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Section Thématique

Vers des modes d’accompagnement novateurs pour les
autistes et leurs proches

Editrices déléguées : Marie-Héléne Poulin et Stéphanie-M. Fecteau

Les autistes' ont des profils diversifiés : qu’en est-il de la
diversité des services?

La prévalence du diagnostic de trouble du spectre de l'autisme (TSA) a
connu une augmentation depuis les dix derniéres années au Canada (Diallo et al.,
2017; Ofner et al., 2018; Noiseux, 2017) comme ailleurs dans le monde (Chiarotti et
Venerosi, 2020). Ce diagnostic serait posé auprés de quatre fois plus de gargons
que de filles (Diallo et al., 2017) mais des biais liés au sexe et au genre dans les
outils diagnostics ont été identifiés (Lai et Szatmari, 2020; Matheis et al., 2019) et
l'utilisation de processus d'évaluation plus sensibles aux particularités féminines
pourraient changer ce ratio dans les prochaines années (Hénault et Martin, 2021). Le
diagnostic de TSA est posé lorsque le processus d’évaluation constate la présence
de difficulté au niveau de la communication et des interactions sociales ainsi que des
comportements stéréotypés et des intéréts dits restreints ou particuliers (American
Psychiatric Association [APA], 2015). Ces difficultés peuvent étre évaluées selon
trois niveaux de sévérité qui suggére une intensité de soutien : niveau 1 = soutien
léger, niveau 2 = soutien important, niveau 3 = soutien trés important. (APA, 2015)
Le TSA est plus a risque d’étre en concomitance avec d’autres diagnostics dont
(par ordre de prévalence) : 'anxiété, la dépression, la déficience intellectuelle, les
troubles du sommeil, le trouble déficitaire de I'attention avec ou sans hyperactivité,
les troubles du comportement, etc. (Diallo et al., 2017). Des enjeux de santé
physique (Diallo et al., 2017), d’employabilité (Ameri et al., 2018) et de collaboration
avec les parents pour l'inclusion scolaire (Chatenoud et al., 2019) sont également
rapportés. En considérant ces particularités, sans compter les caractéristiques de
chaque individu, les autistes ont des besoins trés diversifiés et leurs proches qui
les accompagnent au quotidien aussi. La cooccurrence de deux conditions (dual
diagnosis; dual disorder) tel que le TSA et un trouble de santé mentale impose de
les considérer comme des conditions intégrées, qui s’interinfluencent et appellent a
des services intégrés (Fantuzzi & Mezzina, 2020).

' Le mot « autiste » sera employé en accord avec les études des auteurs, Botha, Hanlon et
Williams (2021), Botha, Dibb et Frost (2020) ainsi que Bottema-Beutel, Kapp, Lester, Sasson, et
Hand (2020) qui soulignent la préférence des autistes pour les désigner ainsi. Cette appellation
permet de mettre de I'avant la diversité humaine plutdt qu’utiliser une nomenclature qui tend
a stigmatiser 'autisme comme étant une maladie (par exemple, personne atteinte d’'un trouble
du spectre de I'autisme [TSA]). De plus, selon ces auteurs, le mot « personne » est implicite
au terme autiste et ne doit donc pas étre ajouté. Il est alors suggéré d’éviter les expressions
« personne ayant un TSA » ou « personne autiste ».
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Les psychoéducateurs et psychoéducatrices sont présents dans les
services offerts aux autistes en lien avec différents mandats, que ce soit dans le
programme-service en trouble du spectre de l'autisme des centres intégrés de
santé et de services sociaux, en milieux scolaires et communautaires ou en pratique
privée. Considérant le profil hétérogene des besoins de cette population et de leurs
proches, elles et ils doivent étre créatifs pour leur offrir des services adaptés. Or,
le travail auprés d’individus ayant un diagnostic de TSA peut induire un sentiment
d'incompétence et d’inefficacité en plus des risques de développer un épuisement
professionnel chez les intervenants (Cappe, Rougé et Boujut, 2015; Couderc et al.,
2021). Tous les schémes relationnels sont mis a contribution et particulierement
la considération, afin d'utiliser les forces des personnes autistes pour atteindre
une participation sociale satisfaisante (Poulin, Rousseau et Bourassa, 2020) et
de reconnaitre le parent comme partenaire dans lintervention afin de moduler
'accompagnement selon les besoins, capacités et étapes développementales.

