Notes du leader pour PowerPoint du Module 0 : Introduction
Diapositive 1 – Titre
Bienvenue dans le Module 0 : Introduction à la diversité neurologique, à l'accessibilité et à l'inclusivité dans les arts du spectacle

Diapositive 2 – Objectifs du module d’introduction
Dans ce module, vous apprendrez :
· Les bases de la diversité neurologique et des handicaps
· Les concepts clés d'inclusivité et d'accessibilité dans les arts du spectacle
· La distinction entre la musicothérapie et les performances adaptées
· Un aperçu du cadre des performances adaptées

Diapositive 3 – Cours d’aujourd’hui
· Revoir nos objectifs d’apprentissage
· Introduire le sujet de l’inclusivité et de l’accessibilité
· Définir les terminologies liées à la neurodiversité et au handicap
· Discuter des diagnostics courants que vous pourriez rencontrer parmi les membres du public lors d’événements en arts de la scène
· Comparer et opposer la musicothérapie et les pratiques de performance
· Présenter des lectures complémentaires (inclure diverses ressources, liens, vidéos)

Diapositive 4 - Objectifs d’apprentissage
1. Définir les termes neurodivergent/neurodivergence, neurodivers, neurotypique, handicap, ainsi que d’autres termes courants pertinents pour les publics des concerts adaptés, dans un sens général.
2. Identifier les diagnostics courants des personnes susceptibles d’assister à des concerts adaptés.
Diapositive 5 – Définir le handicap
Il est important de noter qu'il existe de NOMBREUSES définitions du handicap et que la perception socialement construite du handicap est en constante évolution.
· La Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées décrit les personnes handicapées comme celles qui ont des déficiences physiques, mentales, intellectuelles ou sensorielles à long terme qui, en interaction avec divers obstacles, peuvent entraver leur pleine et effective participation à la société sur un pied d'égalité avec les autres.
· Notez que cette définition s'inscrit dans le modèle social du handicap (discuté dans la diapositive suivante).

Diapositive 6 – Handicap
Le handicap est un phénomène complexe, reflétant une interaction entre les caractéristiques du corps et de l'esprit d'une personne et les caractéristiques de la société dans laquelle elle vit. Un handicap peut survenir à tout moment de la vie d'une personne ; certaines personnes naissent avec un handicap, tandis que d'autres en développent un plus tard dans la vie. Il peut être permanent, temporaire ou épisodique. Il existe de nombreuses communautés de personnes handicapées et diverses identités au sein de ces mondes.

Diapositive 7 – Modèle social du handicap
Le modèle social du handicap est une manière de comprendre le handicap qui se concentre sur les obstacles créés par la société, plutôt que sur le handicap lui-même. Le modèle a été développé par des personnes handicapées et vise à éliminer les barrières afin que les personnes handicapées puissent participer à la société sur un pied d'égalité.
Le modèle social du handicap est différent du modèle médical du handicap, qui considère le handicap comme étant dû à l’incapacité ou à la différence d’une personne.
Exemple : les rampes sont un aménagement sociétal pour une personne en fauteuil roulant. L'absence de rampes crée la barrière à la mobilité, pas l'utilisation du fauteuil roulant par la personne.

Diapositive 8 – Définir la neurodivergence
· La neurodiversité considère la variation neurologique comme une forme naturelle de diversité humaine, influencée par les mêmes dynamiques sociétales que d’autres formes de diversité comme la race, l’identité de genre, etc. (Nick cité dans Bakan 2014).
· Les groupes neurodivers comprennent à la fois des personnes neurotypiques (la “norme” sociétale) et des personnes neurodivergentes (ayant un développement ou un fonctionnement neurologique atypique).
· La neurodivergence inclut des conditions telles que l’autisme, le TDAH, les lésions cérébrales traumatiques, entre autres.
· Les personnes neurodivergentes présentent souvent des sensibilités sensorielles (Silvermann & Tyska 2017).
· Le terme neurodivers désigne des groupes de personnes à la fois neurotypiques et neurodivergentes.

