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Résumé

Bien qu’un grand nombre de chercheurs s’intéressent a la déficience intellectuelle (DI) et a
I’autisme, ou ce qui est désigné comme « trouble du spectre de I’autisme » (TSA) dans les services
sociaux, peu de recherches mettent en lumiére la maniére dont les services sont offerts dans les
centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement
(CRDITED). Ce mémoire s’est donné pour tache d’analyser 1’offre de services en DI-TSA et de
répertorier les avantages et inconvénients d’offrir des services combinés pour ces populations. A
cette fin, une recension des écrits sur le handicap, I’autisme et la DI a été effectuée et ces écrits ont
faits I’objet d’une analyse thématique. Constitué de quatre chapitres, ce mémoire montre que les
services combinés comportent a la fois des avantages et des inconvénients pour les personnes
usageres. Le premier chapitre présente les réalités des personnes autistes ou neurodivergentes et
des personnes présentant une DI. Le deuxiéme chapitre analyse les services offerts par les
CRDITED. Le troisiéme aborde les avantages et les inconvénients d’offrir des services combinés.

Le dernier chapitre propose certaines recommandations pour améliorer les pratiques en DI-TSA.

Mots clés : handicap, déficience intellectuelle, autisme, neurodivergence, offre de services,

services combines, services séparés, besoins, soutien.
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Introduction
Mise en contexte

Mon intérét pour ce qui est désigné sous les termes de déficience intellectuelle (DI) et de
trouble du spectre de I’autisme (TSA) dans les services sociaux remonte a 2019 alors que je
travaillais dans une « maison de la famille ». Comme on avait un programme de répit-gardiennage,
J’ai rencontré des familles qui ont des enfants ayant certains besoins spécifiques. Voulant m’outiller
pour mieux travailler auprés de ces familles, j’ai planifi¢ un retour aux études et j’ai découvert que
I’Université du Quebec a Montréal (UQAM) offrait un diplome d’études supérieures spécialisées
(DESS) en intervention comportementale aupres des personnes présentant un TSA et un autre
DESS en évaluation, intervention et soutien psychologiques auprés des personnes ayant une DI.
J’ai choisi de m’inscrire au DESS en DI. Lors de la journée d’accueil, un étudiant a demand¢ a la
directrice du programme pourquoi I’université n’offre pas un seul et méme programme d’études
pour la DI et le TSA ? L’explication de la directrice a été qu’on ne saurait combiner les deux
réalités, puisque la DI et le TSA sont deux réalités tres différentes. En revanche, au Québec, dans
les Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement
(CRDITED), les services sont offerts de maniére combinée aux usagers, c’est-a-dire que les
personnes autistes ou neurodivergentes et les personnes ayant une DI recoivent les mémes services.

Avant d’aller plus loin, je souhaite attirer votre attention sur ma position par rapport a la
terminologie mobilisant les notions de DI et TSA. La société québécoise de la déficience
intellectuelle (SQDI) présente la DI comme « un état et non une maladie » (SQDI, 2018, s. p.).
Pour contrer les stéréotypes de la société par rapport aux personnes présentant une DI, elle
recommande de bannir certains termes et expressions qui sont stigmatisants, dont « déficient »,
« handicapé mental », « handicapé intellectuel », « déficient intellectuel », etc. (SQDI, 2019, s. p.).

Ainsi, j’utilise la terminologie recommandée par la SQDI soit : « personnes ayant une deficience



