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Marjorie _Désormeaux-Moreau : elle s’identifie comme chercheuse autiste. Ergothérapeute de
formation détenant un PhD en psychologie, elle est actuellement professeure adjointe a I'Université
de Sherbrooke. Sa programmation de recherche porte sur les valeurs et I'identité professionnelles
des ergothérapeutes, de méme que sur le savoir expérientiel des adultes autistes. Sa conception
de l'autisme se rattache au concept ainsi qu’au mouvement de la neurodiversité. Elle estime par
ailleurs que l'autisme et le vécu des personnes autistes doivent nécessairement se comprendre
dans une perspective transactionnelle qui tient compte, notamment des contextes multiples (p. ex.
occupationnels, sociaux et culturels) des personnes concernées.

Elodie Hérault : elle travaille comme coordonnatrice de recherche au Centre de recherche du
Centre hospitalier de Sherbrooke depuis 2017. Ayant complété deux postdoctorats en sciences de
la santé a I'Université de Sherbrooke, elle est, depuis, impliquée dans plusieurs projets visant a
améliorer la qualité de vie des personnes et des communautés. Elle a notamment assuré la coordi-
nation d’études visant a documenter : des pratiques permettant de favoriser une meilleure inclusion
au travail des personnes en situation de handicap physique ou mental; la conception et
limplantation d'une plateforme de soutien social en ligne par et pour les adultes autistes; de méme
que les besoins et préférences d’adultes autistes en matiére d’habitats et de logements autonomes.

Andréane Grondin : elle est détentrice d’'un baccalauréat en biochimie de I'Université d’Ottawa, et
est actuellement étudiante au programme d’ergothérapie de I'Université de Sherbrooke. Elle est
impliquée a titre d’auxiliaire de recherche dans quelques projets de recherche portant sur le vécu,
les préférences et les besoins d’adultes autistes. Elle a par ailleurs acquis une expérience de travail
auprés d’enfants présentant une variété de besoins, incluant des enfants autistes. Sa conception
de l'autisme est évidemment inspirée de cette expérience.

Mélanie Couture : elle est ergothérapeute et professeure titulaire au programme d’ergothérapie de
la Faculté de médecine et des sciences de la santé de I'Université de Sherbrooke. Elle a d’abord
été exposée aux enjeux liés a l'autisme par son expérience comme clinicienne dans une équipe
diagnostique du trouble du spectre de I'autisme et ses recherches postdoctorales sur I'impact des
habiletés sensori-motrices sur 'autonomie des jeunes enfants autistes. Son point de vue initial fut
essentiellement biomédical. Ses plus récents travaux sur la participation sociale des adultes
autistes ainsi que sa rencontre avec sa collegue Marjorie ont profondément transformé sa
perspective. Sa compréhension de l'autisme est maintenant beaucoup plus axée sur la valorisation
de la neurodiversité.
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Résumé

Contexte. Les autistes ont été considérés vulnérables aux effets des multiples changements qu’a en-
trainés la pandémie de la COVID-19 sur le plan des activités et des habitudes de vie. La présente
étude visait a comprendre I'expérience de ces changements chez des adultes autistes québécois pou-
vant porter un regard introspectif sur leur vécu de la crise sanitaire. Méthode. Un questionnaire en
ligne (environ 30 minutes) a été rempli par 105 adultes autistes québécois. Des analyses statistiques
descriptives ont été menées. Résultats. Une fois le choc initial surmonté, les participants ont bien vé-
cu le contexte de pandémie. Des transformations importantes ont été rapportées relativement a leur
contexte environnemental, leurs activités, roles et routines. Malgré ces changements, la satisfaction de
vie des participants fut peu affectée et leurs relations interpersonnelles se sont méme améliorées. Les
mesures sanitaires visant a limiter la propagation de la COVID-19 se sont aussi répercutées sur
limportance et le sens accordés aux activités. Discussion/conclusion. Les résultats suggérent que
les participants ont su s’adapter au nouveau contexte et méme en tirer profit. L’(in)adéquation des con-
textes dans lesquels s’inscrivent les activités et les habitudes de vie des adultes autistes contribue aux
défis rencontrés, se répercutant donc sur leur satisfaction de vie.

Mots-clés : autisme, COVID-19, qualité de vie, représentation sociale, habitudes de vie, transition
occupationnelle

Abstract

T Context. Autistic adults have been considered vulnerable to the effects of multiple changes that the
COVID-19 pandemic has led in activity and lifestyle. The current study aimed to understand the expe-
rience of these changes as reported by Quebec autistic adults capable of looking introspectively at
their lived experience of the sanitary crisis. Method. An online questionnaire (about 30 minutes) was
completed by 105 Quebec autistic adults. Descriptive statistical analyses were conducted. Results.
Once they overcame their initial shock, participants have coped relatively well with the pandemic con-
text. Significant transformations were reported in their environmental context, as well as their activities,
roles and routines. Despite these changes, participants’ life satisfaction was little affected, and their
interpersonal relationships even improved. The sanitary measures aiming at limiting the COVID-19’s
propagation have also led to changes in the importance and meaning given to activities. Discus-
sion/Conclusion. Results suggest that participants were able to adapt and even benefit from the new
context. The good/poor fit of the contexts in which autistic adults’ lifestyle habits and activities are em-
bedded contribute to the challenges they face and ultimately to their life satisfaction.

Keywords : autism, COVID-19, lifestyle habits, occupational transition, quality of life, social represen-
tation

Introduction ont fait face a d’importantes transitions en ce
qui a trait a leurs habitudes de vie, de méme
yant d’abord émergée en Chine, en qu’a leurs activités'. Ces transitions ont entrai-
décembre 2019 (Hua & Shaw, 2020),
la COVID-19 s’est rapidement dissé-

minée a travers le globe. Le 14 mars

" Dans le domaine de I'ergothérapie et des sciences
de I'occupation, ces transitions sont dites « occupa-

2020, le Québec déclarait I'état d'ur-
gence sanitaire et mettait en place diverses
mesures pour en freiner la propagation en sol
québécois. Dans la foulée, tous les Québécois

LRERPR

tionnelles ». Les transitions occupationnelles ren-
voient a des changements majeurs et importants
dans le répertoire d’occupations d’'une personne,
lesquelles peuvent étre définies comme les activités
importantes, enrichissantes, nécessaires ou por-
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né des changements majeurs et importants
dans leur répertoire d’activités? des Québécois,
en ce sens qu’elles ont mené a l'interruption, la
modification ou le remplacement de certaines,
voire plusieurs d’entre elles. Complexes et mul-
tiples, ces transitions ont été introduites dans
un contexte de grande instabilité, caractérisé
par l'ajout régulier de nouvelles mesures pré-
ventives (interdiction des rassemblements,
confinement a domicile obligatoire pour cer-
tains et fortement recommandé pour d’autres,
lavage des mains a I'épicerie, commandes en
ligne, nombre limité de clients en magasin,
déconfinement, puis reconfinement, etc.) qui
nécessitent autant de nouvelles adaptations. Il
en a résulté que les Québécois ont du (et doi-
vent encore) réorganiser leurs routines et leurs
habitudes de vie tant personnelles que profes-
sionnelles, en plus de remanier la fagon dont
ils actualisent leurs roles sociaux (parents, tra-
vailleurs, proches d'ainés, conjoints, béné-
voles, sportifs amateurs, etc.).

