative de I'autisme
pour tendre vers le respect et la validation des opinions et des facons d’étre des personnes
autistes, tout en les aidant dans les domaines ou elles en ressentent elles-mémes le besoin (Chun
et Fisher, 2014; Kapp, 2019). Les solutions suggérées ici, ainsi que les données probantes étayant
chacune d’elles, sont décrites plus en détail dans les sections suivantes.

« L’éducation est la base de tout [...] Nous devons nous montrer ouverts et curieux d’apprendre
[...] avoir conscience de nos propres croyances [...] accueillir 'expérience des autres. Nous
devons avoir la volonté de créer une société vraiment inclusive - c’est un cheminement d’abord
intérieur, qui demande un travail personnel. Ensuite, nous pourrons créer un cadre éducatif dans
lequel toutes les personnes sont prises en compte et représentées. »

- Fournisseur de services
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Campagnes d’acceptation de IPautisme et de sensibilisation et activités de formation

Pour faire évoluer les attitudes et tendre vers 'acceptation de 'autisme, la premiére étape
consiste a améliorer la compréhension du public au travers d’actions de sensibilisation (voir
figure 5). L’éducation et la formation, les campagnes de sensibilisation et le contact direct avec
les personnes autistes sont de puissants outils capables d’influer a long terme sur la mentalité des
personnes non autistes (Dekoninck, 2017; Fisher et Purcal, 2017). Par exemple, une corrélation a
été observée entre une meilleure connaissance de I'autisme, d’'une part, et une évolution positive
des attitudes et un recul de la stigmatisation, d’autre part (Cremin et coll., 2021). En outre, il a été
systématiquement démontré que le contact accru avec les personnes en situation de handicap
contribue a améliorer les attitudes et I'inclusion sociale, ainsi gu’a réduire la discrimination
(Anthony et coll.,, 2020). Cependant, pour une efficacité optimale, le contact direct doit avoir lieu
dans un environnement valorisant, susciter des interactions positives avec les personnes autistes
et transmettre des renseignements complémentaires qui promeuvent I'équité et déconstruisent
les stéréotypes (Fisher et Purcal, 2017; Huskin et coll., 2018).

Figure 5. Etapes de transition de la sensibilisation a ’acceptation de I’autisme.

Etapes de transition de la sensibilisation
a PPacceptation de PPautisme

Etape 1 Etape 2 ‘ Etape 3

Acquisition de ' Evolution des Changement des
' connaissances attitudes

comportements
Exemple : diffusion de Exemple : création d’occasions Exemple : mise en ceuvre
renseignements au sujet d’interactions sociales positives d’une réglementation visant
de I'autisme entre les personnes autistes et a lutter contre la discrimination

les personnes non autistes

Sensibilisation Acceptation
a llautisme de PPautisme
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Diverses approches d’attraction et de dissuasion peuvent étre mises en ceuvre pour faire
évoluer les attitudes au sein de la société (Dekoninck, 2017). Les approches d’attraction ont
pour but de motiver les personnes et les organisations en améliorant les connaissances, la

prise de conscience personnelle et I'empathie, et en les aidant a prendre le recul nécessaire
pour changer leurs attitudes et comportements. Il peut s’agir, par exemple, d’une campagne
sur les médias sociaux visant a promouvoir I'acceptation de 'autisme et la sensibilisation.

Les approches de dissuasion ont pour but d’expliguer aux personnes et aux organisations ce
gu’elles doivent ou ne doivent pas faire. Elles passent par la répétition des mémes messages et
la mise en place de sanctions. Par exemple, le gouvernement peut promulguer une loi imposant
une formation particuliére des fournisseurs et prestataires de services. Comme le montrent
divers travaux de recherche et exemples de politiques a travers le monde (voir tableau 2), une
combinaison d’approches d’attraction et de dissuasion est généralement requise et mise en
ceuvre dans 'optique d’induire des changements sociétaux durables en termes d’acceptation
du handicap et de sensibilisation (Dekoninck, 2017; Fisher et Purcal, 2017; Scior et Werner, 2015;
Thompson et coll., 2012).

Selon Fisher et Purcal (2017), les politiques visant a renforcer la sensibilisation en matiére de
handicap, a faire évoluer les attitudes vers I'acceptation et a réduire la stigmatisation peuvent
étre regroupées dans les catégories suivantes :

e Approches individuelles. Généralement axées sur I'attraction, ces approches tentent
d’influer sur les attitudes d’une personne en I'informant mieux et en 'aidant a comprendre
les expériences liées au handicap. Elles peuvent étre généralisées ou adaptées en fonction
du contexte (milieu scolaire, municipalité ou pays, par exemple) ou du public cible (éleves,
éducateurs, etc.).

e Approches organisationnelles. Combinant généralement les facteurs d’attraction et de
dissuasion, ces approches tentent d’influer sur les attitudes d’un groupe donné (employés,
employeurs, etc.) dans divers domaines de la vie économique et sociale (par exemple,
travail, éducation, santé, loisirs ou transports) dans le but d’améliorer la participation, la
gualité de vie et I'acces des personnes en situation de handicap.

e Approches gouvernementales. Généralement axées sur la dissuasion, ces approches
imposent un changement de comportement. Si elles @émanent des pouvoirs publics et des
organismes de réglementation, elles peuvent requérir I'intervention d’autres organisations
aux fins de leur mise en ceuvre et de leur adaptation aux exigences locales.

Ces trois types d’approches s’entrecroisent et se renforcent mutuellement.
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Approches individuelles
Les exemples d’approches individuelles ci-aprés seront détaillés tour a tour :

« programmes d’acceptation du handicap et de sensibilisation axés sur les pairs;
 campagnes d’acceptation et de sensibilisation dans les médias de masse;
* représentation positive des personnes autistes dans les médias, le sport et les arts.

Certes limitée, la littérature sur I'acceptation de I'autisme et la sensibilisation se penche
majoritairement sur les enfants et les jeunes en milieu scolaire. En outre, la plupart des travaux
de recherche sont axés sur les stratégies de sensibilisation a 'autisme, malgré une incitation
croissante a I'acceptation de I'autisme. Certaines données probantes émergentes viennent
étayer l'efficacité de ces approches dans I’évolution des connaissances, des attitudes et des
comportements intentionnels des éleves non autistes (Cremin et coll,, 2021). Les programmes
axés sur les pairs incluent généralement au moins I'une de ces composantes : interaction
sociale; simulation; programme d’études structuré en présentiel et/ou a I'aide de supports
multimédias (Lindsay et Edwards, 2013).

Si la durée et le format des programmes axés sur les pairs sont tres variables dans les travaux
de recherche, diverses pratiques exemplaires se dessinent. Pour induire un changement
d’attitude ou de comportement intentionnel, ces programmes doivent se dérouler sur plusieurs
séances (Cremin et coll,, 2021; Lindsay et Edwards, 2013). La taille restreinte des groupes
contribue également a renforcer I'impact des interactions sociales. En outre, il peut s’avérer
efficace d’associer plusieurs composantes telles que 'interaction sociale et I'information sous
différentes formes (descriptive, explicative et directive, par exemple).

Les explications au sujet de I'autisme, a travers des livres, des dessins animés ou des
programmes pédagogiques ciblés, peuvent engendrer une amélioration des attitudes et des
comportements intentionnels, favoriser le développement sur le plan moral et faire reculer les
stéréotypes chez les enfants non autistes (Engel et Sheppard, 2020). Pour faciliter I'interaction
sociale, il est également judicieux de mettre en place, en amont, des stratégies directives
concernant les modes de communication différents que les éléves autistes sont susceptibles
d’employer (Cremin et coll., 2021). D’aprés les constatations, I'interaction sociale (c’est-a-dire
les expériences personnelles auprés d’'une personne autiste) est 'approche la plus efficace pour
ameéliorer les connaissances et les attitudes a court terme et lutter ainsi contre la stigmatisation
(Anthony et coll., 2020). Il ressort également des données probantes émergentes que les
programmes animés par une personne ayant une expérience directe de 'autisme sont les

plus percutants (Cremin et coll,, 2021). En outre, conformément aux principes de cocréation,

le fait de demander I'avis des personnes autistes et des aidants permet de mettre en avant

des programmes et des supports donnant une vision positive, respectueuse et propice a la
compréhension et a 'acceptation des personnes autistes (Anthony et coll., 2020).
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Certaines ressources pédagogiques a la télévision et en ligne, certes moins directes, peuvent
également s’avérer utiles (Anthony et coll., 2020; Engel et Sheppard, 2020). Par exemple, en
2017, une enfant autiste dgée de quatre ans, prénommée Julia, a rejoint les marionnettes de
I’émission pour enfants Sesame Street. L’arrivée de ce personnage avait pour but d’expliquer
aux enfants les différences et les points communs entre eux et leurs camarades autistes (Engel
et Sheppard, 2020). Les jeunes enfants non autistes ayant regardé une breve vidéo de Julia en
savaient beaucoup plus sur 'autisme a I'issue du dessin animé.

En plus d’inclure le personnage de Julia dans Sesame Street (les résultats de sa présence sont
en attente d’évaluation, mais ne devraient pas tarder), Sesame Workshop a lancé l'initiative en
lighe See the Amazing visant a promouvoir la connaissance et I'acceptation de 'autisme. Les

nombreuses rubriques de ce site Web permettent d’obtenir des renseignements généraux sur
lautisme et d’accéder a diverses ressources telles que le clip musical « The Amazing Song »,
19 vidéos narratives s’adressant aux enfants et aux parents, un livre d’histoires électronique
ayant Julia pour personnage principal, un guide des lieux adaptés aux personnes autistes a
I'intention des aidants et huit jeux de cartes pour apprendre les rituels du quotidien.