intellectuelle », « personnes présentant une déficience intellectuelle » ou « personne vivant avec
une déficience intellectuelle » pour parler des personnes qui vivent avec cet état (SQDI, 2019,
s. p.). En ce qui concerne le « TSA », il fait référence a un terme médical qui a été critiqué par plus
d’un, car il porte beaucoup de préjugés et stéréotypes (Salbreux et Mises, 2005 ; Chamak, 2011 ;
Walker, 2012 ; Catala et Legault, s. d. ; Catala et al., 2021). En effet, plusieurs personnes qui
préférent s’identifier comme personnes « autistes ou neurodivergentes! » voient le TSA comme
une insulte (Walker, 2012). Toutefois, I’identité autiste n’est pas forcément acceptée par tous, vu
le poids des représentations de la société (Chamak, 2011). Dans ce mémoire, j’utiliserai
fréquemment I’expression « TSA » pour parler de I’offre de services, car ¢’est I’appellation utilisée
par le réseau de la santé et des services sociaux. En revanche, I’emploi de cette expression ne refléte
pas ma vision sur I’autisme. A chaque fois que je me référerai aux personnes en dehors de ces
services, je parlerai ainsi de « personnes autistes ou neurodivergentes ».

Mon stage dans le cadre du DESS en DI m’a permis d’intervenir non seulement aupreés des
personnes présentant une DI, mais aussi aupres de certaines personnes ayant a la fois une DI et
diagnostiquées comme ayant un TSA. A la fin du stage a1’été 2021, j’ai décroché un emploi comme
agente de relations humaines (ARH) dans un des centres de réadaptation en déficience intellectuelle
et en troubles envahissants du développement (CRDITED) au Québec. Depuis, j’ai eu I’opportunité
d’intervenir aupres de personnes présentant une DI et de personnes autistes ou neurodivergentes.

Alors que j’étais intervenante en milieu de vie substitut (MVS), c’est-a-dire une ressource

1 Ce concept est lié & la notion de « neurodiversité » qui préconise une nouvelle fagon de définir de I’autisme. Crée en
1999 par Judy Singer, ce concept nous invite a voir 1’autisme comme un type de fonctionnement neurologique et non
une maladie (Chamak, 2015 ; Chamak et Bonniau, 2014). Le concept de « neurodivergence » a été utilisé par certains
militants vers les années 2000 et accordait un certain « pouvoir » a la personne au niveau de son identité (Chamak et
Bonniau, 2014). En somme, « neurodivergent » est un concept qui peut faire référence aux personnes autistes ou toute
autre personne dont le cerveau fonctionne différemment par rapport a ce qui est considéré comme normes établies par
la société (Chamak, 2015 ; Chamak et Bonniau, 2014).



d’hébergement qui remplace le milieu naturel de la personne, comme la résidence personnelle de
la personne ou la maison de ses parents, j’ai été frappée par le fait que les personnes autistes ou
neurodivergentes et les personnes présentant une DI recevaient les mémes services dans un méme
milieu, ce que j’appelle dans ce mémoire des « services combinés ». Cependant, tel que
susmentionné, la DI et le TSA sont deux réalités différentes. Cette situation m’a marquée au point
de provoquer en moi de multiples réflexions et questionnements qui donnent naissance aujourd’hui
a ce mémoire.

J’ai travaillé jusqu’en 2022 au CRDITED en MVS, plus précisement dans les ressources
intermédiaires (RI) et dans les ressources de type familial (RTF). Dans ces milieux-1a, ce sont des
services combinés qui sont offerts aux personnes présentant une DI et aux personnes autistes ou
neurodivergentes. Dans le cadre de mes fonctions d’ARH (une fonction parfois désignée sous le
vocable d’intervenante qualité), j’avais le mandat d’assurer le controle de la qualité des services
rendus aux usagers hébergés en RI-RTF. Lors d’une de mes premiéres visites dans une RI, je me
suis retrouvée dans une ressource qui héberge des personnes autistes ou neurodivergentes, des
personnes ayant une DI et des personnes ayant un handicap physique ou ce qui est nommé, dans
ces milieux, une déficience physique (DP). En observant la dynamique du groupe et sachant que
les besoins et réalités de chaque personne sont si différents, je me demandais comment un
intervenant pouvait s’assurer de la qualité des soins et services offerts dans ces milieux. De fait, en
fonction de leurs diagnostics et besoins si différents, ces personnes hébergées devraient avoir le
droit de recevoir des services adaptés et spécifiques qui améliorent leur qualité de vie et qui
favorisent leur bien-étre, leur intégration sociale et leur participation sociale (Aubut et al., 2017).
En décembre 2022, j’ai quitté le MVS pour intervenir en milieu naturel ou les services sont offerts

séparément, c’est-a-dire qu’il y a un département qui s’occupe de la DI et un autre du TSA. En



combinant ces deux expériences en MVS et en milieu naturel, je continue a m’interroger sur le type

de services, combinés ou séparés, qui peut étre plus bénéfique pour les usagers.