Les transitions induites par la pandémie de
la COVID-19 — une expérience de change-
ment complexe et unique

Parfois complexes (Jonsson, 2011; Jonsson et
al., 2001), les transitions qui affectent les activi-
tés importantes, enrichissantes, nécessaires
ou signifiantes peuvent occasionner une inter-
ruption, une discontinuité dans la vie d’'un indi-
vidu (Blair, 2000). Elles entrainent des chan-
gements majeurs tant dans les réles et les at-
tentes des gens, que dans les opportunités et
les choix qui leur sont offerts (Christiansen &
Townsend, 2010; Shaw & Rudman, 2009). Ces
transitions nécessitent dés lors des adaptations
(Wiseman & Whiteford, 2009) qui peuvent re-
présenter un défi important, et ce, méme lors-

teuses de sens pour la personne qui les réalisent
(Townsend, Polatajko & Cantin, 2013). Les transi-
tions occupationnelles sont caractérisées par
linterruption, la modification ou le remplacement
d’occupations (Christiansen & Townsend, 2010).

2 Dans cet article — et pour alléger le texte, le terme
activité réfere spécifiquement aux activités impor-
tantes, enrichissantes, nécessaires ou porteuses de
sens (autrement dit signifiantes) pour la personne
qui les réalisent.

gu’elles sont vécues par des individus qui, a
priori, ne présentent pas de vulnérabilité parti-
culiere (Morley, 2006). L’expérience de telles
transitions est unique et une méme transition
(p. ex. la retraite, I'adaptation au role de parent
a la suite de l'arrivée / la naissance d’un pre-
mier enfant, le confinement) peut étre percue
comme positive et agréable par I'un, mais né-
gative et désagréable par I'autre (Blair, 2000;
Jonsson, 2011; Jonsson et al., 2001), au point
d’étre vécue comme une crise (Birkholtz &
Blair, 1999; McNulty, Crowe, Kroening,
VanLeit, & Good, 2009). De fait, plusieurs fac-
teurs individuels influencent I'expérience de
ces transitions (p. ex. la personnalité, I'estime
de soi, lidentité, les attentes personnelles)
(Blair, 2000; Sutton & Griffin, 2000; Vrkljan &
Polgar, 2007).

Autisme et expérience des transitions en
contexte de pandémie

Un vocable qui s’enracine dans un posi-
tionnement politique

S’appuyant sur un cadre de référence embras-
sant I'égalité et la diversité, les auteures du
présent article ont fait le choix de privilégier un
langage axé sur l'identité, plutét qu’'un langage
axé sur la personne (c.-a-d. autiste vs per-
sonne avec autiste ou personne avec un
trouble du spectre de I'autisme) (Gernsbacher,
2017). Ce choix a été fait considérant qu’un
vocable axé sur l'identité représente la préfé-
rence d'une majorité des membres de la com-
munauté autiste, par opposition au vocable axé
sur la personne qui s’avére quant a lui pergu
offensant par une majorité (voir notamment
Bury, Jellett, Spoor, & Hedley, 2020; Kenny,
Hattersley, Molins, Buckley, Povey, & Pellica-
no, 2016; Kapp, Gillespie-Lynch, Sherman, &
Hutman, 2013). Ce choix s’avere par ailleurs
aligné avec les recommandations d’autres
chercheurs dans le domaine de l'autisme (voir
notamment : Botha, Hanlon, & Williams, 2021;
Bottema-Beutel, Kapp, Lester, Sasson, &
Hand, 2021). La préférence pour un langage
axé sur lidentité n’est toutefois pas nécessai-
rement représentative de 'ensemble des mem-
bres de la communauté autiste et les auteures
du présent article respectent I'opinion des per-
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sonnes qui, directement concernées, pour-
raient préférer une autre terminologie. La déci-
sion d’utiliser a un tel vocable représente, dés
lors, un positionnement politique qui vise
I'enracinement ainsi que la reconnaissance de
'autisme comme identité sociale positive.

Autisme et expérience des transitions dans
les activités et les habitudes de vie

La majorité des écrits scientifiques publiés a ce
jour sur I'expérience des transitions qui affec-
tent les activités et les habitudes de vie des
autistes s’est attardée a la transition inhérente
au parcours scolaire ou a la transition vers le
milieu du travail (Baric et al.,, 2017; Davis,
2009; Hatfield, Murray, Ciccarelli, Falkmer, &
Falkmer, 2017; Taylor & Seltzer, 2011). Or, ces
transitions sont beaucoup plus variées et elles
incluent les transitions microsystémiques qui
surviennent a l'intérieur méme des taches ainsi
que des routines (p.ex. se lever, s’habiller,
prendre son déjeuner, se brosser les dents,
préparer ses effets personnels, quitter la mai-
son pour se rendre a I'école/au travail...) (Cri-
der, Calder, Bunting, & Forwell, 2015), les-
quelles ont été largement bouleversées depuis
'émergence de la COVID-19.

Autisme et expérience des transitions dans
le contexte de la pandémie de la COVID-19

Certains considérent les autistes comme un
groupe a risque d’étre particulierement fragili-
sés par les changements induits par le con-
texte de la pandémie, et ce, du fait qu’on leur
attribue un grand besoin de structure et de
routine, ainsi que du fait qu’ils tendent a étre
plus anxieux que les non-autistes (Wright, Spi-
kins, & Pearson, 2020). Les autistes sont donc
considérés comme plus vulnérables face a
limprévisibilité du cours actuel des événe-
ments (évolution de la COVID-19; ajout de me-
sures préventives, voire éventuellement coerci-
tives; accés possible ou pas a du soutien fi-
nancier et social...), couplée a la perte de leurs
repéres habituels. D’ailleurs, dés juin 2020, les
experts s’entendaient sur l'importance de se
pencher sur les répercussions de la crise sani-
taire de la COVID-19 sur la santé mentale ainsi
que sur les conditions et les habitudes de vie
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des adultes autistes (Cassidy et al., 2020). Fort
peu d’études y ont toutefois été consacrées.
De fait, les articles publiés qui discutent de
'autisme et la COVID-19 le font principalement
sous l'angle des répercussions de la pandémie
et des mesures sanitaires associées sur les
enfants autistes (comme pergu par leurs pa-
rents, voir notamment Bellomo, Prasad,
Munzer, & Laventhal, 2020; Colizzi, Sironi,
Antonini, Ciceri, Bovo, & Zoccante, 2020); le
stress et [I'état émotionnel des parents
d’enfants autistes (voir notamment Alhuzimi,
2020; Manning, Billian, Matson, Allen, &
Soares, 2020); ou encore les approches et
interventions susceptibles d’outiller les parents
d’enfants autistes (voir notamment degli Espi-
nosa, Metko, Raimondi, Impenna, & Sco-
gnamiglio, 2020; Narzisi, 2020; Tarbox, Silver-
man, Chastain, Little, Bermudez, & Tarbox,
2020). Certains auteurs se sont attardés aux
répercussions de la pandémie sur les « pro-
blémes comportementaux » des autistes — tels
que pergus par un observateur externe (voir
notamment Mutluer, Doenyas, & Genc, 2020),
un angle d’analyse découlant d’'une conception
médicale et centrée sur les déficits associés a
lautisme. L’étude de Garcia, Lawrence, Bra-
zendale, Leahy et Fukuda (2020), tout comme
celle de Lugo-Marin et collaborateurs (2021)
sortent du lot, du fait qu’elles se sont attardées
a documenter les répercussions de l'actuelle
crise sanitaire, telles que pergues par des par-
ticipants autistes, la premiére sous 'angle des
saines habitudes de vie et la seconde sous
langle des symptomes psychopathologiques
ainsi que de divers domaines de fonctionne-
ment.