Diapositive 9 – Diagnostics courants que vous pourriez rencontrer parmi les membres du public
· Autisme
· Syndrome d'alcoolisation fœtale (TSAF)
· TDAH/TADD
· Handicap intellectuel
· Syndrome de Down
· Démence
· Alzheimer
· "Retard de développement" ou "Retard global de développement"
· Sensibilités sensorielles
· Handicaps physiques
· Maladies mentales (y compris la dépression, l'anxiété, le trouble bipolaire, la schizophrénie)
· TOC
· Syndrome de Tourette
· Traumatisme crânien
· Neurodivergence (générale)
… et bien d'autres ! 
Tous ces diagnostics relèvent de l’ombrelle neurodivergente, à l'exception des handicaps physiques, mais sont également classés comme des handicaps. Bien qu'il soit courant de se référer à certains de ces diagnostics comme des neurodivergences (notamment l'autisme et le TDAH) et aux autres comme des handicaps, les deux sont vrais pour tous.
Nous allons passer en revue certains de ces diagnostics pour fournir quelques détails sur ce que vous pourriez expérimenter lors de performances pour, interactions avec, ou en apprenant à connaître ces individus.
Diapositive 10 – Langage axé sur la personne vs langage axé sur l'identité
Langage axé sur la personne (LAP)
· Met l'accent sur la personne avant le handicap, en soulignant qu'un handicap n'est qu'un aspect de ce qu'ils sont. Exemple : "Personne avec autisme" au lieu de "personne autiste".
· Histoire & Préférences communautaires :
o A gagné en popularité à la fin du 20e siècle, en particulier dans les cercles médicaux et de plaidoyer, pour contrer les étiquettes déshumanisantes.
o Préféré par de nombreuses organisations de défense des droits des personnes handicapées, telles que l'American Psychological Association (APA), et par les individus qui considèrent leur handicap comme une condition plutôt qu'une identité (par exemple, "une personne avec un handicap").
o Plus couramment utilisé pour les handicaps intellectuels, les handicaps physiques, les conditions médicales et les maladies mentales (par exemple, "personne avec la schizophrénie" plutôt que "schizophrène").

Langage axé sur l'identité (LAI)
· Place le handicap ou la neurodivergence comme une partie intégrante de l'identité plutôt que comme quelque chose de séparé. Exemple : "Personne autiste" au lieu de "personne avec autisme".
· Histoire & Préférences communautaires :
o Émergé des mouvements d'autodéfense, en particulier au sein des communautés autistes et sourdes, pour affirmer que le handicap/la neurodivergence n'est pas intrinsèquement négatif.
o De nombreuses personnes dans les communautés autistes, sourdes et aveugles préfèrent fortement le langage axé sur l'identité (par exemple, "personne sourde" plutôt que "personne avec surdité"), arguant que leur identité est indissociable de leur expérience vécue. Cela devient de plus en plus courant comme norme.

Diapositive 11 – Lequel utiliser / que préfère la communauté des personnes handicapées ?
· Respectez les préférences individuelles : Certaines personnes préfèrent le LAP, tandis que d'autres préfèrent le LAI. En cas de doute, demandez.
· Les normes communautaires comptent : Certaines communautés favorisent fortement une approche par rapport à l'autre.
· Il semble que le langage axé sur l'identité devienne plus populaire parmi les personnes ayant une expérience vécue, mais il existe encore une variation significative, en particulier selon les diagnostics.
· Évitez les termes dépassés et offensants considérés comme stigmatisants (par exemple, "handicapé" ou "souffre de").
· Suivez l'exemple de la personne (ne supposez pas ou n'attribuez pas de terminologie à quelqu'un).