Probleme et question de recherche

La 5°édition du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5) de
I’ Association Américaine de Psychiatrie (APA, 2015) définit la DI et le TSA comme deux
diagnostics différents. Toutefois, au Québec, dans les services de santé et des services sociaux, on
offre la plupart du temps des services combinés aux personnes autistes ou neurodivergentes et aux
personnes présentant une DI selon une approche que je pourrais appeler le « one size fits all ».
Malheureusement, cette approche ne tient pas toujours compte des particularités des personnes
autistes ou neurodivergentes et des personnes présentant une DI ; elle les traite comme si elles
étaient toutes pareilles. Pourtant, il reléve de 1’évidence que chaque personne est différente, unique
et, de ce fait, peut avoir des besoins différents qui exigent 1’adaptation des services de sante et des
services sociaux. Lévesque et al. (2007) concluent qu’une personne qui ne regoit pas des services
adaptés a ses besoins peut voir ses enjeux de santé s’aggraver, et cela peut aussi augmenter
I’inquiétude de ses proches.

Au Québec, depuis la désinstitutionnalisation (mouvement social initié au Québec vers
1960 et qui implique le déplacement des usagers des asiles psychiatriques vers d’autres hopitaux
ou dans la communauté) jusque vers 1995, les services offerts aux personnes ayant une DI étaient
dirigés vers les services en DI, car on ne parlait pas encore du TSA comme un diagnostic (Fortin
et Parent, 2004 ; Boutet et Vincent, 2015 ; Guillemain et al., 2018). C’est a partir des années 1999
que le Ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS) a amorcé la prise en charge des

personnes ayant des troubles envahissants du développement (appelés aujourd’hui TSA, selon le



DSM-5) (Boutet et Vincent, 2015). Au cours des vingt dernieres années, les statistiques de TSA
ont explosé au Québec et a la lumiere de cette explosion, il se trouve que les services offerts par
les CRDITED deviennent des services combinés (Aubut et al., 2017 ; MSSS, 2021).

Bien que la loi modifiant ’organisation et la gouvernance du réseau de la santé et des
services sociaux offre des services qui, selon le MSSS, répond mieux aux besoins des personnes,
force est de constater qu’il y a une confusion dans les services offerts par les centres de réadaptation
en DI et en TSA (RLRQ, chapitre O-7.2). D’un c6té, les services offerts aux adultes ne sont pas
toujours spécialisés en fonction du diagnostic de DI ou du TSA, mais prennent souvent la forme
de services combineés, regroupés sous une gamme de services DI-TSA-DP (Lanctdt, 2021). Sachant
qu’une personne ayant une DI peut étre totalement différente d’une personne autiste et vice-versa,
sachant aussi qu’il y a différents niveaux de besoin de soutien en DI et en TSA, comment peut-on
assurer de bons services a ces personnes si, au départ, les services sont offerts selon le « one size
fits all » ? D’un autre co6té, les Rl et les RTF n’offrent pas un service sur mesure non plus. Elles
semblent répondre aux appels d’offres du gouvernement québécois, spécifiant des besoins de
ressources pour personnes ayant une DI ou un TSA et méme une DP. Alors qu’offrir le méme
service a des personnes ayant une DI et un TSA est déja problématique pour les raisons
susmentionnées, on peut s’imaginer que cela est aussi difficile d’offrir des services combinés pour
les personnes ayant une DP ou un handicap physique.