Satisfaction et qualité de vie des autistes en
période de pandémie de la COVID-19

L'imprévisibilité des événements et la perte de
repéres que l'on vit actuellement se répercu-
tent sur la satisfaction de vie d’'une large frange
de la population (Brown, 2021). Les importants
changements vécus depuis mars dernier re-
présenteraient, selon certains, une menace
d’autant plus lourde pour la santé mentale et la
satisfaction de vie des autistes, ces derniers
présentant a priori un plus haut taux d’anxiété,
voire de troubles anxieux (Wright, Spikins, &
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Pearson, 2020). Or, plusieurs adultes autistes
ont exprimé sur les réseaux sociaux leur ap-
préciation du confinement a domicile, en raison
d'une exposition réduite a certains contextes
potentiellement angoissants (Asperger au fé-
minin — Québec, 2020; Aspie Québec, 2020),
liés soit & des interactions sociales non dési-
rées ou encore vécues comme difficiles, soit a
l'exposition a des stimuli sensoriels parfois
percus comme hostiles.

A notre connaissance, aucune étude n’a do-
cumenté les répercussions des transitions
ayant touché les habitudes de vie et les activi-
tés des adultes autistes en contexte de pan-
démie, sur leur satisfaction de vie, a savoir leur
évaluation globale de leur qualité de vie, selon
leurs propres criteres (Andrews & Withey,
1976; Shin & Johnson, 1978). Or, I'engage-
ment dans les activités importantes, enrichis-
santes, nécessaires ou signifiante pour la per-
sonne qui les réalisent et la qualité de vie étant
liés (Hammel, 2020), il apparait essentiel de se
qguestionner sur les répercussions de ces mul-
tiples transitions sur la satisfaction vie.

Méthode

Cette étude s’inscrit dans une enquéte descrip-
tive transversale (Brown, 2017) plus vaste,
réalisée suivant une stratégie mixte simulta-
née. Menée dans une perspective ergothéra-
pique, celle-ci visait a comprendre I'expérience
des changements occupationnels (c.-a-d. des
changements sur le plan des activités impor-
tantes, enrichissantes, nécessaires ou por-
teuses de sens pour la personne qui les réali-
sent) inhérents aux mesures mises en place
pour freiner la propagation de la COVID-19 par
les Québécois adultes autistes et non-autistes,
dans le but de contraster I'expérience singu-
liere et partagée de ces deux groupes.

Le présent article rapporte une portion des
résultats de cette étude, a savoir les résultats
quantitatifs relatifs a 'expérience des autistes.

Population a I’étude et recrutement

Les participants recherchés devaient résider au
Québec, étre agés de 16 ans et plus et avoir

des compétences minimales en frangais pour
communiquer a I'écrit. La perspective recher-
chée était celle d’adultes autistes capables de
porter un regard introspectif sur leur expé-
rience des changements survenus dans la fou-
Iée de la pandémie de la COVID-19. Pour évi-
ter la confusion et la division qu’engendrent
frequemment les termes comme « autisme
léger », « autisme classique », « a haut niveau
de fonctionnement », « niveau 2 » auprés de la
population ciblée, aucun critére n’a été formulé
quant au profil de fonctionnement des partici-
pants. Le choix de la collecte de données, la-
quelle se déroulait en ligne (voir section « Col-
lecte de données ») impliquait néanmoins un
certain niveau d’habiletés cognitives, ce qui
était considéré suffisant pour assurer un recru-
tement aligné avec les critéres de sélection.

Les participants autistes recherchés devaient :
a) avoir été formellement identifié par un pro-
fessionnel habilité a le faire; ou encore b) se
considérer et se reconnaitre comme tel depuis
au moins six mois. L’attention portée aux per-
sonnes qui se considerent autistes, sans toute-
fois avoir été identifié¢es comme telles par un
professionnel, se justifie par un souci marqué
d’inclure des femmes autistes, un nombre
croissant d’études révélant que ces derniéres,
comparativement aux hommes autistes, sont
plus a risque d’étre sous diagnostiquées (Lai &
Baron-Cohen, 2015) ou encore de recevoir un
diagnostic tardif (Bargiela, Steward, & Mandy,
2016; Leedham, Thompson, Smith, & Freeth,
2020; Zener, 2019). Ce choix se justifie par
ailleurs par le fait que les personnes formelle-
ment identifiées et les personnes auto-identi-
fiees présentent un profil et partagent une ex-
périence similaire relative au stigma, a I'estime
de soi, a la qualité de vie et a l'identité autiste
(McDonald, 2021). Considérant la nature et la
visée de I'étude, aucun critéere d’exclusion n’a
été appliqué.

Le recrutement des participants reposait sur
une combinaison d’échantillonnage volontaire
et d’échantillonnage par réseau. A partir du
1°"juillet 2020, quatre stratégies ont été em-
ployées et des invitations a participer ont été :

>, >
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1. Publiées sur diverses plateformes de ré-
seaux sociaux pour joindre des participants
autistes provenant de I'ensemble du Qué-
bec;

2. Transmises aux membres de I'Ordre des
ergothérapeutes acceptant d’étre contactés
pour des fins de recherche, avec invitation a
participer et a diffuser auprés de leurs
collégues et clientéle;

3. Relayées par des organisations qui ceuvrent
aupres de la population autiste du Québec;

4. Transmises aux personnes ayant participe a
nos projets de recherche antérieurs et ayant
accepté d’étre sollicitées de nouveau.

Ces stratégies ont été déployées de fagon si-
multanée pour assurer I'accés a une pluralité
ainsi qu’une diversité de profil en ce qui con-
cerne l'age, le genre, I'appartenance culturelle
et 'expérience de vie. Une relance a été effec-
tuée dans la semaine du 24 ao(t 2020, suivant
la méme stratégie que décrite précédemment.
Le questionnaire en ligne a été fermé le 31 oc-
tobre 2020.

Considérations éthiques

Une certification a été obtenue du comité
d’éthique de la recherche avec des étres hu-
mains de I'Université de Sherbrooke en date
du 17 juin 2020.