Diapositive 12
· Personnes avec autisme / Personnes autistes
o 1 sur 100 enfants, 1 sur 36 aux Etats-Unis en 2023
o Principalement un trouble de la communication, avec des différences dans le langage expressif (ce qu'ils communiquent), le langage réceptif (ce qu'ils comprennent), et la communication sociale (inclut des éléments comme comprendre les indices sociaux, lire les expressions faciales, etc.). Cela inclut également de nombreux autres éléments, comme les sensibilités sensorielles.
o Grande variation au sein de la population autistique ("quand vous avez rencontré une personne autiste/une personne avec autisme, vous avez rencontré une personne autiste/une personne avec autisme")
o 1 sur 3 non verbaux
o Environ 40 % ont un handicap intellectuel
o Ont souvent des comportements ou des intérêts répétitifs – cela peut inclure des comportements répétitifs ou du "stimming" (un exemple courant est le battement de mains), ou des schémas de paroles répétitifs ou "écholalie" (répéter ce que quelqu'un a dit ou des textes bien connus, comme dans un livre ou un film)
o S'épanouissent avec la routine et la structure
Diapositive 13
· Syndrome d'alcoolisation fœtale (TSAF)
o Variation extrêmement large des symptômes
o C'est le trouble le plus courant (plus fréquent que l'autisme, le syndrome de Down et la paralysie cérébrale combinés) à 4% de la population totale… auparavant, beaucoup de stigmatisation donc il n'était pas autant abordé, mais il devient enfin plus accepté d'en parler
o 90 % des individus avec le TSAF ont des préoccupations en matière de santé mentale
o Ils peuvent avoir des difficultés avec la régulation émotionnelle et le traitement sensoriel
o Ils peuvent avoir des difficultés de communication
o Ils peuvent avoir des difficultés de traitement cognitif et/ou des troubles d'apprentissage
o Ils peuvent avoir des problèmes de mémoire
o Ils peuvent avoir du mal à suivre la cause et l'effet
o Ils ont généralement un retard intellectuel et de développement léger

· TDAH
o Principalement un trouble des fonctions exécutives : ils peuvent avoir des difficultés de concentration, des réactions impulsives, des difficultés à réguler leurs émotions (ce qui entraîne plus de frustration ou une réactivité émotionnelle), des difficultés à suivre les instructions ; hyperactivité ou besoin de mouvement constant
o Un fort composant sensoriel pourrait faire partie de l'hyperactivité — besoin de plus de stimulation que les personnes neurotypiques, qu'ils recherchent par le mouvement
o Les situations silencieuses/immobiles et les longues périodes peuvent être très difficiles
o Ils peuvent mettre beaucoup de temps à accomplir une tâche
o Ils peuvent devenir hyperfixés sur un seul élément

Diapositive 14 – Syndrome de Down
· Causé par un chromosome supplémentaire (dès la naissance)
· Peut avoir un tonus musculaire faible
· Impairments cognitifs modérés à légers, tels que des retards de langage, des problèmes de mémoire, d'apprentissage et de compréhension
· Sujet aux problèmes de santé mentale tels que la dépression

Diapositive 15 – Handicaps intellectuels
· Défini par un QI inférieur à 70
· Peut affecter la capacité d'apprendre et la capacité à retenir l'information
· Peut affecter les compétences en communication
· Affecte fréquemment également les compétences sociales

Diapositive 16 – Démence et Alzheimer
· Il est courant d'avoir de la confusion, notamment concernant leur localisation, l'année en cours, ou qui est avec eux
· Défis de compréhension et de langage
· Paranoïa
· Affecte souvent les personnes âgées (sauf en cas de début précoce ou causé par un AVC) et donc fréquemment en tandem avec d'autres handicaps, y compris des limitations physiques (handicaps auditifs, visuels, physiques)

Diapositive 17 – Handicaps physiques
· Peut varier de limitations du haut du corps à la nécessité d'appareils d'assistance tels que des cannes, des déambulateurs, ou des fauteuils roulants, jusqu'à la paralysie complète
· Large variation entre la nature et la gravité
· Souvent plus abordé car ils sont fréquemment (mais pas toujours !) "visibles" par rapport à certains autres troubles
· Lorsqu'on parle d'accessibilité, il est souvent question d'aménagements pour les personnes en situation de handicap physique (par exemple, les places de parking accessibles)
· Les diagnostics courants peuvent aussi inclure des conditions comme la paralysie cérébrale

Notez que c'est un domaine où le terme "handicap" est généralement préféré

Diapositive 18 – Aveugle/vision réduite
· Inclut les personnes ayant une perte de vision partielle ou une cécité complète, ce qui affecte leur capacité à percevoir les informations visuelles. Les technologies d'assistance peuvent aider, telles que les lecteurs d'écran, les afficheurs braille, les logiciels de magnification et les descriptions audio.
· Les meilleures pratiques peuvent inclure l'utilisation de documents numériques accessibles (formats compatibles avec les lecteurs d'écran pour les PDFs, programmes, etc.), l'utilisation de descriptions verbales pour les images et le personnel/les artistes, s'assurer que les sites web (listes d'événements) sont conformes aux WCAG, offrir des matériaux tactiles (par exemple, braille, jouets sensoriels) et accorder un temps supplémentaire pour la lecture ou la compréhension.