Dans un rapport du Protecteur du citoyen, la problématique liée au « pairage inapproprié
des personnes » dans les ressources d’hébergement est évoquée (Protecteur du citoyen, 2017,
p. 30). Il indique qu’il est trés difficile, voire impossible de parler de soins et de services adéquats
aux usagers dans les ressources intermédiaires si le jumelage ne tient pas compte des personnes

ayant des troubles de comportement, une DI, un TSA ou une DP. Ce méme rapport refléte aussi



I’impact du manque de personnel qualifié sur la qualité des services offerts qui semblent
insuffisants et parfois inadaptés (Protecteur du citoyen, 2017). Peut-on en déduire que la gestion et
I’attribution des places, a partir d’un calcul économique et temporel du gouvernement, sont des
éléments déterminants au profit de la qualité des services offerts aux personnes autistes ou
neurodivergentes et aux personnes présentant une DI ?

Suivant divers constats dans son rapport, le Protecteur du citoyen recommande que 1’Etat
propose des services adaptés répondant aux besoins des personnes hébergées (Protecteur du
citoyen, 2017). En réponse a cette recommandation, le gouvernement indique qu’il va s’organiser
pour ’amélioration et 1’optimisation des services en milieu d’hébergement pour les personnes
présentant une DI, un TSA et une DP (Protecteur du citoyen, 2017). En revanche, aujourd’hui
encore, les changements annonceés sont toujours attendus. Les services sont encore loin de
considérer les spécificités des usagers en fonction de leur diagnostic. A cet égard, deux questions
pourraient étre posees : dans quelle mesure les services offerts répondent-ils ou non aux besoins
des personnes autistes ou neurodivergentes et aux personnes ayant une DI ? Les intervenants sont-
ils qualifiés et outillés pour répondre aux besoins et aux spécificités des usagers présentant des
diagnostics différents ?

Il appert de ce qui précéde qu’au Québec, le MSSS offre des services combinés aux
personnes autistes ou neurodivergentes et aux personnes présentant une DI. Basés sur le « one size
fits all », ces services ont des limites dans la mesure ou ils ne considerent pas toutes les
particularités des personnes autistes ou neurodivergentes et des personnes présentant une DI. Ce
mémoire porte donc sur la question de recherche suivante : quels sont les avantages et les

inconvénients d’offrir des services combinés en DI-TSA ?



Objectifs de la recherche

Pour répondre a la question susmentionnée, un objectif principal et trois objectifs
specifiques ont été définis. L’objectif principal est de répertorier les différents avantages et
inconvénients d’offrir des services combinés en DI-TSA. Quant aux objectifs spécifiques, ce
mémoire poursuit les trois suivants :

e Décrire les services offerts aux personnes autistes ou neurodivergentes et aux
personnes présentant une DI au Québec ;

e Poser un regard critique sur 1’offre de services combinés ;

e Proposer des recommandations pour améliorer les services offerts aux personnes

autistes ou neurodivergentes et aux personnes ayant une DI.

Méthodologie

Ce mémoire est réalisé dans le but de répertorier différents avantages et inconvénients
d’offrir des services combinés en DI-TSA. Pour y arriver, j’ai choisi d’utiliser la méthodologie
qualitative qui consiste en une démarche d’investigation permettant au chercheur de reconstruire
ou de donner du sens & un phénomeéne social donné (Angermuller, 2006). Je me propose de faire
une recension critique des écrits basée sur I’analyse thématique. Il m’arrivera aussi de référer a
certaines de mes expériences comme intervenante en MVS et en milieu naturel afin de décrire et

analyser les services.