Collecte de données

Les données ont été recueillies au moyen d’'un
questionnaire électronique congu a partir la
plateforme RedCap, laquelle permet la création
de bases de données sécurisées (Harris et al.,
2019). Une enquéte en ligne a été privilégiée
par rapport a des entrevues individuelles ou
des groupes de discussion, compte tenu des
préférences des personnes autistes pour le
matériel écrit, tant sur le plan des supports que
sur le plan de I'expression. Un tel outil de col-
lecte de donnée en permettait par ailleurs
'accés aux autistes qui ne communiquent pas
a I'oral. Composé de 40 questions (échelles de
mesure et questions a développement), ce
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questionnaire a été élaboré par notre équipe,
aux fins de la présente étude. Il a été soumis a
un test de fonctionnalité auprés de deux au-
tistes et autant de non autistes, pour en assu-
rer la clarté et la compréhensibilité, de méme
que pour estimer la durée de sa complétion
(= 30 min). En plus des questions de présélec-
tion (admissibilité), le questionnaire se divise
en trois sections : 1) sociodémographique,
2) satisfaction de vie et 3) transitions occupa-
tionnelles, c’est-a-dire celles qui ont touché les
activités importantes, enrichissantes, néces-
saires ou porteuses de sens pour la personne
qui les réalisent. Le contenu du présent article
est associé aux questions qui portaient sur la
satisfaction de vie avant et pendant le confi-
nement, les états affectifs ressentis pendant la
pandémie, les routines et les activités, ainsi
que la qualité des relations entretenues par les
participants avec leurs proches. Selon les
questions, les participants étaient tantét invités
a se pencher sur la période de confinement /
isolement imposée par le gouvernement du
Québec entre le 13 mars et le 1° juin 2020,
tant6t sur la période de pandémie, incluant les
phases de déconfinement (temporellement
circonscrite par la durée de la collecte de don-
nées).

Variables a I’étude

La satisfaction de vie a été mesurée au moyen
de I'Echelle de satisfaction de vie ESDV-5
(Blais et al., 1989), une échelle autoadminis-
trée qui comprend cing énoncés. Présentant de
bonnes propriétés psychométriques (Blais et
al.,1989), 'ESDV-5 comprend cing énoncés
appréciés sur la base d’une échelle de Likert a
sept niveaux (1 = totalement en désaccord et 7
= totalement en accord). L’interprétation de
'ESDV-5 repose sur la sommation des cotes
attribuées par le répondant a chacun des
énoncés, permettant ainsi l'obtention d’un
score total variant entre 5 et 35. Un score su-
périeur a 30 indique une grande satisfaction de
vie; un score de 20 représente le point neutre
de I'échelle (répondant qui n’est ni satisfait ni
insatisfait); alors qu’un score de 5 a 9 indique
une insatisfaction extréme a I'égard de la vie
(Pavot & Diener, 2009).
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L’état affectif a 'annonce du confinement / iso-
lement imposée par le gouvernement québé-
cois au début de la pandémie, soit I'état
d’esprit qui renvoie aux émotions, aux sensa-
tions et a 'lhumeur ressenties, a été évalué au
moyen d’'une liste élaborée par notre équipe
pour les fins de la présente étude. Cette liste
comportait autant d’émotions agréables (c.-a-d.
apaisement, calme, joie, quiétude, satisfaction,
sécurité, soulagement) que d’émotions désa-
gréables (c.-a-d. anxiété, appréhension, choc,
confusion, deuil, insécurité, peur), en plus
d’'une émotion pouvant étre pergue comme
agréable ou désagréable (c.-a-d. surprise). Les
participants étaient invités a identifier tous les
états affectifs ressentis (non mutuellement ex-
clusifs), de méme qu’a indiquer leur intensité
au moyen d’une échelle visuelle analogue®.

Les répercussions de la pandémie de la CO-
VID-19 sur les activités et les habitudes de vie
des participants ainsi que la qualité de leurs
relations avec leurs proches (c.-a-d. famille et
amis) ont quant a elles été documentées au
moyen d’une échelle de Likert a cinq niveaux,
ou 1 = pas du tout d’accord et 5 = totalement
d’accord.

Analyses

Les données recueillies ont été exportées dans
un fichier Excel et ont été soumises a des sta-
tistiques descriptives (effectif, pourcentage,
score médian, étendue, moyenne et écart-
type). Des boites a moustaches* (Figures 1 et
5) et des diagrammes a bandes® simples ou

3 L’échelle visuelle analogue consiste en une
échelle unidimensionnelle qui, dans le cadre de la
présente étude, permettait I'auto-évaluation de
lintensité des états affectifs. Concrétement, les
participants étaient invités a marquer l'intensité de
leurs états affectifs sur une échelle continue (une
droite numérique) de zéro a dix.

4 Les boites a moustaches permettent de visualiser
la médiane, lintervalle interquartile et la valeur
maximale et minimale de la distribution d’'une va-
riable.

5 Les diagrammes a bandes représentent les va-
leurs d’'une distribution d’une variable statistique
qualitative a l'aide de segments verticaux ou hori-

doubles (Figures 2, 3, 4 et 6) ont également
été produits.

Résultats
Description des participants

Au total, 105 autistes ont participé a I'étude. La
vaste majorité d’entre eux rapportent avoir été
formellement identifiés comme tels par un pro-
fessionnel habilit¢ a le faire (n=91/105;
86,7 %). La plupart sont des femmes
(n=59/105; 56,7 %) et ils avaient entre 26 et
69 ans (M=37,1; n=103). Les participants
étaient, en proportion relativement équivalente,
célibataires (n=47/105; 45,2 %) ou en couple
(n=45/105; 43,3 %). Un peu plus de la moitié a
rapporté qu’ils se considérent, indépendam-
ment du contexte de pandémie, beaucoup ou
trés anxieux, (n=64/105; 60,9 %), alors qu’un
peu moins de la moitié ayant un diagnostic
formel de trouble anxieux (n=49/105; 48,5 %).
Quelques participants ont rapporté avoir res-
senti des symptomes apparentés a la COVID-
19 (n=20/105; 19,0 %), mais aucun n’a fait
I'objet d’un dépistage positif. Le Tableau 1 pré-
sente les caractéristiques sociodémographi-
ques des participants.

Pendant la période de confinement imposée
par le gouvernement québécois, la majorité de
participants a résidé dans une maison
(n=52/105; 50,0 %) ou encore dans un appar-
tement locatif non subventionné ou un condo-
minium (n=45/105; 43,3 %). La plupart parta-
geaient leur milieu de vie avec au moins une
autre personne (n=74/105; 70,5 %); pour la
plupart un enfant, un conjoint ou un autre
membre de la famille. Plus du deux tiers
(n=79/105; 66,9 %) ont indiqué avoir eu acces,
pendant cette période, a un terrain extérieur.

zontaux. lls permettent notamment I'observation de
la dispersion des valeurs, de la tendance des don-
nées a se concentrer vers une valeur centrale, de la
présence des valeurs plus faibles ou élevées... Les
diagrammes a bandes doubles permettent de com-
parer les valeurs de différentes catégories.