D’aprés une enquéte d’évaluation avant-aprés menée a I'échelle nationale aux Etats-Unis,

cette initiative en ligne a permis d’accroitre, dans une mesure certes faible, mais significative,

la connaissance et I'acceptation de l'autisme chez les parents d’enfants non autistes et de
renforcer la perception d’inclusion au sein de la collectivité et de compétence parentale, ainsi
gue de diminuer la charge d’éducation parentale chez les parents d’enfants autistes (Anthony
et coll,, 2020). Les résultats de cette étude récente offrent des enseignements importants pour
I’établissement de pratiques exemplaires.

Si bon nombre de parents et de personnes qui viennent de recevoir le diagnostic consultent
Internet pour obtenir des renseignements sur l'autisme, la qualité de I'information disponible en
ligne varie considérablement. Selon une évaluation, moins de 50 % des sites Web consacrés a
I'autisme fournissaient des renseignements a jour, et seulement un tiers citaient des sources de
référence (Reichow et coll,, 2012). En outre, la vente de produits ou de services était souvent
proposée et, dans 17 % des cas, les sites Web faisaient la promotion de soutiens et de services
non fondés sur des données probantes.

En revanche, Anthony et coll. (2020) ont démontré comment les chercheurs, les cliniciens

et les personnes autistes peuvent s’associer pour concevoir un site Web simple d’utilisation,
gui propose un contenu a jour et fondé sur des données probantes, ainsi que des éléments
d’apprentissage par I'expérience. Leur évaluation a notamment indigué que les changements
positifs les plus importants ont été observés chez les parents d’enfants non autistes, qui
faisaient état de faibles connaissances au départ, et chez les parents d’enfants autistes, qui
présentaient une charge d’éducation parentale élevée. Ces constatations témoignent de
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I'intérét potentiel d’obtenir des mesures de référence des connaissances et des attitudes au
moment d’évaluer les campagnes d’acceptation et de sensibilisation du public a grande échelle.

Les médias de masse influent considérablement sur les attitudes individuelles, tout comme
la représentation et la participation des personnes en situation de handicap dans le domaine
des arts (Fisher et Purcal, 2017). Parmi les récentes campagnes liées a I'autisme, citons It’s
Everyone’s Journey au Royaume-Uni, qui encourage le grand public a préter davantage

attention aux difficultés que certains usagers, tels que les personnes autistes, sont susceptibles
de rencontrer dans les transports en commun (It’s Everyone’s Journey, 2022; gouvernement du
Royaume-Uni, s.d.). Dans le contexte de la pandémie de COVID19, plus particulierement, cette
campagne a permis d’informer le public au sujet des soutiens a apporter aux personnes qui ne
sont pas toujours en mesure de respecter les mesures de santé publiqgue (comme le port du
masqgue ou le maintien d’'une distance physique).

En Australie, la campagne Change Your Reactions a été lancée en 2018 en réponse a une

étude indiquant que, si la quasi-totalité (98 %) des Australiens et des Australiennes sait ce
gu’est I'autisme, seulement 29 % de la population comprend comment apporter du soutien
aux personnes autistes et seulement 4 % des personnes autistes et de leurs proches ont
I'impression que leur collectivité sait comment les soutenir (Amaze, 2018; 2021a). Cette
campagne utilise plusieurs plateformes médiatiques pour aider le grand public a mieux
comprendre I'autisme et épauler les personnes autistes, faire taire les idées recues et favoriser
I'inclusion. Elaborée en consultation avec des personnes autistes, des proches et d’autres
aidants, elle propose des ressources, notamment des vidéos qui, pour la plupart, mettent en
scene des personnes autistes.

Les campagnes dans les médias de masse visant a faire évoluer plus particulierement les
attitudes a I'égard de I'autisme et d’autres déficiences développementales n‘ont pas fait I'objet
d’autant de travaux de recherche que les campagnes générales d’acceptation du handicap

et de sensibilisation (Scior et Werner, 2015). Toutefois, 'examen d’études portant sur la
sensibilisation et I'acceptation a la fois de I'autisme et du handicap de maniere plus générale
fournit des orientations prometteuses pour les personnes souhaitant concevoir de futures
campagnes consacrées a l'autisme.

A titre d’exemple, diverses campagnes ayant réussi a influer sur les attitudes du grand public

a I'égard des personnes ayant des problémes de santé mentale (en Ecosse et en Nouvelle-
Zélande, notamment) s’appuyaient sur un ensemble de stratégies alliant information, formation
et représentation positive dans les médias, entre autres (Thompson et coll.,, 2012). Ces
campagnes étaient généralement bien capitalisées, intenses et menées sur le long terme en
faisant appel a plusieurs méthodes de communication. Leur conception et leur mise en ceuvre
étaient éclairées par les savoirs expérientiels des personnes concernées.
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Le rapport du Conseil de 'Europe intitulé Awareness Raising on the Rights of Persons with
Disabilities (Dekoninck, 2017) recense de nombreux exemples de campagnes fructueuses
en matiére d’acceptation du handicap et de sensibilisation, dont certains figurent dans le
tableau 2.

Ce rapport contient diverses suggestions éclairées par des données probantes concernant
I’élaboration de campagnes et dresse une liste de vérification a I'intention des concepteurs. Le
Conseil de 'Europe a suivi les recommandations formulées a I'article 8 de la Convention des
Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées dans I'optique d’entreprendre
des campagnes efficaces d’acceptation et de sensibilisation du public. Outre les pratiques
exemplaires décrites ci-dessus, cet organisme préconise également :

« d’instaurer une approche a la fois verticale (ascendante) et horizontale (intersectorielle)
articulée autour de valeurs communes et de ressources partagées entre organisations
communautaires et pouvoirs publics;

» de réunir des groupes de travail spécialement chargés de cette question a travers le pays;

« d’adapter les pratiques d’acceptation et de sensibilisation mises en ceuvre pour d’autres
groupes défavorisés et/ou d’en tirer les enseignements;

« d’utiliser des technologies innovantes.

Approches organisationnelles

Ce type d’approche repose sur des campagnes d’acceptation du handicap et de sensibilisation
et sur des initiatives de formation ciblant des secteurs donnés, tels que la santé, I'emploi, les
services policiers, '’éducation et le domaine de I’habitation. Les approches organisationnelles
ont souvent pour but d’aider les fournisseurs et prestataires de services a se perfectionner dans
'optique d’obtenir de meilleurs résultats auprés des personnes autistes (Marriott et Hartflett,
2020). La formation des fournisseurs et prestataires de services ainsi que les actions visant a
renforcer I'acceptation et la sensibilisation peuvent prendre des formes multiples en fonction
du secteur ciblé et des objectifs a atteindre. Différentes approches intégrent une composante
d’apprentissage par le service dans le cadre de la formation universitaire (Case et coll., 2021).
L’apprentissage par le service (ou « service learning ») est une démarche pédagogique
permettant aux étudiants de mettre en pratique leurs apprentissages théoriques, tout en
ceuvrant bénévolement au sein d’un organisme de soutien aux personnes autistes, par exemple.

La majorité des recherches dans ce domaine sont axées sur les secteurs de la santé et

de I'’éducation. En revanche, peu d’études portant sur le changement d’attitude parmi les
employeurs ou les pairs en milieu de travail ont été recensées (Scior et Werner, 2015). Dans
le domaine de I’éducation, les données probantes confirment I'intérét d’offrir une formation
a l'inclusion aux futurs enseignants et un programme de perfectionnement professionnel en
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continu au personnel enseignant en activité (Fisher et Purcal, 2017). Dans le domaine de la
santé et des services sociaux, il existe des données probantes a I'appui de partenariats entre
les garderies, les écoles ou les centres d’emploi assisté et les universités en vue de créer et
d’offrir des opportunités de perfectionnement professionnel et de mise en pratique (Hamrick
et coll.,, 2021), des programmes de formation en milieu de travail pour enseigner et suivre les
compétences fondamentales nécessaires a la prestation de services auprés des personnes
autistes (Gormley et coll., 2019), ainsi que des ateliers ou des apprentissages en ligne ponctuels
(Scior et Werner, 2015). Diverses recommandations touchant la formation et le renforcement
des capacités en fonction des secteurs sont formulées tout au long du présent rapport, dans
les sections correspondantes (en lien avec I’éducation, la sécurité publique, la santé ou encore
'lemploi, entre autres exemples).

Approches gouvernementales

Les approches gouvernementales peuvent s’avérer nécessaires en complément des approches
individuelles et organisationnelles. Ainsi, pour atteindre I'objectif d’'une acceptation généralisée
de l'autisme et d’'une sensibilisation accrue du public, mais aussi pour améliorer la qualité des
soins et la sécurité des patients, certains pays adoptent des stratégies qui prévoient, notamment :

» des dispositions légales et réglementaires;
* des normes d’amélioration;
* une formation obligatoire.