Caractéristiques de ’analyse thématique
L’analyse thématique est une méthode qualitative qui nous permet d’analyser des données

(Braun et Clarke, 2006 ; Paillé, et Mucchielli, 2012). Cette analyse consiste a identifier les themes



pertinents dans la littérature afin de donner un sens a la problématique en question et cela permet
au chercheur de faire une récapitulation des discours releves dans son corpus. En effet, Paillé, et
Mucchielli (2012) indiquent que 1’analyse thématique peut étre I’approche priorisée par les
chercheurs au début de leur carriére, car elle permet d’aboutir rapidement a des résultats, a décrire
une problématique ou peut aussi €tre jumelée a d’autres méthodes d’analyses. En ce sens, cette
méthode correspond totalement a ma réalité de chercheure débutante et elle m’a permis de décrire
la problématique en me basant sur des choses qui ont deja été dites. Pour ce faire, j’ai suivi les six
étapes proposées par Braun et Clarke (2006) et Maguire et Delahunt (2017). Premiérement, une
premiére lecture est effectuée des données afin de me familiariser avec celles-ci et décider quels
documents sont pertinents pour ma recherche. Deuxiémement, j’ai procédé au codage, c’est-a-dire
que j’ai relevé certains mots ou groupes de mots et des citations me permettant d’approfondir la
recherche et élaborer une bibliographie annotée. Troisiémement, j’ai cherché a générer des thémes
a partir de ces codes ; a la suite des différentes lectures, les propos sont classés et regroupés selon
les thémes principaux. Quatriémement, les themes ont été examinés et analysés selon mes
objectifs. Ceux qui me semblent moins pertinents pour le travail ont été écartés. Cinquiemement,

les themes ont été définis. Enfin, la sixiéme étape consiste en la rédaction du présent mémoire.

La collecte de données

Ce mémoire porte sur ’offre de services en DI et TSA au Québec. Pour le réaliser, j’ai
combiné des sources mixtes. Les données proviennent d’articles scientifiques, de livres, de
mémoires et de theses, d’archives gouvernementales (cadre de références, commission d’enquéte,
projets de loi, politiques sociales, etc.) et de la littérature grise. Le repérage des donneées a été réalisé

en 2023, sur le site web de la bibliothéque de 1’Université d’Ottawa. J’ai aussi consulté d’autres



bases de données dont Cairn, Erudit, ProQuest, PsycInfo et Google scholar. Certaines parties des
notes du cours SVS5536 : Handicaps, capacitisme et service social, dispensé par Alexandre Baril,
mon directeur de mémoire, m’ont apporté des éclairages considérables. Les articles retenus sont
compris entre 2000 et 2023. Bien que les articles rédigés en francais aient été priorisés, quelques-
uns en anglais ont aussi été consultés. La recherche des articles a été effectuée sur la base de certains

mots clés. Le tableau suivant indique les principaux mots clés utilisés.

Tableau 1 : Mots clés utilisés pour la recension critique d’écrits

Mots clés Opérateur booléen Mots clés

Trouble du spectre de Et Service combiné, offre de service,
I’autisme, TSA, TED, milieu de vie

personnes autistes,

Asperger,

Personne présentant une Et Service combine, offre de service,
DI, déficience milieu de vie

intellectuelle, retard

mental, handicap

intellectuel

Personne ayant un Et Service combiné, offre de service,
handicap, personne milieu de vie

présentant une DI-TSA

Structure du mémoire

Le présent mémoire est divisé en quatre chapitres. Le premier chapitre brosse un portrait
de la réalité des personnes autistes ou neurodivergentes et des personnes présentant une DI au
Québec. En premier lieu, la DI et le TSA sont définis en tenant compte de deux grands modeéles du
handicap. En second lieu, je présente la situation des personnes autistes ou neurodivergentes et des
personnes ayant une DI au Québec en portant un regard sur leurs réalités et leurs besoins. Le

deuxieme chapitre se penche sur I’analyse des services offerts aux personnes autistes ou