Cette section thématique propose quatre articles qui abordent la pratique
psychoéducative dans des contextes différents et avec des moyens de mise en
relation actuels. Lorsque nous travaillons avec des enfants, les parents sont nos
premiers alliés. La majorité des parents d’enfants autistes vivent un niveau de stress
élevé dans I'exercice de leur role parental (Estes et al., 2021). Le premier article de
Ratté et Fecteau présente les résultats d’entrevues menées auprés de 12 méres
réparties dans trois profils de stress parental montrant une adaptation distincte.
Cette étude appuie la nécessité d'offrir et d’adapter les services psychoéducatifs
a la spécificité du vécu parental. Outre le soutien professionnel, le développement
de connaissances, entre autres, comment l'autisme influence le développement de
leur enfant, est un autre facteur de protection (Samsell et al., 2021). Par exemple,
la participation a de la formation en intervention aupres de leur enfant permet
aux parents de développer une meilleure perception de leur efficacité parentale
(Estes et al., 2021). C’est pour répondre a ces différents besoins que des projets
de recherche, tel que celui présenté dans l'article de McKinnon et ses collegues,
visent le développement de formations accessibles et adaptées aux réalités
territoriales québécoises. Ce second article présente les résultats de I'implantation
d’'une nouvelle modalité, en ligne, d’'un programme de formation pour les parents,
initialement offerts en groupe. Forts de ces connaissances, les parents peuvent
alors mieux occuper leur réle d’experts dans les milieux de vie de leur enfant comme
le scolaire. Mieux formés, les parents peuvent porter un regard différent sur les
services regus et se porter a la défense des droits de leurs enfants d’étre scolarisés
dans un milieu le plus normalisant possible. Les psychoéducateurs trouvent donc
des alliés engagés en plusieurs parents et la collaboration avec eux est un levier
puissant pour généraliser les acquis du jeune (Fecteau et al., 2018; Sofronoff et
al., 2005). Le troisieme article aborde cette collaboration que les parents désirent
avec les intervenants scolaires spécifiquement. Boucher et des Riviéres-Pigeon ont
rencontré 21 familles dont un enfant est autiste. Lanalyse a permis de faire ressortir
la grande diversité des expériences non seulement d’une famille a I'autre mais méme
a l'intérieur d’'une famille et selon les années scolaires. Ces familles témoignent de
difficultés d’accés aux services spécialisés et les psychoéducateurs peuvent faire
partie de la solution par I'exercice du réle-conseil auprés du personnels scolaires.
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Enfin, les chiens dassistance sont de plus en plus présents pour
accompagner les parents lors de l'inclusion sociale de leur enfant autiste au sein de
la communauté. Au-dela des enjeux d’acceptation sociale d’'un animal en milieux
publics, les psychoéducateurs peuvent jouer un réle important en soutenant le
parent dans le choix et I'intégration de ce moyen et I'évaluation des effets sur le
comportement de I'enfant et sa famille. Pour bien les outiller, des chercheurs se
sont penchés sur les éléments a prendre en compte avant I'obtention d’'un chien
d’assistance comme la sévérité du TSA et également, au moment d’évaluer les
impacts liés a la présence de ce nouveau compagnon dans la famille. Quand
la recherche travaille en étroite collaboration avec la pratique, des avancées
pragmatiques en résultent. Nous espérons que ces initiatives novatrices permettront
de renouveler et bonifier les pratiques psychoéducatives. De futures pistes de
recherche sont aussi proposées et peuvent inspirer le développement de projets
dans l'intérét des familles et des enfants mais aussi pour faire rayonner la pratique
psychoéducative.
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