A titre d’exemple, une responsabilité clé relevant des dispositions de la loi anglaise sur

autisme (Autism Act, 2009) portait sur la mise au point d’'une formation spécialisée de tous

les fournisseurs et prestataires de services publics de premiére ligne, dans le cadre de leurs
fonctions, et d’'une formation spécialisée pour les prestataires et fournisseurs de services
sociaux et de soins de santé (Department of Health and Social Care [Royaume-Uni], 2019b).
Par ailleurs, en réponse a 'examen annuel 2017 sur la mortalité et les difficultés d’apprentissage
en Angleterre (2017 Learning Disability Mortality Review), il a été recommandé de fournir une
formation obligatoire sur 'acceptation des difficultés d’apprentissage®™ et la sensibilisation
auprés de tous les professionnels de la santé, en conjonction avec des personnes autistes ou des
personnes ayant des déficiences développementales et des membres de leur famille (National
Development Team for Inclusion, 2021). Ce rapport soulignait le manque de formation, de savoir
et de compréhension au sein des services de santé généraux quant aux maniéres d’adapter

la prise en charge des patients autistes. Depuis 2019, des ateliers sur la compréhension de

'autisme ont été organisés auprés des députés pour gu’ils puissent déterminer comment créer
des environnements plus valorisants pour les personnes autistes (National Autistic Society,

9 Au Royaume-Uni, le terme « difficultés d’apprentissage » sert a designer les difficultés permanentes d’utilisation des fonctions
intellectuelles et d’exécution des activités de la vie de tous les jours (Mencap, s.d.).
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2019; 2021a). Ces cours de formation, assurés en partenariat avec des personnes autistes, ont
été mis sur pied par la National Autistic Society (Société nationale de I'autisme) et 'All-Party
Parliamentary Group on Autism (Groupe parlementaire interpartis sur I'autisme).

Chapeauté par un groupe de surveillance pluridisciplinaire, ce programme de formation
obligatoire a grande échelle est en cours de déploiement dans toute ’Angleterre et vise a
instaurer une approche progressive alliant apprentissage en ligne et en présentiel délivrée
aupres de 1,2 million d’'employés du National Health Service et de 1,5 million de travailleurs
sociaux prenant en charge des adultes, pour leur permettre de comprendre en quoi consistent
les difficultés d’apprentissage et 'autisme, quel est le contexte législatif et comment apporter
des ajustements raisonnables (Marriott et Hartflett, 2020; National Development Team for
Inclusion, 2021). Le contenu de cette formation se fonde sur le cadre des capacités pour le
soutien aux personnes autistes (Capabilities Framework for Supporting Autistic People), qui

recense 19 capacités réparties dans cing domaines, requérant un niveau de plus en plus élevé
de compétences, de connaissances et de comportements au sein des trois « groupes » de
personnel suivants (Department of Health and Social Care [Royaume-Uni], 2019a, 2019b; Skills
for Health, 2021) :

« Le groupe 1 concerne les personnes devant acquérir une compréhension générale de
'autisme et des mesures de soutien dont les personnes autistes peuvent avoir besoin; il
peut s’agir de fonctionnaires, d’employés du secteur privé et de membres du personnel
d’organismes de bienfaisance intervenant dans les domaines de la santé, des services
sociaux, de I’éducation, du maintien de l'ordre, de la justice, de I’habitation, des transports,
de l'orientation professionnelle, de 'emploi ou des prestations, y compris du personnel
chargé de l'accueil et des travaux administratifs.

 Le groupe 2 concerne les personnes responsables de la fourniture de services et de soutiens
directs aux personnes autistes, telles que les fournisseurs et prestataires de services de
premiére ligne qui ne sont pas spécialistes de I'autisme et d’autres professionnels qui
interviennent auprés des personnes autistes, par exemple dans les domaines de I’éducation
et de I’habitation.

 Le groupe 3 concerne les fournisseurs et prestataires de services assurant une prise en
charge intensive des personnes autistes, notamment les personnes qui exercent des
fonctions de gestion et de direction ou qui prodiguent des soins spécialisés, notamment
les psychologues, psychiatres, médecins spécialistes, membres du personnel infirmier
spécialistes des difficultés d’apprentissage, conseillers, psychothérapeutes, professionnels
paramédicaux, travailleurs sociaux et éducateurs.
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Le groupe 1 est axé sur I'acceptation globale de 'autisme et la sensibilisation générale, tandis
gue les groupes 2 et 3 englobent un moins grand nombre de personnes nécessitant un degré
supérieur de savoir et de compétence (Department of Health and Social Care [Royaume-Uni],
2019b). Les évaluations préliminaires de cette approche de formation par groupe répondent au
modele a quatre niveaux de Kirkpatrick (Four-Level Training Evaluation Model) qui s’intéresse
aux résultats, aux comportements, a 'apprentissage et aux réactions (Marriott et Hartflett,
2020). En se fondant sur ce cadre, des évaluateurs indépendants ont mis au jour des résultats
encourageants selon lesquels la formation du groupe 1 permet a elle seule d’'améliorer les
connaissances, les compétences et la confiance du personnel (National Development Team for
Inclusion, 2021). La publication de résultats d’évaluation a grande échelle est attendue dans les
prochaines années.

L’Angleterre a également élaboré des normes nationales d’amélioration portant sur les
difficultés d’apprentissage (National Learning Disability Improvement Standards) applicables
aux personnes autistes. Ces normes sont en cours de mise en ceuvre dans 'ensemble des
services financés par le National Health Service (Department of Health and Social Care
[Royaume-Uni], 2019a). A I'avenir, 'objectif est de garantir que tous les professionnels

de la santé (groupe 3) suivent, au cours de leur formation ou de leur perfectionnement
professionnel en continu, un tronc commun d’enseignements fondamentaux sur les difficultés
d’apprentissage et 'autisme (Department of Health and Social Care [Royaume-Uni], 2019a). Les
reglements portant application de ces normes sont sous-tendus par le travail des organismes
de réglementation des professions de la santé et du milieu éducatif. Si la consultation menée
par le gouvernement a mis au jour un trés fort soutien en faveur du recours a une législation
subordonnée pour gu’une telle formation des professions de la santé réglementées devienne
obligatoire en vertu de la loi de 2008 sur la santé et les services sociaux (Health and Social
Care Act, 2008), le projet de loi concernant la formation obligatoire sur les difficultés

d’apprentissage et 'autisme n’avait toujours pas été adopté en mars 2022, probablement en

raison de ralentissements induits par la COVID19.

La recherche sur les effets des campagnes d’acceptation de I'autisme et de sensibilisation

et des activités de formation est relativement limitée en comparaison des travaux étudiant
d’autres besoins liés a I'autisme (en matiere de diagnostic et de services d’intervention précoce,
par exemple). Cependant, il est possible de synthétiser plusieurs pratiques exemplaires
émergentes. Pour promouvoir des expériences positives et efficaces dans le cadre des
programmes, renforcer les connaissances et les compétences, et encourager un changement
d’attitude, les stratégies suivantes peuvent s’avérer utiles (Bottema-Beutel et coll.,, 2021;
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Cremin et coll., 2021; Dekoninck, 2017; Department of Health and Social Care [Royaume-Uni],
2019a; Fisher et Purcal, 2017; Lindsay et Edwards, 2013; Marriott et Hartflett, 2020; National
Development Team for Inclusion, 2021; Thompson et coll., 2012) :

* renforcement et dotation adéquate en ressources pour l'interconnexion des trois niveaux de
programmes (approches personnelles, organisationnelles et gouvernementales);

» contenu fondé sur des pratiques éclairées par des données probantes, attention portée au
langage et conception en partenariat avec des personnes autistes, des membres de leur
famille et le public cible; outre les avantages de la coproduction et de la coparticipation,
I'inclusion des personnes autistes dans la formation contribue également a créer des
occasions d’emploi rémunéré, d’amélioration de I'estime de soi et du bien-étre, et
d’épanouissement personnel;

* conception et prestation des programmes selon une approche pluridisciplinaire et
intersectorielle;

« programmes incluant autant que possible et le plus souvent possible un contact direct et
une formation en présentiel;

* programmes a volets multiples délivrés sur une période prolongée, mais au moyen de
séances plus courtes;

« programmes assortis d’'une évaluation planifiée, formelle et indépendante dés le départ.

Enfin, une surveillance nationale continue des attitudes publiques a I’égard des groupes en
situation de handicap et des personnes autistes permet de mieux appréhender les tendances a
long terme (Thompson et coll.,, 2012). Divers exemples de collecte de données en Angleterre et
en Irlande (enquéte sur les attitudes sociales en Grande-Bretagne [British Social Attitudes], par
exemple) peuvent servir a éclairer la conception d’enquétes similaires au Canada.
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Tableau 2. Exemples internationaux de campagnes de sensibilisation et d’éducation

et d’activités de formation. Ce tableau recense plusieurs exemples de campagnes et de

formations organisées par le passé dans le monde entier (liste non exhaustive).