>, >
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TABLEAU 1 : CARACTERISTIQUES SOCIODEMOGRAPHIQUES DES PARTICIPANTS

Caractéristiques Nombre de participants
n=105, (%)
Genre
Femme 59 (56,7)
Homme 33 (31,7)
Non binaire * 12 (11,5)
Préfére ne pas répondre 1 (0,95)
Age
[16,25] 18 (17,5)
[26,35] 31 (30,0)
[36,45] 28 (27,2)
[46,55] 17 (16,5)
[56, +] 9(8,7)
Préfére ne pas répondre 2(1,9)
Statut civil
Célibataire 47 (45,2)
En couple 45 (43,3)
Séparé/e, divorcél/e, veuf/ive 12 (11,5)
Préfere ne pas répondre 1(0,95)
Anxiété (auto-évaluée)
Pas du tout 4 (3,8)
Un peu 17 (16,2)
Moyennement 20 (19,0)
Beaucoup 29 (27,6)
Totalement 35 (33,3)
Diagnostic/symptémes de la COVID-19
Pas de diagnostic ou de symptémes simi- 85 (81,0)
laires 20 (19,0)
Symptémes similaires 0
Diagnostic positif

* Le genre non binaire se définit en dehors de la dualité homme-femme. Ce terme générique permet
d’identifier, entre autres, les personnes de genre neutre, de méme que les personnes bigenres,
agenres, genderfluide, bispirituelles, etc.
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TABLEAU 2 : CARACTERISTIQUES DU MILIEU DE VIE OCCUPE PAR LES PARTICIPANTS PENDANT
LA PERIODE DE CONFINEMENT IMPOSE PAR LE GOUVERNEMENT QUEBECOIS

Caractéristiques

Nombre de participants

Autres (ex. : colocation)

(%)
n=105

Type d’habitation

Maison 52 (50,0

Appartement locatif non subventionné, con- 45 (43,3

dominium

Appartement locatif subventionné ou a loyer | g (5,8)

indexé

Préfere ne pas répondre 2 (1,9)
Partage du milieu de vie

Non partagée (habite seul) 31 (29,5)

En couple ou avec d’autres membres de la 22 (20,9)

famille et enfant(s)

En couple seulement 20 (19,0)

Avec d’autres membres de la famille seule- 16 (15,2)

ment 9 (8,6)

Avec enfant seulement 7 (6,7)

Le Tableau 2 présente les caractéristiques du
milieu de vie des participants pendant la pé-
riode de confinement imposé par le gouverne-
ment québécaois.

Enfin, prés de la moitié des participants a rap-
porté occuper un emploi avant la pandémie de
la COVID-19 (n=64/104; 61,5 %). Un peu plus
de 14 % (n=15/104) des participants étaient
étudiants (n=15/104), alors que prés de 18,3 %
(n=19/104) d’entre eux n’occupaient pas d’em-
ploi rémunéré et n’étaient pas non plus aux
études. Pour finir, la moitié des participants
ayant répondu a la question relative au revenu
a déclaré avoir un revenu annuel brut individuel
inférieur a 24,999 $ (n=50/97; 51,5 %). Le Ta-
bleau 3 présente le profil socioprofessionnel
pré-pandémie des participants.

Emotions ressenties par les participants au
début du confinement imposé par le gou-
vernement du Québec

L’analyse des données recueillies fait ressortir
que les trois états affectifs rapportés par le plus
grand nombre de participants sont I'anxiété,
'appréhension et l'insécurité. Le choc, la con-
fusion et la peur ont pour leur part été ressentis
par plus du tiers des participants au début de la
période de confinement imposé par Québec,
alors que le calme et la satisfaction ont été
ressentis par prés de 20 % d’entre eux. L’ana-
lyse des données révéle par ailleurs que
lintensité des états affectifs rapportés tend a
étre plutot élevée, et ce pour I'ensemble de
ceux-ci (voir Tableau 4 et Figure 1). Enfin, une
fois le début de la pandémie passée, la majori-
té des participants exprimaient un certain ac-
cord (un peu d’accord a totalement d’accord)

b
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TABLEAU 3 : CARACTERISTIQUES SOCIOPROFESSIONNELLES DES PARTICIPANTS
AVANT LA PANDEMIE DE LA COVID-19

Caractéristiques

Nombre de participants
(%)
n=104

Etudiant
A temps plein
A temps partiel
Travailleur salarié
A temps plein
A temps partiel
Travailleur autonome
Combinaison de travail rémunéré et d’études
Sans emploi rémunéré/ pas aux études
Autres situations
Préfére ne pas répondre

14 (13,5)
1(0,95)

38 (36,5)
7 (6,7)
8(7,7)
11 (10,6)
19 (18,3)
5 (4,8)
1(0,95)

TABLEAU 4 : ETATS AFFECTIFS RESSENTIS PAR LES PARTICIPANTS AU DEBUT DE LA PERIODE
DE CONFINEMENT IMPOSEE PAR LE GOUVERNEMENT QUEBECOIS

Etats affectifs* Nombre de participants (%)
n=102

Anxiété 65 (63,7)
Appréhension 46 (45,1)

Insécurité 43 (42,2)

Confusion 40 (39,2)

Peur 38 (37,3)

Choc 35 (34,3)
Soulagement 28 (27,5)

Surprise 27 (26,5)

Calme 22 (21,6)

Satisfaction 19 (18,6)

Sécurité 17 (16,7)

Quiétude 11 (10,8)

Apaisement 11 (10,8)

Deuil 10 (9,8)

Joie 7 (6,9)

Autres émotions 17 (16,7)

*Les états affectifs ne sont pas mutuellement exclusifs.

-
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avec le fait qu’ils avaient bien vécu cette pé-
riode (n=89/102; 87,3 %).

Répercussions de la pandémie sur le con-
texte de vie des participants

Premiérement, la majorité des participants rap-
portent que l'arrivée de la pandémie n’a pas
changé les caractéristiques de leur milieu de
vie (n=90/ 101; 89,1 %). Toutefois, certains
participants qui vivaient auparavant seuls ont
vu d’autres personnes s’ajouter a leur milieu de
vie (n=3/ 101; 2,97 %), alors que d’autres, qui
partageaient déja leur milieu de vie, ont vu de
nouvelles personnes s’y ajouter (n=8/101;
7,8 %). Aussi, certains participants ont changé
de milieu de vie (c.-a-d. qu’ils ont résidé dans
un autre lieu de résidence) pendant la période
de confinement imposée par le gouvernement
du Québec (n=12/ 102; 11,8 %).

Deuxiémement, les résultats montrent qu’'un
peu moins de la moitié des participants ont vu
leur situation socioprofessionnelle changer
pendant le confinement (n=43/ 103; 41,7 %).
La majorité de ceux-ci s’est retrouvée dans
limpossibilité d’exercer ses activités profes-
sionnelles habituelles (n=17/43; 39,5 %) et a
basculé en télétravail, alors que ce n’était au-
paravant pas le cas (n=12/43; 27,9 %). Quel-
ques-uns ont pu maintenir leur emploi dans ses
conditions habituelles, en voyant néanmoins
leur nombre d’heures de travail considérable-
ment réduit (n=6/43; 14,0 %) ou au contraire
augmenté (n=4/43; 9,3 %). Une minorité a quit-
té son emploi en raison d’'un congédiement ou
d’'une démission (n=4/43; 9,3 %).