Diapositive 19 – Surdité/Malentendant
· Être sourd ou malentendant fait référence aux individus ayant une perte auditive partielle ou totale, allant de légère à profonde. Ils peuvent utiliser la langue des signes (par exemple, ASL, BSL), la lecture labiale, des textes écrits ou des technologies d'assistance telles que des aides auditives, des implants cochléaires, des applications de conversion de la parole en texte, et des systèmes FM.
· Les personnes sourdes ou malentendantes auront un accès limité au contenu oral, des difficultés avec les discussions de groupe, et une dépendance à la sous-titrage/interprètes.

Diapositive 20 – Handicaps sensoriels ou sensitivités
· Techniquement, la sensibilité sensorielle fait référence à la variation naturelle dans la manière dont les gens traitent les informations sensorielles à travers leurs huit sens : la vue, l'ouïe, le toucher, l'odorat, le goût, le vestibulaire (mouvement, comme se balancer ou être dans un fauteuil à bascule), la proprioception (l'emplacement de votre corps dans l'espace), et l'intéroception (sensation de nos systèmes internes, comme savoir si nous avons chaud, soif, etc.).
· Certaines personnes sensibles aux stimuli sensoriels peuvent traiter les informations sensorielles différemment ou de manière plus intense que d'autres. Par exemple, une personne ayant une sensibilité au toucher pourrait ne pas aimer les tissus rugueux, tandis qu'une personne ayant une sensibilité au son pourrait trouver les bruits forts accablants.
· Les différences peuvent être des hypersensibilités ou des hyposensibilités.
· Environ 75 % des personnes autistes présentent des sensibilités sensorielles, ainsi que de nombreuses personnes avec TDAH et TSAF.

Diapositive 21 – Syndrome de Tourette
Le syndrome de Tourette est un trouble qui implique des mouvements ou des sons répétitifs involontaires (tics). Par exemple, vous pourriez cligner des yeux de manière répétée, hausser les épaules ou lâcher des bruits inhabituels ou des mots offensants.
Bien que cela ne fasse pas partie des critères diagnostiques, il inclut souvent également la désinhibition, des comportements opposants, des comportements immatures, le TOC, une réponse accrue à l'environnement (réaction de lutte ou de fuite excessive), des troubles d'apprentissage, des problèmes sensoriels, des symptômes similaires au TDAH ou des comorbidités, des déficits de compétences sociales, et de l'anxiété.

Diapositive 22 – Anxiété
L'anxiété est une affection courante en santé mentale caractérisée par une inquiétude excessive et de la peur, qui peut être déclenchée par divers facteurs et ne doit pas nécessairement être considérée comme une neurodivergence. Elle est comorbide avec de nombreuses autres neurodivergences ou handicaps. Un soutien pourrait inclure la fourniture d'un espace sûr/espaces calmes si l'individu a besoin d'une pause pendant un événement/une foule.
Elle peut se manifester par des difficultés avec un nouvel environnement ou une nouvelle expérience, ou une hyper-réactivité à l'environnement sensoriel, ce qui est commun lors de concerts de musique.

Diapositive 23 – TOC (Trouble Obsessionnel-Compulsif)
Le trouble obsessionnel-compulsif (TOC) se caractérise par un ensemble de pensées et de peurs indésirables appelées obsessions. Ces obsessions conduisent à des comportements répétitifs, appelés compulsions. Ces obsessions et compulsions entravent les activités quotidiennes et provoquent une grande détresse. Le TOC est un trouble anxieux où le comportement compulsif procure un soulagement temporaire de l'anxiété.
Diapositive 24 – Retard global du développement (RGD)
Le retard global du développement (RGD) est un diagnostic pour les individus qui sont significativement retardés dans deux ou plusieurs domaines du développement :
· Compétences motrices : Compétences motrices globales, mouvements coordonnés, et compétences motrices fines, comme taper des mains ou ramasser de petits objets.
· Parole et langage : Retards dans la communication réceptive et expressive, et faibles capacités verbales.
· Compétences cognitives : Apprendre de nouvelles choses, traiter les informations, organiser les pensées, et se souvenir des choses.
· Compétences sociales et émotionnelles : Interagir avec les autres, développer des traits personnels et des sentiments, et comprendre et répondre aux besoins et aux sentiments des autres.
Certains enfants atteints de RGD peuvent également avoir d'autres affections, comme le syndrome de Down ou la paralysie cérébrale.