CAMPAGNES D’ACCEPTATION ET DE SENSIBILISATION

Spécifiques a I’autisme

les usagers en
situation de
handicap

Campagne Pays/Région Année/Durée Description Public cible Approche/
(organisateur) Stratégie

it’s everyone’s Royaume-Uni Date de début : Sensibiliser Grand public Médias sociaux,
journey 25 mai 2021 le public aux (accent ressources
(Department for Durée : en cours | difficultés que placé plus numériques
Transport) rencontrent particulierement | (témoignages,

sur les exploitants
dans le secteur
des transports

en commun,

les groupes

en situation

de handicap

et les sociétés
technologiques)

études de cas,
vidéos)

About Autism — |

Exist

(National Autistic
Society [Société
nationale de
'autisme])

2008
Durée : 1an

public au manque
de soutiens

en faveur des
adultes autistes

Change Your Victoria Date de début : Aider le grand Grand public Médias sociaux,
Reactions (Australie) 2018 public @ mieux ressources
(Amaze) Durée : en cours | comprendre numériques
'autisme (fiches
et favoriser d’information,
I'inclusion vidéos),
engagement
a réagir
différemment
Think Differently | Royaume-Uni Date de début : Sensibiliser le Gouvernement Sondages et

et collectivités
locales

entretiens

auprés d’adultes
autistes et de leur
famille, balados,
site Web, vidéo

mondiale de la
sensibilisation a
'autisme
(Organisation des
Nations Unies)

officielle par le
Canada en 2012)

2 avril 2008
Durée : en cours

la nécessité
d’améliorer la
qualité de vie
des personnes
autistes pour les
aider a mener
une vie épanouie
et a participer
pleinement a la
société

Different Minds. Ecosse Date de début : Informer le grand | Grand public Site Web,
One Scotland. 2020 public au sujet vidéo, contenu
(gouvernement Durée : en cours | de l'autisme informatif,
de I'Ecosse) (déconstruire les représentation
idées recues) positive dans les
médias
Journée Monde (adoption | Date de début : Mettre en lumiére | Grand public Médias sociaux,

événements
virtuels sur un
theme défini,
journée de
conférence,
diffusion de films
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https://everyonesjourney.dft.gov.uk/partners/
https://everyonesjourney.dft.gov.uk/partners/
https://changeyourreactions.com/
https://changeyourreactions.com/
https://changeyourreactions.com/act-now/
https://changeyourreactions.com/act-now/
https://changeyourreactions.com/act-now/
https://changeyourreactions.com/act-now/
https://www.youtube.com/watch?v=yiDp8qF8-oA&ab_channel=mysticmonk
https://www.youtube.com/watch?v=yiDp8qF8-oA&ab_channel=mysticmonk
https://www.youtube.com/watch?v=yiDp8qF8-oA&ab_channel=mysticmonk
https://differentminds.scot/
https://differentminds.scot/
https://differentminds.scot/
https://www.un.org/fr/observances/autism-day
https://www.un.org/fr/observances/autism-day
https://www.un.org/fr/observances/autism-day
https://www.un.org/fr/observances/autism-day

(National Council
of Social Services
[Conseil national
des services
sociaux])

2016
Durée ! 5 ans

I’lhnonneur les
forces et les
aptitudes des
personnes

en situation
de handicap,
transmettre au
grand public
des conseils
en matiere de
communication,
I'informer sur
les stratégies
de soutien aux
personnes en
situation de
handicap et
encourager
I'inclusion

Mois de la Canada Date de début : Donner I'occasion | Grand public
sensibilisation 1993 aux Canadiens et
a l'autisme aux Canadiennes
(gouvernement Durée : en cours | d'en savoir plus
du Canada, sur l'autisme et
avec l'appui sur la maniére
d’organisations d’apporter un
telles qu’Autisme soutien aux
Canada) personnes
autistes, aux
familles et aux
aidants
Handicap en général
Campagne Pays/Région Année/Durée Description Public cible Approche/
(organisateur) Stratégie
#melaniepeutle- | France 2017 Mettre en lumiere | Grand public, Campagne sur les
faire les capacités des | presse médias sociaux et
(Unapei, personnes ayant dans la presse
fédération une déficience
francaise développemen-
d’associations de tale en encoura-
représentation geant le grand
et de défense public a soutenir
des intéréts Mélanie dont
des personnes le souhait était
handicapées de présenter la
mentales et de météo sur une
leurs familles) chaine télévisée
nationale
See the True Me | Singapour Date de début : Mettre a Grand public Campagne a

volets multiples,
vidéos,
ressources
numeériques,
représentation
positive dans les
meédias, conseils
sur I'interaction,
radiodiffusion

et presse écrite,
guides en faveur
de l'inclusion
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https://sencanada.ca/fr/sencaplus/nouvelles/senat-lance-campagne-sensibilisation-autisme/
https://sencanada.ca/fr/sencaplus/nouvelles/senat-lance-campagne-sensibilisation-autisme/
https://sencanada.ca/fr/sencaplus/nouvelles/senat-lance-campagne-sensibilisation-autisme/
https://www.unapei.org/actions/melaniepeutlefaire/
https://www.unapei.org/actions/melaniepeutlefaire/
https://vimeo.com/216989192
https://vimeo.com/216989192
https://vimeo.com/216989192
https://www.ncss.gov.sg/our-initiatives/look-beyond-my-disability-see-the-true-me-campaign/about

des droits des
personnes en
situation de
handicap
(gouvernement
allemand)

des personnes
en situation de
handicap

Like Minds Like Nouvelle-Zélande | Date de début : Plan a volets Grand public Activités
Mine National 2014 multiples axé diverses,
Plan Durée : 5 ans sur les droits notamment :
(gouvernement de la personne campagnes
de Nouvelle- et l'interaction télévisées,
Zélande) sociale, incluant ateliers commu-
un modéle social nautaires, res-
du handicap, sources
pour diminuer Internet et forma-
I’'exclusion tion des fournis-
professionnelle et seurs et presta-
communautaire taires de services
des personnes aux personnes en
en situation de situation de
handicap handicap
Nous pouvons Canada 2014 Encourager Grand public, Annonce de la
dénoncer les les personnes personnes en fonction publigue
abus en situation situation de
(Réseau d’action de handicap handicap
des femmes a signaler les
handicapées agressions et les
[RAFH] Canada) abus sexuels, en
réaction a une
affaire portée
devant la Cour
supréme du
Canada
(R.c. DAL
Mouvement Allemagne 1997 Informer le grand | Grand public Campagne a
de défense public des droits volets multiples

dans les médias
de masse,
affiches, publicité,
théatre de rue,
conférences,
démonstrations
publigques,
représentation
positive dans les
médias

PROGRAMMES DE FORMATION ET D’EDUCATION

(Autisme-Europe)

I’éducation et a
'emploi

Campagne Pays/Région Année/Durée Description Public cible Approche/
(organisateur) Stratégie

Je peux Union Date de début : Promouvoir Grand public Webinaire et
APPRENDRE. européenne 2021 'acces des boite a outils
Je peux Durée : 2 ans personnes

TRAVAILLER autistes a
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https://www.likeminds.org.nz/
https://www.likeminds.org.nz/
https://www.likeminds.org.nz/
https://www.youtube.com/playlist?list=PLpOxcF5QkYY3TLhFiSwOoeYtso4lHdAAe
https://www.youtube.com/playlist?list=PLpOxcF5QkYY3TLhFiSwOoeYtso4lHdAAe
https://dawncanada.net/enjeux/we-can-tell-a-public-service-announcement/
https://dawncanada.net/enjeux/we-can-tell-a-public-service-announcement/
https://dawncanada.net/enjeux/we-can-tell-a-public-service-announcement/
https://youtu.be/dPKu2YoCLI8
https://youtu.be/dPKu2YoCLI8
https://www.autismeurope.org/current-campaign/
https://www.autismeurope.org/current-campaign/
https://www.autismeurope.org/current-campaign/
https://www.autismeurope.org/current-campaign/
https://www.autismeurope.org/current-campaign/
https://www.autismeurope.org/wp-content/uploads/2020/08/Autism-Europes-campaign-2020-21_Boite-%C3%A0-outils-de-la-campagne.pdf

[Fondation de
services aux
personnes ayant
une déficience
intellectuelle])

Oliver McGowan | Angleterre Date de début : Veiller a ce que Prestataires et Formation
Mandatory 2019 le personnel du fournisseurs de obligatoire
Training in systéme de santé | services sociaux

Learning et des services et de soins de

Disability and sociaux suive santé

Autism une formation

(Department sur 'autisme de

of Health and niveau adapté a

Social Care son role

[Royaume-Uni];

Health Education

England; Skills for

Care)

One of the Finlande Date de début : Informer le grand | Domaine de Représentation
Neighbours 20M public ’habitation, positive dans
(Service Durée : 3 ans au sujet du fournisseurs et les médias;
Foundation for processus de prestataires de formation;
People with désinstitution- services établissement de
an Intellectual nalisation partenariats entre
Disability organisations;

communauté de
pratique

personnes en
situation de
handicap

Campagne Pays/Région Année/Durée Description Public cible Approche
I'mPOSSIBLE Allemagne/ Date de début : Faire connaitre Educateurs Formation
(Comité Monde 2017 les valeurs et
international la vision du
paralympique) mouvement