neurodivergentes et aux personnes présentant une DI au Québec. Dans un premier temps, je
présente un bref historique de la prise en charge des personnes autistes ou neurodivergentes et des
personnes ayant une DI au Québec. Par la suite, une analyse des services offerts aux personnes
autistes ou neurodivergentes et aux personnes ayant une DI est effectuée en tenant compte de la
réalité dans différents milieux, tels que le milieu naturel, le MVS, au travail et dans la communaute.
Le troisieme chapitre aborde les avantages et les inconvénients d’avoir des services combinés.
Premierement, deux types de bénéfices sont abordés: 1) les bénéfices pour les personnes
présentant une DI et pour les personnes autistes ou neurodivergentes ; 2) les bénéfices pour les
intervenants. Deuxiémement, certains défis sont présentés : 1) les défis pour les personnes
présentant une DI et pour les personnes autistes ou neurodivergentes ; 2) les défis pour les
intervenants. Le quatriéme chapitre présente des recommandations pour améliorer les services en
DI-TSA. Tout d’abord, je présente certaines recommandations générales. Ensuite viennent les
recommandations des regroupements en DI-TSA et les recommandations des chercheurs ainsi que
les miennes. Enfin, la conclusion propose une synthese de la problématique et des éléments

importants de la recherche, ainsi qu’une courte réflexion pour de recherches futures.
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Chapitre 1 : Comprendre la déficience intellectuelle et le trouble du spectre de
I'autisme

1.1. Prévalence, définition et conceptualisation du handicap

Selon les derni¢res données de 1’Organisation mondiale de la Santé (OMS), le nombre de
personnes handicapées dans le monde s’¢éleve a plus d’un milliard (OMS, 2023). La derniére
enquéte canadienne sur 1’incapacité réalisée en 2017 indique que plus de 6 millions de Canadiens
agés de 15 ans et plus s’identifient comme ayant un handicap (Morris et al., 2018). Quant au
Québec, les individus de 15 ans et plus s’identifiant comme handicapés représentent 16,1% des
Québécois (approximativement 1 053 350 individus) (Office des personnes handicapées du
Québec, 2017 ; 2020). Les données statistiqgues montrent que le nombre de personnes présentant
un handicap ne cesse d’augmenter dans le monde et les femmes sont plus touchées que les hommes
(OMS, 2018 ; 2023 ; Morris et al., 2018).

Il est difficile de définir le concept de handicap, car il revét diverses significations selon
différents mode¢les théoriques et en fonction de I’évolution des normes de la société¢ (Wendell,
1996). Selon I’OMS, le handicap désigne « un aspect de la condition humaine et fait partie
intégrante de I’expérience de la personne. Il résulte de I’interaction entre les problemes de santé
[...] et toute une série de facteurs environnementaux et personnels » (OMS, 2023, paragr. 1). Cette
définition de I’OMS tient compte du rapport réciproque entre les enjeux de santé et un ensemble
d’éléments de ’environnement intrinséque et extrinséque de la personne. Pour sa part, le
gouvernement québécois désigne une personne handicapée comme « [tJoute personne ayant une
déficience entrainant une incapacité significative et persistante et qui est sujette a rencontrer des
obstacles dans 1’accomplissement d’activités courantes » (Gouvernement du Quebec, 2023a,

paragr. 1). Plus précisément, Baril (2015) indique que « [d]is abled people may have physical,
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mental, psychological or emotional impairments or health conditions that may be stable or
degenerative, visible or invisible, chronic or intermittent, mild or severe and so on » (Baril, 2015,
p. 61).