Troisiemement, les résultats font ressortir une
grande hétérogénéité relativement aux défis
posés par les répercussions de la pandémie de

FIGURE 1. Boites a moustache illustrant la distribution de I'intensité avec laquelle ont été ressentis
les états affectifs rapportés par les participants. La longueur verticale de la boite a moustache re-
présente l'intervalle interquartile; la ligne centrale représente les valeurs médianes; les extrémités
des moustaches représentent les valeurs qui, a I'intérieur de 1,5 boite, sont les plus éloignées de la
distribution, tandis que les points extérieurs a la boite représentent des valeurs éloignées.
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la COVID-19 sur les activités et les routines
des participants, la fagcon de les réaliser ainsi
que le sens qu’ils y accordent (voir Tableau 5
et Figure 2). Néanmoins, la majorité des parti-
cipants a exprimé un certain accord (un peu

d’accord a totalement d’accord) quant au fait
que les événements de la pandémie ont ame-
né des changements dans l'importance et le
sens qu’ils accordent a leurs activités (n=71;
79,8 %).

TABLEAU 5 : REPERCUSSIONS DE LA PANDEMIE DE LA COVID-19 SUR LES ACTIVITES ET LES ROUTINES
DES PARTICIPANTS, LA FACON DE LES REALISER AINSI QUE LE SENS QU’ILS Y ACCORDENT

Enoncés

Médiane; [Eten-
due]

Les changements que la pandémie de la COVID-19 a in-
duits dans mes activités ont représenté un defi pour moi | 3. [1-5]

changé

L’intérét intense' que je pouvais porter a quelque chose
(p-ex. passe-temps, intérét spécifique ou « restreint » a 3; [1-5]

séquence et leur organisation)

Les événements liés a la pandémie ont amené des chan-
gements dans la fagon dont je réalise mes routines (leur | 4; [1-5]

mes activités

Les événements liés a la pandémie ont amené des chan-
gements dans I'importance et le sens que j’accorde a 3; [1-5]

1= Pas du tout d’accord; 2= Un peu d’accord; 3= Moyennement d’accord; 4= Beaucoup

d’accord; 5 = Totalement d’accord
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FIGURE 2 : Diagrammes a bandes présentant les pourcentages de participants selon les répercus-
sions percues de la pandémie sur les activités et les routines des participants, la fagon
de les réaliser ainsi que le sens qu’ils y accordent. Chacune des colonnes représente
une catégorie (de pas du tout d’accord a totalement d’accord); la hauteur de la colonne

indique la fréquence (%) de cette catégorie dans la distribution. L'échelle verticale permet
donc d'estimer la fréquence de chacune des valeurs possibles.
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Quatriéemement, I'analyse des données montre
que les participants sont nombreux a considé-
rer que leurs relations sociales se sont amélio-
rées pendant la pandémie, et ce, tant avec
leurs familles proches qu’avec leurs amis (voir
Tableau 6 et Figure 3).

Satisfaction de vie des participants avant et
pendant la pandémie

Les scores totaux moyens a I'échelle de satis-
faction de vie ESDV-5 suggérent que les parti-
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cipants tendent a étre Iégérement satisfaits de
leur trajectoire de vie, tant avant (M=22,9; E-
T=7,7; étendue [5 — 35]) que pendant la pan-
démie (M=20,9; E-T=8,0; [5 — 35]). Bien qu'au-
cune analyse n'ait été réalisée pour documen-
ter la présence de différences statistiquement
significatives entre les scores avant et pendant
la pandémie, il est tout de méme possible de
porter un certain regard sur les résultats sur la
base d'observations visuelles. Ainsi, une légére
diminution des scores totaux se révéle pendant
la pandémie (comparativement a avant), la-
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TABLEAU 6 : REPERCUSSION DE LA PANDEMIE SUR LA QUALITE DES RELATIONS SOCIALES

Enoncés Médiane; Médiane;
[Etendue] [Etendue]
Améliorée Détériorée

Pendant la pandémie, la qualité de mes rela- 3; [1-5] 1; [1-5]

tions avec ma famille proche s’est :

Pendant la pandémie, la qualité de mes rela- 3; [1-5] 1; [1-5]

tions avec mes amis s’est :

Médiane; étendue

* Pendant la pandémie correspond a la période allant de juillet a octobre 2020, inclusivement.

1= Pas du tout d’accord; 2= Un peu d’accord; 3= Moyennement d’accord; 4= Beaucoup d’accord; 5 =

Totalement d’accord

FIGURE 3 : Diagrammes a bandes doubles présentant le pourcentage de participants selon les re-
percussions pergues de la pandémie en termes d’amélioration ou de dégradation de la
qualité des relations sociales. Chacune des colonnes représente une catégorie (de pas du
tout d’accord a totalement d’accord); la hauteur de la colonne indique la fréquence (%) de
cette catégorie dans la distribution.

Répercussion de la pandamie sur la qualita des
ralat avec la lamille procha

quelle s’explique par une diminution des cotes
attribuées a trois des cing énoncés de 'ESDV-
5, soit « J'étais satisfait de ma vie » (avant la
pandémie: méd = 5; pendant méd = 4),
« Javais obtenu les choses importantes que je
voulais de la vie » (avant la pandémie : méd =
5; pendant méd = 4) et « Ma vie correspondait
de prés a mes idéaux » (avant la pandémie :

2

méd = 5; pendant méd = 4). Enfin, 'analyse
des données recueillies met également en évi-
dence, outre ce léger déplacement de ten-
dance centrale des scores totaux, une variabili-
té inter-individuelle dans les scores totaux des
participants, comme en témoignent les écarts-
types, les étendues, [I'histogramme et les
boites a moustaches. Le Tableau 7 présente
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les résultats relatifs a la satisfaction de vie per- ESDV-5 avant et pendant la pandémie de la
gue par les participants. Les Figures 4 et 5 COVID-19. La Figure 6 présente, pour chacun
présentent le pourcentage ainsi que la réparti- des énoncés de I'échelle de satisfaction de vie
tion des participants selon les scores totaux ESDV-5, les cotes attribuées par les partici-
obtenus a l'échelle de satisfaction de vie pants.

TABLEAU 7 : SATISFACTION DE VIE PERGUE AVANT ET PENDANT LA PANDEMIE DE LA COVID-19*

Mes conditions de vie étaient excellentes 5; [1-7] 5; [1-7]

J’étais satisfait de ma vie 5; [1-7] 4; [1-7]

J’avais obtenu les choses importantes que je voulais de
la vie 5; [1-7] 4; [1-7]

Je pensais que si je pouvais recommencer ma vie, je n'y

changerais presque rien 4; [1-7] 4; [1-7]
Ma vie correspondait de prés a mes idéaux 5; [1-7] 4; [1-7]
Score global
Moyenne (écart-type) 22,9 (7,7) 20,9 (8,0)
Etendue [6-35] [6-35]

* Pendant la pandémie correspond a la période allant de juillet a octobre 2020, inclusivement.

b irpe 8



Pandémie de la COVID-19 et satisfaction de vie — quel vécu chez les adultes autistes?
COVID-19 pandemic and life satisfaction — experience of autistic adults?