paralympique aux

jeunes du monde

entier
Formation a Union Non disponible Concevoir Fournisseurs et Programme de
I’éducation européenne un cours de prestataires de formation sur
sexuelle pour formation pour services/Aidants | sept jours, outils,
personnes les parents et les partenariats
handicapées professionnels, organisationnels
(programme afin de les
de I'Union aider a fournir
européenne une éducation
Erasmus+) sexuelle aux
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https://healtheducationengland.sharepoint.com/Comms/Digital/Shared%20Documents/Forms/AllItems.aspx?id=/Comms/Digital/Shared%20Documents/hee.nhs.uk%20documents/Website%20files/Oliver%20McGowan/Final%20OMMT%20ER%20report%20Nov%2021.pdf&parent=/Comms/Digital/Shared%20Documents/hee.nhs.uk%20documents/Website%20files/Oliver%20McGowan&p=true
https://healtheducationengland.sharepoint.com/Comms/Digital/Shared%20Documents/Forms/AllItems.aspx?id=/Comms/Digital/Shared%20Documents/hee.nhs.uk%20documents/Website%20files/Oliver%20McGowan/Final%20OMMT%20ER%20report%20Nov%2021.pdf&parent=/Comms/Digital/Shared%20Documents/hee.nhs.uk%20documents/Website%20files/Oliver%20McGowan&p=true
https://healtheducationengland.sharepoint.com/Comms/Digital/Shared%20Documents/Forms/AllItems.aspx?id=/Comms/Digital/Shared%20Documents/hee.nhs.uk%20documents/Website%20files/Oliver%20McGowan/Final%20OMMT%20ER%20report%20Nov%2021.pdf&parent=/Comms/Digital/Shared%20Documents/hee.nhs.uk%20documents/Website%20files/Oliver%20McGowan&p=true
https://healtheducationengland.sharepoint.com/Comms/Digital/Shared%20Documents/Forms/AllItems.aspx?id=/Comms/Digital/Shared%20Documents/hee.nhs.uk%20documents/Website%20files/Oliver%20McGowan/Final%20OMMT%20ER%20report%20Nov%2021.pdf&parent=/Comms/Digital/Shared%20Documents/hee.nhs.uk%20documents/Website%20files/Oliver%20McGowan&p=true
https://healtheducationengland.sharepoint.com/Comms/Digital/Shared%20Documents/Forms/AllItems.aspx?id=/Comms/Digital/Shared%20Documents/hee.nhs.uk%20documents/Website%20files/Oliver%20McGowan/Final%20OMMT%20ER%20report%20Nov%2021.pdf&parent=/Comms/Digital/Shared%20Documents/hee.nhs.uk%20documents/Website%20files/Oliver%20McGowan&p=true
https://healtheducationengland.sharepoint.com/Comms/Digital/Shared%20Documents/Forms/AllItems.aspx?id=/Comms/Digital/Shared%20Documents/hee.nhs.uk%20documents/Website%20files/Oliver%20McGowan/Final%20OMMT%20ER%20report%20Nov%2021.pdf&parent=/Comms/Digital/Shared%20Documents/hee.nhs.uk%20documents/Website%20files/Oliver%20McGowan&p=true
https://kvps.fi/wp-content/uploads/2020/04/One-of-the-Neighbours-final-report.pdf
https://kvps.fi/wp-content/uploads/2020/04/One-of-the-Neighbours-final-report.pdf
https://im-possible.paralympic.org/
https://traseproject.com/?page_id=222&lang=fr

Processus interdépendants de prise de décision assistée et de consentement éclairé

Ces dernieres années, la reconnaissance juridigue de la prise de décision assistée a fait 'objet
d’une attention accrue. Par suite de la ratification de la Convention des Nations Unies relative
aux droits des personnes handicapées (2006), la prise de décision assistée repose désormais
sur une base juridique plus solide, en particulier aux termes de l'article 12, et revét une urgence
nouvelle. Elle est autorisée par la loi sous différentes formes en Colombie-Britannique,

en Alberta, au Manitoba, & I'lle-du-Prince-Edouard et au Yukon (Sullivan et coll., 2019).
Récemment, le Québec a également modifié son Code civil pour abolir la tutelle (Assemblée
nationale du Québec, 2020). Toutefois, d’autres territoires de compétence au Canada et
ailleurs ne disposent méme pas d’un cadre législatif rudimentaire régissant la prise de décision
assistée : la-bas, la tutelle ou la prise de décision au nom d’autrui prédomine encore dans les
lois et la pratique (Stainton, 2016).

La promotion des pratiques et des mécanismes juridiques pertinents par le biais de normes

ou de lignes directrices pancanadiennes pourrait inciter les provinces et territoires a envisager
des réformes. Bien que limité, le corpus de recherche portant sur 'adoption des mécanismes
de prise de décision assistée au Canada est en train de s’étoffer (Browning et coll.,, 2021).
Cependant, I'établissement d’une directive de mise en ceuvre des dispositions sur la prise

de décision assistée?° et le consentement permettrait aux provinces et territoires d’obtenir

les renseignements nécessaires en vue de la transformation de leur systeme (Demer, 2018).
Divers modéles de prise de décision assistée sont appliqués au Canada. A titre d’exemple, un
microconseil désigne « un petit (micro) groupe de cing membres de la famille et amis engagés
(minimum) qui s’associent avec la personne concernée pour créer une société sans but lucratif
(conseil) afin de l'aider a la planification, a la prise de décision, a la mise en place et au suivi des
soutiens, ainsi gu’a la défense de ses droits et a la création de liens avec leur collectivité, aupres
de laguelle ces personnes jouent le réle d’ambassadeur ou d’ambassadrice » (Stainton, 2016,

p. 7, traduction libre). Cependant, ce type de modéle ne s’est pas encore généralisé au Canada.
Souvent, il est simplement conseillé aux membres de la famille de devenir tuteurs [égaux (Bach
et Kerzner, 2020).

Pour prévenir la perte de capacité juridique, il est nécessaire d’instaurer des cadres pratiques
visant a orienter la création de systémes de soutien a la prise de décision (Shogren et coll,,
2017). Le document Supported Decision Making: A Roadmap for Reform in Newfoundland &
Labrador (Bach et Kerzner, 2020) publié récemment propose un inventaire a jour des outils et
ressources a l'appui d’'une prise de décision assistée.

20 Ensemble de relations de confiance, d’accords et d’ententes qui aident les personnes en situation de handicap a prendre des
décisions importantes concernant leur vie et a en faire part aux autres, de telle sorte gu’elles sont en mesure d’exercer pleinement
leur capacité juridique et leur identité individuelle conformément a I'article 12 de la Convention des Nations Unies relative aux
droits des personnes handicapées (Centre pour les droits humains et le pluralisme juridique de McGill, 2017; Stainton, 2016).
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La notion d’interdépendance reconnait que les habitants apportent une contribution a leur
collectivité tout en ayant besoin de son soutien (Grills, 2015), par contraste avec la notion
d’indépendance qui met souvent en défaut les personnes autistes ou vivant avec un handicap
et a qui I'on reproche un manque d’autonomie (Raghavan, 2020; Kelm, 2013). Si les réseaux
d’aidants informels sont essentiels a la prise de décision assistée, la plupart des territoires de
compétence ne disposent pas des politiques, des fonds et des capacités communautaires
permettant de renforcer le maillage de ces soutiens. En outre, sans définition claire des rbles
au sein d’'un processus de décision interdépendant, il risque d’étre toujours difficile de faire
la distinction entre la voix de la personne autiste et celle de ses aidants, en particulier dans
les situations complexes (Lashewicz et coll., 2014; Browning et coll., 2021). Comme I'explique
Stainton (2016), cela témoigne de la nécessité d’inculquer les tenants et les aboutissants du
réle d’aidant-e et d’instaurer des dispositifs de protection pour garantir que 'opinion de la
personne autiste n’est pas dénaturée ou ignorée.

En outre, dans les domaines de la santé et de la recherche en particulier, il convient de
respecter systématiquement les pratiques exemplaires, les textes législatifs et les cadres
déontologiques en matiére de consentement éclairé. La mise en place d’approches accessibles
(documents en langage clair, faciles a lire et disponibles dans plusieurs formats, par exemple)
et adaptées aux personnes autistes favoriserait une meilleure compréhension des processus de
consentement éclairé (Autistica, s.d.).
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Constatations principales : lutter contre la stigmatisation et

protéger les droits de la personne

Il est possible de motiver et de renforcer I’'acceptation et I'inclusion des
personnes autistes par la population canadienne au moyen de stratégies
pancanadiennes a volets multiples, s’articulant par exemple autour de
campagnes d’information, d’une représentation positive dans les médias,
de programmes d’éducation et de formation et de relations durables entre
pairs avec les personnes autistes.

L’une des clés pour garantir la qualité des soins et des services offerts

aux personnes autistes et a leur famille consiste a imposer une formation
normalisée sur I'autisme (perfectionnement professionnel) qui soit adaptée

a I’éventail complet des fournisseurs et prestataires de services, notamment
dans les domaines de la santé, des services sociaux, de la sécurité publique
et d’autres secteurs communautaires. Pour porter leurs fruits, les programmes
de formation doivent :

e étre concgus et mis en ceuvre en partenariat avec les personnes autistes,

* les familles et les usagers;

* proposer un contenu fondé sur des données probantes;

* inclure un nombre de composantes et de séances adapté au role des
fournisseurs et prestataires de services et a leurs interactions avec les
personnes autistes;

* prévoir un processus indépendant d’évaluation et d’assurance de la qualité;

* reposer sur des partenariats entre organisations et ordres de
gouvernement, par exemple, dans les domaines de la santé, de I’éducation
et des services sociaux.

Les personnes autistes peuvent participer aux décisions qui les concernent et
tirer parti de mécanismes officiels de prise de décision assistée.
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3.2 Promouvoir la sécurité sur les plans physique et
émotionnel

3.2.1 Contexte

Tous les Canadiens et toutes les Canadiennes ont droit a la sécurité de leur personne
(article 7 de la Charte des droits et libertés, 1982). Pourtant, d’aprés notre sondage d’opinion
pancanadien, la plupart des adultes autistes (85 %) craignent pour leur sécurité, contre

24 % de la population générale.

Résumé

Les risques inhérents a la sécurité personnelle et familiale des personnes
autistes sont notamment les suivants :

e se perdre ou fuguer;

* se retrouver au contact de membres de la collectivité violents ou
mal intentionnés;

e réagir a des facteurs de stress sensoriels, @émotionnels ou
comportementaux.

Parmi les issues négatives et évitables de la discrimination et de la
stigmatisation et les risques permanents liés a la sécurité des personnes
autistes en milieu communautaire figurent la maltraitance, la négligence,
les démélés avec la justice, I’hospitalisation, les problémes de santé
mentale et les tendances suicidaires.