Diapositive 25 – Initiative dans les arts du spectacle
· Les performances adaptatives sont des performances comparées à la musicothérapie, qui se base sur l'intervention avec des objectifs (la musique étant simplement un outil), ou la musicothérapie communautaire où "musiquer" ensemble est thérapeutique.
· Les performances adaptatives sont une pratique de performance inclusive qui vise à réduire les obstacles à la participation pour les familles avec des individus ayant des handicaps ou des groupes neurodivers.
· Ce sont souvent les attitudes sociétales, et non les handicaps, qui empêchent la participation aux événements culturels par des personnes handicapées (qui sont moins susceptibles d'y assister que les personnes valides). Il s'agit d'une question de droits humains qui peut affecter la santé mentale, le bien-être et provoquer des sentiments d'isolement.

Diapositive 26 – Conclusion
· Il existe de nombreuses définitions du handicap qui évoluent continuellement.
· La neurodiversité est une diversité naturelle de neurologie parmi un groupe d'individus neurotypiques (la "norme" sociétale) et neurodivergents ("atypiques").
· Les diagnostics courants que vous pouvez rencontrer lors de performances traditionnelles et adaptatives incluent l'autisme, le TSAF, le TDAH, le syndrome de Down, la démence, les handicaps physiques, le syndrome de Tourette, les handicaps intellectuels et bien plus encore.
· La musicothérapie diffère des performances adaptatives en ce que la musicothérapie est une intervention avec des objectifs spécifiques en tête, tandis que les performances adaptatives sont un événement socioculturel (performance) destiné à être apprécié par tous.

Diapositive 27 - Modules 1-3
· Les modules 1 à 3 de cette ressource éducative ouverte (OER) (qui suivent ce module) ont pour objectif de fournir une base pour de meilleures considérations d'inclusivité et d'accessibilité par les musiciens, acteurs, danseurs, producteurs, présentateurs, éducateurs, décideurs, étudiants et plus encore dans les arts du spectacle.
· Le module 1 aborde l'inclusivité et l'accessibilité dans les arts.
· Le module 2 présente les performances adaptatives comme une initiative inclusive et présente les catégories 1 et 2 du modèle en 4 parties de la performance adaptative développé par Richards et Parkes (2024).
· Le module 3 présente les catégories 3 et 4 du modèle de performance adaptative et inclut des exemples pratiques et des activités pour aider à la création de programmes adaptatifs.

Diapositive 28 – Questions de réflexion :
· Étiez-vous familier avec la terminologie neurodiverse avant cette unité ?
· Avez-vous des amis ou des membres de votre famille qui font partie de la communauté handicapée et/ou neurodiverse et qui pourraient apprécier la musique, le théâtre ou la danse, mais ont des difficultés à assister à des événements culturels ?
· Comment la musicothérapie/la danse-thérapie pourrait-elle contribuer à la performance et vice versa ?

Diapositive 29 - Lectures complémentaires (inclure diverses ressources, liens, vidéos)
Consultez les ressources de la ressource éducative ouverte (OER) pour améliorer l'inclusivité et l'accessibilité dans les arts du spectacle : Ressources, pratiques et matériaux d'apprentissage sur les performances adaptatives (Dr. Erin Parkes et Jenna Richards) pour plus d'informations sur le modèle social du handicap, l'inclusivité et l'accessibilité dans les arts, ainsi que des exemples de performances adaptatives via les sites web des organisations.


Devoirs et activités interactives (si désiré)
1. Fournir une feuille de phrases avec des blancs où chaque phrase est une définition, et les mots sont placés dans les blancs qui correspondent à cette définition. Les participants remplissent les feuilles et ensuite, les définitions sont discutées.
2. Réfléchir, s'associer, partager pour les diagnostics courants.
3. En grands groupes, créer des diagrammes de Venn pour la performance (musicale) et la thérapie (musicale) – comparer les résultats en demandant aux étudiants de placer leurs diagrammes sur de grandes feuilles et de se déplacer vers les diagrammes des autres groupes.