FIGURE 4 : Diagramme a bandes doubles présentant le pourcentage de participants selon les
scores totaux obtenus a I'échelle de satisfaction de vie ESDV-5 (n=104), avant et pendant
la pandémie de la COVID-19. Interprétation des scores : = 30 (30-35) = grande satisfac-
tion de vie; 21 - 29 = de légérement satisfait a satisfait; 20 = ni satisfait ni insatisfait; 10 —
19 = d’insatisfait a Iégérement insatisfait; < 9 (5-9) = grande insatisfaction. Chacune des
colonnes représente une catégorie (de pas du tout d’accord a totalement d’accord) ; la
hauteur de la colonne indique la fréquence (%) de cette catégorie dans la distribution.
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FIGURE 6 : Diagrammes a bandes doubles des pourcentages de participants selon les cotes attri-
buées a chacun des énoncés de I'échelle de satisfaction de vie ESDV-5 (n=104), avant et apres la

survenue de la pandémie de la COVID-19. Chacune des colonnes représente une catégorie (de

pas du tout d’accord a totalement d’accord); la hauteur de la colonne indique la fréquence (%) de
cette catégorie dans la distribution.
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Discussion

La pandémie de la COVID-19 et les mesures
sanitaires mises en place pour limiter sa pro-
pagation sont le lot de tous les Québécaois,
voire de la quasi-totalité de la population mon-
diale. Les lecons a tirer de cette crise collective
sans précédent sont multiples. En ce qui con-
cerne I'expérience de certains adultes autistes
québécois capables de porter un regard intros-
pectif sur leur expérience, trois principaux
constats émergent de cette étude. Le premier
suggére que les participants ont su s’adapter
au nouveau contexte et méme en tirer profit. Le
second concerne quant a lui la variabilité asso-
ciée a I'expérience des autistes, que ce soit a
'égard des répercussions de la pandémie sur
les activités et les habitudes de vie ou a I'égard
de la satisfaction de vie. Cette section discute
de ces constats et les met en perspective avec
les écrits, avant de décrire les forces et les
limites de I'étude.

S’adapter et tirer profit d’'un nouveau con-
texte — I'expérience d’adultes autistes des
transitions inhérentes a la pandémie de la
COVID-19

Percus comme ayant un grand besoin de struc-
ture et de routine et présentant une prédisposi-
tion a l'anxiété, les adultes autistes étaient
considérés par certains experts comme vulné-
rables aux bouleversements induits par les
mesures mises en place pour limiter la propa-
gation de la COVID-19 (Wright, Spikins, &
Pearson, 2020). Or, les résultats de cette étude
montrent que bien qu’ils aient initialement
éprouvé des états affectifs désagréables face
aux changements forcés par le contexte, les
participants semblent avoir su mobiliser des
capacités d’adaptation et avoir fait preuve
d’une certaine résilience, la majorité ayant pu
s’ajuster au nouveau contexte et méme en tirer
profit. En effet, une fois le choc initial passé,
les participants ont bien vécu le contexte de
pandémie et les changements qu’ils y asso-
ciaient (que ce soit relativement a leur milieu
de vie, leur situation socioprofessionnelle ou
encore la fagon de réaliser leur routine) — a tout
le moins dans ses sept premiers mois, période
ciblée par la présente étude. Plus encore, les
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résultats ont permis de dégager que le con-
texte de pandémie a une incidence positive sur
la qualité des relations sociales des partici-
pants, tant avec leurs familles proches qu’avec
leurs amis. Un tel constat soutient ainsi I'hypo-
thése formulée par Wright, Spikins, & Pearson
(2020) voulant qu'associée a une réduction des
interactions sociales hors noyau familial, I'ex-
périence du confinement puisse étre vécue
favorablement par les autistes. Ce constat re-
joint également les conclusions de Lugo-Marin
et collaborateurs (2021), suivant lesquelles la
diminution des exigences inhérentes a I'envi-
ronnement, attribuable aux mesures sanitaires
mises en place pour limiter la propagation de la
COVID-19, leur permettrait de consacrer moins
d’énergie qu’a I'habitude pour s’intégrer et se
conformer au cadre non-autiste. Cette écono-
mie d’énergie pourrait-elle expliquer la capacité
des participants a s’adapter aux changements
de routine inhérents aux changements mul-
tiples et complexes qui, induits par la pandé-
mie, ont affecté leurs activités de méme que
leur disponibilité accrue pour s’engager dans
des interactions sociales signifiantes avec leurs
proches? Des exigences environnementales
différentes (p. ex. en termes de stimuli senso-
riels et dinteractions sociales) auraient-elles
permis aux participants de mettre a profit des
capacités (adaptatives et sociales) qu’ils pos-
sédaient d’ores et déja? Dans tous les cas, il
est possible de faire I'hypothése que pour plu-
sieurs autistes, le confinement & domicile (un
environnement sur lequel on a généralement
davantage de contréle) et la distanciation phy-
sique ont eu pour effet de réduire le nombre
ainsi que les exigences liées aux interactions
sociales en personne. Le confinement et la
distanciation physique ont également eu pour
effet de limiter I'exposition aux stimuli senso-
riels externes, lesquels sont parfois pergus par
les autistes comme des micro-agressions
(Attwood, 2018; Hendrickx, 2015; Simone,
2010).

Ultimement, le fait que les changements dans
la nature et la fagon de réaliser ses activités
entrainés par la pandémie de la COVID-19
n’aient pas représenté le défi important auquel
on aurait pu s’attendre, sur la base des carac-
téristiques traditionnellement associées a l'au-
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tisme, invite a reconsidérer la place qu’occu-
pent les routines dans la conception de l'au-
tisme. Ainsi, le caractére dit « restreint et répé-
titif » du répertoire d’activités traditionnellement
associées a l'autisme en est-il réellement une
constituante? S’agirait-il plutét de la résultante
d’'un contexte marqué par I'inadéquation entre
le profil des autistes et les contextes dans les-
quels s’inscrivent leurs activités et leurs habi-
tudes de vie et dans lesquels ils évo-
luent habituellement? De fait, il ressort de la
présente étude que les participants ont bien
vécu le contexte des premiers mois de la pan-
démie. Ceci laisse a penser qu’ils sont en me-
sure de s’adapter aux changements, dans la
mesure ou les demandes de I'environnement
sont en adéquation avec leurs caractéristiques
personnelles, incluant celles inhérentes a
l'autisme. Par conséquent, les résultats lais-
sent a penser que les routines seraient peut-
étre des stratégies adaptatives mises en place
dans une tentative de réduire la charge men-
tale et I'énergie nécessaire aux autistes pour
naviguer dans des contextes ayant été congus
par et pour une majorité non-autiste. Ces con-
textes confronteraient nécessairement les au-
tistes a davantage de défis et d'obstacles,
augmentant la probabilité qu’ils se retrouvent
en situation de handicap.

Variabilité de I'’expérience des autistes en
contexte de pandémie

De fagon cohérente avec les constats issus de
travaux antérieurs portant sur les transitions
affectant les activités importantes, enrichis-
santes, nécessaires ou porteuses de sens pour
la personne qui les réalisent, les résultats de la
présente étude ont fait ressortir une variabilité
inter-individuelle importante relativement aux
répercussions du contexte de pandémie sur les
activités, les routines des participants ainsi que
leur fagon de les réaliser et le sens qu’ils y ac-
cordent. Ces résultats tendent a confirmer
linfluence des facteurs individuels sur I'expé-
rience de telles transitions (Blair, 2000; Sutton
& Griffin, 2000; Vrkljan & Polgar, 2007) et la
singularité du vécu associe, une méme transi-
tion pouvant étre percue comme positive et
agréable par l'un, mais négative et désa-

gréable par I'autre (Blair, 2000; Jonsson, 2011;
Jonsson et al., 2001).