Maltraitance et négligence

Malheureusement, la maltraitance est une réalité dans la vie d’un bien trop grand nombre de
personnes autistes. La maltraitance peut étre aussi bien intentionnelle qu’involontaire. Par
exemple, les personnes autistes courent un risque accru de vivre des expériences négatives
au cours de I'enfance, y compris de la négligence, de la maltraitance, du harcélement et de la
violence de quartier (Berg et coll.,, 2016). Dans le cadre d’une étude canadienne, les personnes
autistes ont déclaré avoir vécu davantage d’expériences de victimisation que les personnes
non autistes, notamment des crimes contre les biens, une maltraitance par les pairs durant
I'enfance et un plus grand nombre de moqueries et actes de harcelement émotionnel et
d’agressions sexuelles, durant 'enfance comme a I’dge adulte (Weiss et Fardella, 2018). En
outre, les personnes autistes, en particulier celles qui présentent une déficience intellectuelle

Académie canadienne des sciences de la santé L'autisme au Canada ¢ Chapitre 3 12



concomitante, sont également plus susceptibles d’étre victimes de mauvais traitements de
nature physique et sexuelle (Coorg et Tournay, 2013). Or, les auteurs de ces actes doivent
rarement rendre compte des faits devant la justice (Taylor et coll., 2009). Dans le cadre d’une
enquéte menée par la National Autistic Society (Société nationale de I'autisme) au Royaume-
Uni en 2011, prés de la moitié (49 %) des répondants ont indiqué avoir subi de mauvais
traitements infligés par une personne de leur entourage (McVeigh, 2014). Il est arrivé, dans des
cas extrémes, que des parents assassinent leur enfant autiste (Coorg et Tournay, 2013; Palermo,
2003; Brown et coll., 2018). Si cela survient trés rarement, un filicide n’en a pas moins des
conséquences dévastatrices.

Les expériences négatives au cours de I'enfance risquent de compromettre les résultats durant
la vie adulte (Zimmerman et coll., 2018). Avec I'age, I'intimidation et le harcélement de nature
physique peuvent laisser place a I'intimidation en ligne, au harcélement verbal, ainsi gqu’a
d’autres formes d’exclusion sociale (Volkmar et coll., 2017). Le recours a I'isolement et aux
contraintes physigues expose également les personnes autistes a d’importants risques sur le
plan de la sécurité physigue et mentale, de I'intégrité et de la dignité. Les données probantes
indiguent que ces pratiques continuent d’avoir cours au Canada, prétendument dans le but
d’empécher les personnes autistes de se blesser ou de faire du mal a autrui (par exemple, en
milieu scolaire : Kumble et Sherry, 2010; Bartlett et Floyd Ellis, 2021).

Risques en milieu scolaire

Comme évoqué ci-dessus, les enfants autistes sont plus susceptibles d’étre victimes de
harcélement a répétition, ce qui augmente potentiellement leur risque de faire une dépression
et de développer d’autres problémes de santé mentale (O’Sullivan, 2018). Les jeunes autistes
qui sont la cible de harcélement ou de moqueries a I’école secondaire ont plus de chances de
nécessiter des services de santé mentale a I’dge adulte (Anderson, Roux et coll., 2018). Les
parties prenantes autistes ont été nombreuses a déclarer avoir subi du harcelement, par les
pairs comme par les enseignants, au sein du systéme d’éducation.

« Durant toute mon enfance, j’ai été victime de maltraitance et de harcélement. On m’a
reproché mon comportement. Honte, culpabilité, bétise : voila ce qu’on m’a fait ressentir. Je
n’ai recu aucun soutien, bénéficié d’aucun accommodement ou service. On m’a juste dit que
j’étais nul, gu’il y avait un probléme chez moi. Les enseignants me criaient dessus [...]. »

- Adulte autiste

Si la majeure partie de la littérature sur le harcélement s’est intéressée a I'expérience des éleves
autistes aux codtés de leurs pairs, leurs relations avec les enseignants tendent également a
étre moins bonnes, c’est-a-dire moins étroites et plus conflictuelles, par rapport aux éléves
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non autistes ou vivant avec un autre handicap (Eisenhower et coll., 2015), ce qui peut avoir
des répercussions négatives sur les résultats scolaires et sociaux des éléves autistes. De
plus, ces derniers ont I'impression d’étre parfois jugés, abandonnés ou mis a I’écart par leurs
enseignants, au risque que cela exacerbe un sentiment de solitude (Goodall, 2018).

En outre, certains éléves, autistes notamment, se voient plus souvent rejeter par le systéme
d’éducation public, ce qui risque d’accroitre I'isolement des personnes concernées et la
probabilité d’'une évolution négative, y compris d’'une incarcération, a 'dge adulte (Nelson, 2014).
Il peut arriver que les politiques de tolérance zéro et d’exclusion a visée disciplinaire s’appliquent
de maniére systématique et disproportionnée a I’égard des éléves déja défavorisés sur le plan
social (Salole et Abdulle, 2015). Les jeunes issus de communautés racisées, ainsi que ceux ayant
une déficience développementale, risquent davantage d’étre la cible de ces sanctions, ce qui
nuit a leur rendement scolaire et contribue a augmenter les taux de suspension, d’expulsion,
d’abandon des études et d’incarcération (Salole et Abdulle, 2015; Nelson, 2014).

Risques a domicile et en milieu communautaire

La stigmatisation, I'isolement social, I'instabilité financiere et le mangque de services et de
soutiens proactifs et adaptés ancrés dans la collectivité peuvent éroder la capacité de
certaines personnes autistes et des familles a se protéger. Outre les risques de maltraitance et
de négligence évoqués précédemment, d’autres risques péesent sur la sécurité personnelle et
familiale des personnes autistes, a domicile et en milieu communautaire, par exemple :

e se perdre ou fuguer;

* rencontrer des membres de la collectivité violents ou mal intentionnés;

* réagir a des facteurs de stress sensoriels, environnementaux, émotionnels ou
comportementaux.

« [...] Notre fille avait I’habitude de s’enfuir loin de nous ou des sources de bruit; il fallait
constamment la surveiller quand elle était petite, car son ancienne école se trouvait en
bordure de route et cela nous inquiétait au plus haut point. »

- Membre de la famille d’'une personne autiste

Se perdre. Plus de 50 % des parents d’enfants autistes au Canada disent craindre que leur
enfant fasse une fugue (McLaughlin et coll., 2018). D’aprés une étude menée aux Etats-Unis,
un tiers des enfants autistes (dgés de 6 a 17 ans) se seraient perdus au cours de I'année
précédente, le plus souvent dans des lieux publics (Kiely et coll., 2016; Rice et coll., 2016). Une
personne autiste qui fugue ou se perd peut courir un danger, en particulier si elle vit dans une
collectivité ou peu de mécanismes de signalement, de secours et de localisation ont été mis
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en place pour ces cas de figure (Kiely et coll,, 2016). Lorsqu’une personne s’égare, elle peut
étre exposée a la violence ou a la victimisation, et notamment subir des préjudices corporels
et de mauvais traitements (McLaughlin et coll., 2020). Du fait de I'absence de mécanismes de
sécurité a base communautaire constatée dans de nombreux territoires de compétence, les
parents tentent parfois d’éliminer ces risques en contrdlant avec qui leur enfant est autorisé
a passer du temps (McLaughlin et coll.,, 2018). Certains demandent également la modification
du plan d’enseignement individualisé (PEI) de leur enfant pour prévenir les fugues. Pourtant,
seul un tiers des parents ont déclaré avoir recu des conseils ou un soutien externe pour
savoir comment gérer cette problématique ou veiller a la sécurité en milieu communautaire
(McLaughlin et coll., 2018).

« C’est pour cette raison gue nous I’avons déscolarisé. Par deux fois, il a quitté I’enceinte de
I’école sans que le personnel s’en rende compte sur le moment. On nous a donc demandé de
le garder a la maison jusqu’a ce que I’école réorganise les [aides-enseignants] en poste pour
assurer une surveillance permanente et lui offrir un environnement sar. »

- Membre de la famille d’une personne autiste

Réagir a des facteurs de stress environnementaux. Beaucoup de parents et d’autres membres
de la famille ont également mentionné la peur et I'inquiétude auxquelles ils sont constamment
en proie face aux réactions complexes - sur le plan de la régulation des sensations ou des
émotions et de la santé mentale - de leur proche autiste, qui leur fait courir un risque a tous.

A titre d’exemple, on observe un taux trés élevé de blessures graves par automutilation chez
les personnes autistes, en particulier lorsqu’elles présentent une déficience intellectuelle
concomitante (Steenfeldt-Kristensen et coll., 2020; Murphy et coll., 2005). A mesure que les
jeunes autistes ayant des besoins de soutien complexes se développent sur le plan physique,
les aidants peuvent avoir de plus en plus de difficultés a favoriser leur autorégulation en cas de
fortes réactions a un stimulus sensoriel, émotionnel ou environnemental (Jacobs et coll., 2018).

Ainsi, en I'absence de soutiens et de services a base communautaire adaptés a la sortie du
systéme pédiatrique (Dubé, 2016), les personnes autistes peuvent courir un risque accru de
négligence ou de maltraitance en milieu communautaire, y compris au domicile familial. En
vieillissant, il arrive que les aidants ne soient plus en mesure de répondre aux besoins de leur
enfant désormais adulte, ce qui engendre des difficultés supplémentaires (Dudley et Nakane,
2017; Foley et coll.,, 2012; Hewitt et coll., 2013; Innes et coll., 2012; Schepens et coll., 2019).