Les résultats issus de cette étude s’avérent par
ailleurs cohérents avec ceux d’écrits antérieurs
qui stipulent que la qualité de vie des adultes
autistes varie grandement, une variabilité qui
s’expliquerait suivant 'adéquation entre la per-
sonne et son environnement relativement aux
besoins et préférences individuelles versus les
attentes, les exigences et les adaptations so-
ciétales (Billstedt et al., 2011; Henninger &
Taylor, 2012). Cette (in)adéquation entre les
autistes et leur environnement pourrait d’ail-
leurs expliquer I'hétérogénéité des résultats
relativement a la satisfaction de vie rapportée
par les participants. Au-dela de cette variabilité,
un certain changement (légérement a la
baisse) a été observé dans la satisfaction de
vie, telle que pergue pendant la pandémie. A
cet égard, et en dépit de caractéristiques qui
pouvaient laisser croire que les autistes au-
raient été plus perturbés par le contexte pan-
démie que les non-autistes, nos résultats ten-
dent a montrer que le contexte de pandémie a
permis une prise de conscience chez certains
participants. Si la pandémie n’a eu que peu
d’'impact sur I'obtention de ce qui est considéré
comme important dans la vie, elle semble tou-
tefois avoir amené certains participants a réali-
ser qu’ils aimeraient apporter certains chan-
gements a leur existence. |l semblerait en effet
que certains participants ont pris conscience
du fait qu’ils étaient finalement moins satisfaits
de leur vie (dans son ensemble) qu’ils ne le
pensaient avant d’avoir goité au contexte de
vie en pandémie. Ainsi, serait-il possible que
les répercussions des événements liés a la
pandémie sur les relations sociales et les envi-
ronnements des participants (respectivement
recentrés sur leurs proches et alignés avec
leurs caractéristiques, notamment en ce qui a
trait au traitement de l'information sensoriel ou
encore au dosage entre temps passé seul et
temps en interaction avec autrui) aient contri-
bué a 'amélioration de la satisfaction de vie de
certains? De facon similaire, serait-il également
possible que le fait de revisiter I'importance et
le sens accordés a leurs activités se soit positi-
vement répercuté sur leur satisfaction de vie?
De telles hypothéses seraient cohérentes avec
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l'idée selon laquelle 'engagement dans des
relations et des activités porteuses de sens
contribue a une amélioration du bien-étre percu
(Krause 1991; Krause & Kjorsvig, 1992; Ville et
al., 2001). La poursuite des analyses des don-
nées qualitatives recueillies dans le cadre de la
méme étude pourra éventuellement permettre
d’approfondir cette question.

Forces et limites de I’étude

La principale force de cette étude réside dans
le fait qu’il s’agit, a notre connaissance, de la
premiére a s'étre attardée a l'influence de la
pandémie de la COVID-19 ainsi que des me-
sures mises en place pour en freiner la propa-
gation sur les états affectifs, les activités et la
satisfaction de vie des autistes.

Sur le plan des limites, il convient d’abord de
préciser que le portrait que dressent nos résul-
tats est celui d’autistes capables de naviguer
sur Internet et de répondre a des questions
introspectives. Il convient de souligner que la
méthode utilisée n’était pas accessible a une
vaste majorité d’'individus ayant une faible litté-
ratie et ceux qui présentent une déficience in-
tellectuelle associée, bien qu'on ne puisse ex-
clure le fait que certains aient pu obtenir du
soutien pour remplir le questionnaire. Il con-
vient par ailleurs de souligner que les résultats
de cette étude ne sont pas généralisables aux
adultes autistes de I'extérieur du Québec,
puisque tant I'évolution de la COVID-19 que les
mesures mises en place pour en limiter la pro-
pagation varient grandement selon les états.

Sur le plan de la collecte de données, I'utilisa-
tion de I'échelle de satisfaction de vie ESDV-5
pose une certaine limite, du fait qu’elle invite
les participants a se prononcer sur leur satis-
faction de vie sur la base d’'une appréciation de
leur trajectoire de vie. Ainsi, la portée de
I'utilisation de 'ESDV-5 s’est avérée limitée en
raison du caractére ponctuel et somme toute
limité dans le temps de la pandémie de la CO-
VID-19 (en comparaison avec le regard rétros-
pectif sur la durée de I'existence des partici-
pants jusqu’a ce jour). Il aurait été intéressant
de documenter la qualité de vie des partici-
pants, et ce, tel que percu dans le moment
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présent (et non seulement considéré sous
'angle d’une rétrospection de sa vie). Enfin, il
aurait pu étre intéressant de réaliser et de pré-
senter des analyses statistiques croisées com-
plémentaires sur la base de données sociodé-
mographiques (p. ex. participants de genre
féminin vs masculin, vs non binaire; partici-
pants célibataires vs en couple; participants
parents de jeunes enfants vs sans enfants). De
telles analyses devraient néanmoins faire
I'objet d’'un article distinct.

Pistes de recherche future

Les résultats obtenus montrent que le contexte
de la pandémie de la COVID-19 a entrainé des
changements dans les activités, les intéréts
intenses et les routines des participants. La
nature de ces changements sera approfondie a
la lumiére de l'analyse des données qualita-
tives recueillies dans le cadre de l'enquéte
dans laquelle s’inscrit la présente étude. Il est
par ailleurs possible que I'analyse des données
qualitatives permette de dégager le profil des
participants qui ont le mieux et le moins bien
vécu le contexte de la pandémie, que ce soit
en termes de répercussions sur les activités et
les habitudes de vie ou encore de satisfaction
de vie. Le cas échéant, des analyses statis-
tigues comparatives secondaires pourront étre
réalisées a partir des caractéristiques identi-
fiees. Enfin, 'analyse des données recueillies
auprés des participants non-autistes de I'en-
quéte permettra une comparaison avec I'expé-
rience vécue par les participants autistes.

Conclusion

Le contexte de l'actuelle pandémie de la CO-
VID-19 est extréme et unique. Bien que pergu
désagréable par plusieurs, cette situation offre
néanmoins l'occasion d'étudier les répercus-
sions de transitions non prévisibles sur les in-
dividus.

Les résultats issus de cette étude nous amé-
nent a penser que les défis rencontrés par les
autistes seraient fortement liés aux opportuni-
tés qui leur sont offertes, de méme qu'a
I'(inJadéquation des contextes dans lesquels ils
vivent et réalisent leurs activités ainsi que leurs
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habitudes de vie en temps ordinaire. Ces cons-
tats sont donc fort importants, puisqu’ils per-
mettent une meilleure compréhension de I'influ-
ence des contextes sur le fonctionnement et la
satisfaction de vie d’adultes autistes. lls appel-
lent ce faisant a une transformation dans la
facon de soutenir les autistes, pour passer
d’approches centrées sur le développement de
capacités individuelles a la promotion de la
mise en place des contextes capabilisants.
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