Si leurs préoccupations permanentes en matiere de sécurité peuvent conduire les parents
a chercher des solutions en établissement (Dubé, 2016; Marin, 2005), les places sont
extrémement limitées dans de nombreux territoires de compétence au Canada. Pour
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compliquer les choses, la plupart d’entre eux n’ont pas établi de réeglement ou de politique
visant a servir en priorité les personnes autistes sur liste d’attente dont les besoins sont les
plus importants ou les plus urgents (Bureau de la vérificatrice générale de I’Ontario, 2016).
Par conséquent, les familles attendent parfois des années pour obtenir des services en
établissement appropriés. Voir le chapitre 5 pour obtenir de plus amples renseignements dans
le domaine de I’habitation.

Une enquéte d’Ombudsman Ontario (Dubé, 2016) portant sur plus de 1400 plaintes a mis au
jour des résultats inquiétants en lien avec le mangue de solutions en établissement financées
par les deniers publics, y compris des cas d’abandon, de maltraitance, de négligence et

de placement inapproprié de personnes ayant une déficience développementale, autistes
notamment. Bon nombre des plaintes étudiées dans le rapport de 'Ombudsman concernaient
des personnes autistes ayant une déficience intellectuelle concomitante. En désespoir de cause,
certaines familles se sont alors tournées vers des établissements hospitaliers ou des foyers de
soins de longue durée, ou bien essaient de concevoir et de financer d’autres accommodements,
lesquels sont susceptibles d’inclure des mesures trop restrictives.

D’autres personnes autistes, ayant perdu tout lien avec leur famille, sont hébergées en famille
d’accueil, atterrissent en prison ou basculent dans le systéme des refuges (Allely, 2015; Davies
et coll,, 2002; Mercier et Picard, 2011). Selon un rapport dOmbudsman Ontario, certains parents
ont I'impression de ne pas avoir d’autre choix que de renoncer a la garde de leur enfant autiste
ou en situation de handicap pour que ce dernier puisse bénéficier d’une prise en charge
adaptée en établissement (Marin, 2005). Une mise a jour de cette enguéte réalisée en 2020

a confirmé que ces pratiques perdurent, bien qu’aucune donnée publigue ne soit disponible
(Ombudsman Ontario, 2021).

Les parents autistes rencontrent des difficultés supplémentaires. En raison du manque de
connaissance et de sensibilisation a propos des parents autistes en droit de la famille, il est
possible que ces derniers soient mal compris ou que leurs actions soient mal interprétées par les
travailleurs sociaux, les sociétés d’aide a I'enfance, les avocats en droit de la famille ou les juges
(George et coll,, 2018), mettant ainsi en péril les droits des parents autistes devant les tribunaux.

Hospitalisation et services d’urgence

Les personnes autistes ayant des besoins de soutien complexes sont parfois prises en charge
a I’hopital pour des problémes comportementaux, psychiatrigues ou judiciaires (Taylor et coll,,
2017) lorsque les soutiens fournis par la famille ou les services de santé mentale a base
communautaire ne suffisent plus. Au Canada, les établissements de soins spécialisés pour
adultes autistes sont rares et éloignés les uns des autres. Peu de systémes ou de milieux de
prise en charge hospitaliere des adultes disposent des capacités nécessaires pour mettre en
ceuvre des évaluations et des services éclairés par des données probantes a l'intention des
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patients autistes ayant des besoins de soutien complexes (Vogan et coll,, 2017; Lai, Klag et
Shikako-Thomas, 2019). Le Canada ne propose aucun parcours de soins particulier pour les
personnes autistes en détention a I’hépital en raison de problemes de santé mentale dans le
contexte judiciaire (Alexander et coll., 2016). Au lieu de bénéficier de soutiens et de services
éclairés par des données probantes, offerts dans un environnement sdr et selon un plan

de prise en charge et de sortie individualisé, les personnes autistes sont parfois placées en
détention dans des centres de soins actifs en santé mentale ou de psychiatrie |égale concgus
pour répondre a d’autres problématiques liées a I’état psychigue ou aux dépendances des
patients (Taylor et coll., 2017).

Interaction avec les secteurs de la sécurité publique et de la justice pénale

[l peut arriver que les personnes autistes aient affaire aux secteurs de la sécurité publique,
de la justice pénale ou des services correctionnels, le plus souvent en tant que victimes. En
effet, la recherche indigue que les personnes autistes sont moins susceptibles que les autres
de commettre des crimes violents (Allely, 2015). Néanmoins, de plus en plus de travaux
laissent entendre que ces interactions et expériences s’avérent inutilement angoissantes et
discriminatoires. Les membres autistes de certains groupes en quéte d’équité, tels que les
minorités visibles, courent un risque particulierement élevé d’interaction négative avec le
systéme de justice pénale (Khanlou et coll., 2017).

Compte tenu de divers risques inhérents a la sécurité et a la santé mentale parmi ceux
évoqués dans les sections précédentes, les personnes autistes peuvent avoir des interactions
plus fréquentes avec les services policiers et d’autres professionnels de la sécurité publique.

A titre d’exemple, une étude canadienne a indiqué que plus de 80 % des personnes autistes
participantes avaient déja eu au moins une interaction avec les forces de I'ordre, et 53 %
faisaient état de quatre interactions ou plus (Salerno et Schuller, 2019). Malheureusement, un
grand nombre de professionnels du secteur de la sécurité publique et d’avocats n’auraient pas
suivi de formation théorique sur la facon d’interagir avec des contrevenants autistes (Chester,
2018; O’Sullivan, 2018).

« Mon fils, 4gé de 14 ans, est noir et plus grand que moi [...] [II] ne parle pas et peut craquer
complétement s’il est nerveux ou s’il a peur. Je crains toujours que cela soit mal interprété par
les gens, et encore plus par la police. Cela me terrifie [...] Je ne veux pas qu’on [le] considére
comme dangereux simplement parce que son comportement est inattendu. »

- Membre de la famille d’'une personne autiste

Nombreux sont les processus au sein du secteur de la sécurité publigue et du systéme de
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justice pénale qui peuvent faire vivre une expérience négative aux personnes autistes. Voici
quelques cas de figure (Salerno et Schuller, 2019; Demer, 2018; King et Murphy, 2014; O’Sullivan,
2018; Woodbury-Smith et Dein, 2014) :

« |’équipe d’intervention en situation de crise croit, par exemple, que la personne a consommé
de l'alcool ou d’autres drogues alors qu’elle est autiste;

* les procédures d’'urgence habituelles peuvent déclencher des réactions négatives et souvent
mal interprétées;

* |les interrogatoires ne sont pas menés selon une approche de communication améliorée et
alternative (CAA), qui prévoit notamment la présence d’un-e aidant-e ou d’un-e partenaire;

* il est supposé a tort que la personne autiste est apte (ou non) a prendre des décisions
concernant sa santé ou a étre jugée devant un tribunal, sans égard aux besoins, soutiens ou
accommodements appropriés;

* les personnes autistes ne recoivent pas les soutiens leur permettant de comprendre
pleinement leurs droits;

* enraison des différences dans la facon de communiquer, certaines personnes autistes
risquent de ne pas bien comprendre ou d’accepter certaines déclarations, augmentant ainsi
les taux de faux aveux.

« [l faut mieux] informer les forces de ’ordre, en leur expliquant plus précisément que
nous avons parfois des difficultés a comprendre les questions ou les ordres rapides; que
nous pouvons avoir des tics ou des réactions qui font croire, a tort, que nous avons pris des
drogues; qgue nous n’établissons pas toujours le contact visuel, mais que cela ne veut pas
forcément dire que nous sommes coupables/que nous avons quelque chose a cacher; que
nous pouvons craquer [...] sans qu’il s’agisse d’un refus d’obtempérer. »

- Adulte autiste

Si peu de données permettent de déterminer la proportion de personnes autistes dans le
systéme pénitentiaire du Canada, des études précédentes ont souligné un taux de prévalence
des conditions neurodéveloppementales, dont I'autisme, quatre fois supérieur au sein des
populations carcérales (McCarthy et coll., 2015). La littérature existante montre également
gue les personnes autistes sont plus vulnérables au harcélement, a I'isolement social, a la
victimisation et a I'exploitation dans les prisons (Allely, 2015; Robertson et McGillivray, 2015).
En outre, le signalement de difficultés interpersonnelles avec les gardiens et les autres
détenus et de cas de détresse est fréquent dans ce type de milieu (O’Sullivan, 2018). Les
inégalités importantes qui perdurent concernant 'accés aux services peuvent conduire a une

Académie canadienne des sciences de la santé L'autisme au Canada ¢ Chapitre 3 18



surreprésentation des personnes autistes noires au sein du systeme de justice pénale, en
I'absence de réponse a leurs besoins de santé mentale (Anthony et Bills, 2021).

Risques de suicide et prévalence

Lorsque des enfants, des jeunes ou des adultes autistes sont confrontés en permanence a
'exclusion sociale, ils sont susceptibles de manifester des tendances suicidaires pouvant aller de
'idéation au passage a 'acte. En effet, le risque de tendances suicidaires est plus élevé chez les
personnes autistes, en comparaison des personnes non autistes (Howe et coll., 2020). Ainsi, les
taux de tendances suicidaires chez les jeunes et les adultes autistes atteignent 19 % a 66%, bien
au-dela des taux observés dans la population générale (Dow et coll,, 2021; Hedley et Uljarevic,
2018). Les femmes et les hommes autistes ont respectivement treize fois plus et six fois plus

de chances de se donner la mort que leurs homologues non autistes (Hirvikoski et coll., 2016).
De maniére générale, une méta-analyse récente a indigué que les personnes autistes sont trois
fois plus susceptibles de manifester des tendances suicidaires que les personnes non autistes
(Blanchard et coll.,, 2021). En outre, les personnes autistes représentent 7 % a 15 % de la population
ayant des idées suicidaires, soit un sous-groupe conséguent (Segers et Rawana, 2014).

En particulier, il a été démontré que les tendances suicidaires sont plus fréguentes chez les
personnes autistes n’ayant pas de déficience intellectuelle concomitante qu’au sein de la population
générale (McDonnell et coll,, 2020; Richa et coll,, 2014). La solitude, le sentiment d’étre un fardeau
ou de ne pas trouver sa place et le manque d’épanouissement dans les relations sociales et la vie en
général sont également corrélés a l'apparition de tendances suicidaires (Dow et coll., 2021; Pelton
et coll,, 2020) chez les personnes autistes. Les effets potentiellement néfastes de telles émotions
sont illustrés dans une étude générale sur le risque de suicide des jeunes (Mérelle et coll., 2020), qui
a mis au jour une tendance au suicide chez les garcons autistes ayant eu le sentiment d’étre rejetés
apres leur transfert vers un établissement d’éducation spécialisée.

Parmi les facteurs susceptibles d’induire des tendances suicidaires chez les personnes autistes
figurent, entre autres (McDonnell et coll.,, 2020; Pelton et coll., 2020; Richa et coll.,, 2014; Segers
et Rawana, 2014) :

* les expériences négatives au cours de I'enfance, telles que la victimisation par les pairs, le
harcélement (notamment l'intimidation en ligne) ou les abus sexuels;

* les antécédents traumatiques;

e la rupture des habitudes;

* les conditions de santé mentale concomitantes, notamment la dépression;

* la prise de médicaments;

* la douleur.
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La dépression fait partie des principaux facteurs de prédiction de 'automutilation et du

suicide chez les personnes autistes (Cybulski et coll., 2021). Selon les estimations, leur taux de
dépression serait quatre fois supérieur a celui observé chez les personnes non autistes (Hudson
et coll,, 2018). Il a été démontré que le degré de participation a des activités récréatives,
pédagogigues ou professionnelles, d’'une part, et les antécédents familiaux de dépression ou
d’anxiété, d’autre part, sont corrélés a la gravité des symptdmes de dépression ainsi qu’a la
probabilité d’étre en proie a des idées suicidaires (Radoeva et coll., 2021).

3.2.2 Pratiques exemplaires et pratiques prometteuses
Les stratégies éclairées par des données probantes visant a promouvoir la sécurité personnelle
des personnes autistes et de leurs aidants consistent notamment a:

« mettre fin a la maltraitance et a la négligence;

* renforcer la sécurité a domicile et en milieu communautaire grace a 'amélioration des
connaissances, des installations et des systemes de soutien;

» éviter les parcours superflus au sein des secteurs de la santé mentale dans le contexte
judiciaire et de la justice pénale;

* proposer des programmes de perfectionnement professionnel et de formation sur I'autisme
aux professionnels des secteurs de la sécurité publique et de la justice.

Mettre fin a la maltraitance et a la négligence

[l est nécessaire de mettre en place, dans les collectivités, des garde-fous visant a protéger

les personnes autistes qui courent un risque accru de maltraitance et de négligence (Autisme
Canada, 2018; Autistics United Canada, 2019; Dubé, 2016). Le risque de maltraitance le plus élevé
est observé dans les cas ou la personne autiste est placée sous 'autorité absolue d’'un membre
de sa famille, d’'un tuteur ou d’une tutrice, y compris a domicile, a I'’école, dans le systéme de
santé et dans les milieux de services en établissement. Par conséquent, il est particulierement
important de prendre des mesures de protection et de responsabilité (Demer, 2018).

Dans un rapport de 2016, I'équipe d’intervention spéciale de ’'Ombudsman de I’Ontario

a formulé plusieurs recommandations a I'intention du ministére des Services sociaux et
communautaires dans I'optique de prévenir et de régler les incidents de maltraitance touchant
des adultes qui vivent avec des déficiences développementales, dont l'autisme :

* surveiller les organismes de services aux adultes ayant une déficience développementale,
effectuer des audits réguliers et entreprendre des activités d’éducation et de formation;

* informer davantage les organismes de services afin que les victimes de maltraitance soient
hébergées dans un lieu slr et sécuritaire, et non pas confiées de nouveau aux soins de
leurs agresseurs;
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« affecter des ressources suffisantes pour garantir la disponibilité et I’'accessibilité de lits
réservés aux personnes en situation de crise et de travailleurs d’intervention d’urgence, tout
en proposant une assistance d’urgence 24 heures sur 24, sept jours par semaine;

» mettre en place des unités de police spéciales capables de gérer les situations de
maltraitance des adultes ayant une déficience développementale.

Ces recommandations s’inscrivent dans le droit fil du consensus émergent sur les mesures
nécessaires pour prévenir, détecter et régler les cas d’abus sexuels au sein des institutions
et des établissements (Matthews, 2017). La collecte réguliere de données statistiques
concernant les actes de maltraitance commis par des tuteurs et dans des institutions, ainsi
que la fréquentation des refuges communautaires par les adultes ayant une déficience
développementale, peut également contribuer a une planification stratégique plus efficace.

L’approche la moins restrictive devrait toujours étre adoptée lorsque le recours a l'isolement et aux
contraintes physiques est envisagé. De plus, ces mesures doivent servir uniguement a promouvoir
la sécurité de la personne et de son entourage au sein d’'un environnement donné. Selon un
examen mené par Sturmey (2018), il est possible de réduire grandement et sans danger I'utilisation
des contraintes physiques dans un éventail de milieux, en employant diverses méthodes. En accord
avec cet examen, Kumble et McSherry (2010) insistent sur le fait que 'isolement et les contraintes
physiques doivent constituer des solutions de dernier recours, et non servir uniguement a
compenser le mangque de ressources d’une institution qui se trouve, de ce fait, dans I'incapacité
d’ceuvrer comme il convient en faveur de l'inclusion des personnes autistes.

La réglementation de ces pratiques par le biais de lignes directrices, de codes de pratique/
directives et de textes législatifs offre un moyen de promouvoir la sécurité des éleves autistes
en milieu scolaire et dans d’autres institutions (Sturmey, 2018; Kumble et McSherry, 2010).

Au Royaume-Uni, la loi de 2018 sur (le recours a la force par) les unités de santé mentale
(Mental Health Units [Use of Force] Act, 2018), qui entrera en vigueur en 2022, a pour but de
réduire 'usage des contraintes et de I'isolement, entre autres, et de garantir la responsabilité
au sein des unités de santé mentale (Department of Health and Social Care [Royaume-Uni],
2021). Les réglements d’application de la loi ont été publiés en décembre 2021 a I'intention
des organismes relevant du National Health Service en Angleterre et des forces de I'ordre en
Angleterre et au pays de Galles. Ces dispositions reconnaissent également que le recours a la
force a souvent ciblé certains groupes de maniére disproportionnée, notamment les personnes
autistes et celles ayant une déficience développementale.

Pour atténuer la maltraitance et la négligence en milieu communautaire, tous les fournisseurs
et prestataires de services, publics ou privés intervenant auprées de personnes autistes a haut
risque (dans un milieu de services en établissement, un hépital ou un foyer de soins de longue
durée) devraient suivre une formation particuliere (Hewitt et coll., 2017), avec explication
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des autres sources de soutien, y compris des voies d’orientation appropriées et d’acces aux
soutiens intensifs pour les personnes ayant des besoins de soutien complexes.

Par ailleurs, il est indispensable que les personnes autistes se voient enseigner officiellement

les droits qui leur sont reconnus par la loi (Paradiz, 2009; Ward et Meyer, 1999; Cone, 2000).
Elles devraient également bénéficier d’'un mentorat sur la l'autonomie sociale (voir description
au chapitre 1) (Paradiz et coll., 2018) et sur les questions de sécurité, pour savoir par exemple
comment interagir avec les services policiers et les autorités juridiques (ministéres néo-zélandais
de la Santé et de I'Education, 2016). Il s’avére en outre important de leur apprendre ce qu’est
une relation sGre et saine (Curtiss et Ebata, 2016; Hannah et Stagg, 2016) afin que ces personnes
soient en mesure de cerner les situations potentiellement dangereuses et sachent comment

se protéger. Pour une sensibilisation la plus large possible, ces renseignements pourraient étre
intégrés aux parcours d’éducation et d’apprentissage des habiletés de la vie de tous les jours.
Aux Etats-Unis, chaque Etat dispose d’un systéme de protection et de défense des droits qui

permet aux personnes en situation de handicap de recevoir une aide juridique et une formation
en vue de faire valoir leurs droits (Administration for Community Living, 2021). Outre des
initiatives d’acceptation et de sensibilisation du public, les Etats offrent une formation et une
assistance technigue aux fournisseurs et prestataires de services, ainsi gu’aux décideurs.

Renforcer la sécurité a domicile et en milieu communautaire

La sécurité a domicile et en milieu communautaire est souvent tributaire de I'accés (ou de I'absence
d’accés) aux soutiens et aux services a base communautaire. Certains services (de répit, par exemple)
constituent des soutiens proactifs visant a accroitre la résilience des membres de la famille. D’autres
services (tels que les soutiens d’urgence en santé mentale) assurent une intervention rapide
pour prévenir une escalade risquant de compromettre la sécurité des personnes.

[l est possible de prévoir des aménagements particuliers et des modifications de conception