Bien qu’il existe de nombreux modéles pour conceptualiser le handicap, deux principaux
modeéles, que sont le modele médical et le modele social, sont ici présentés pour le définir.
Premiérement, le modele médical du handicap est le modéle dominant le plus souvent utilisé pour
conceptualiser le handicap (Kafer, 2013 ; Masson, 2013 ; Baril, 2015). Il définit la personne
handicapée par le fait qu’elle présente certaines anomalies physiologiques devant étre traitées
(Fougeyrollas, 2007 ; Strauss, 2013 ; Baril, 2015). Le handicap serait considéré comme un
« déficit », une « pathologie » par rapport aux « standards normatifs » de la santé et doit étre guéri
par la médecine (Strauss, 2013, p. 462 ; voir aussi Kafer, 2013 ; Masson, 2013 ; Baril, 2015). De
fait, la personne handicapée est vue comme problématique et doit se tourner vers la technologie et
la pharmacologie pour éliminer son handicap ou réduire ses impacts (Masson, 2013). Ce modeéle a
été décrié par plusieurs activistes et auteurs en études du handicap pour son caractere
fondamentalement capacitiste (Masson, 2013 ; Baril, 2015; 2018 ; Shakespeare, 2017).
Deuxiémement, le modele social du handicap est un modele qui émerge des mouvements activistes
des années 1960-1970 pour le respect des droits des personnes handicapées (Albrecht et al., 2001 ;
Meekosha et Shuttleworth, 2013). Ce modele s’oppose au modéle médical du handicap (Marissal,
2009 ; Parent, 2017 ; Shakespeare, 2017 ; Baril, 2018) et part de I’idée que le handicap nait de
I’interaction entre les facteurs intrinséques d’une personne et les barrieres physiques et sociales
confrontées dans son environnement (MacKenzie et al., 2009 ; Baril, 2015). En d’autres termes,
¢’est I’environnement de la personne qui transforme négativement I’expérience de cette incapacité
(MacKenzie et al., 2009 ; Baril, 2015). Le mode¢le social distingue le concept d’incapacité du

concept de handicap. Alors que I’incapacité serait plutot d’ordre biologique, le handicap désignerait
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toutes formes de préjugés, de discriminations et de situations désavantageuses que vivent les
personnes presentant des incapacités (Meekosha, 2006 ; Kafer, 2013 ; Masson, 2013 ; Baril, 2015 ;
Parent, 2017). En somme, le handicap résulte de ’interaction entre les facteurs individuels, les
facteurs environnementaux et sociaux et les habitudes de vie de la personne (Fougeyrollas et al.,
1998). Ainsi, contrairement au postulat du courant médical qui voit le handicap comme une
anomalie qui doit étre soignée, ce modele soutient que c’est la société qui crée le handicap chez la
personne, car le contexte social n’est pas adapté aux besoins de cette derniere (Boucher, 2003 ;
Kafer, 2013 ; Masson, 2013 ; Baril, 2015 ; 2018 ; Parent, 2017). Ainsi, une personne qui Vit avec
un handicap ne devrait pas étre pénalisée ni stigmatisée a cause de son handicap, car une société
juste et équitable devrait adapter son environnement afin de favoriser le bien-étre et la participation
citoyenne de tous.

Etant une femme noire, neurotypique et non handicapée, j’ai le privilége de questionner les
pratiques dans le secteur de la santé et des services sociaux au Québec sans étre directement touchée
par le capacitisme. Tout au long de ce mémoire, je propose des réflexions critiques sur les services
offerts aux personnes ayant une DI et les personnes autistes ou neurodivergentes. En effet, I’idée
de questionner les services en DI-TSA émane de mes expériences en MVS. Je me demande
continuellement si le fait d’offrir des services combinés aux personnes autistes ou neurodivergentes
et aux personnes présentant une DI est une bonne pratique. Toutefois, je dois souligner que je ne
veux pas parler a la place des personnes autistes ou neurodivergentes ni des personnes ayant une
DI. Je souhaite plutot avoir une posture d’alliée et surtout offrir mon regard comme intervenante
dans ce champ. Qui plus est, je précise que j’adopte la définition de la convention relative aux
droits des personnes handicapées (2023), mentionnant que « le handicap résulte de I’interaction
entre des personnes présentant des incapacités et les barrieres comportementales et

environnementales qui font obstacle a leur pleine et effective participation a la société sur la base
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de I’égalité avec les autres » (Organisation des Nations Unies, 2023, paragr. 5). Cette définition
s’aligne avec le mode¢le social du handicap. En somme, il y a une forte prévalence du handicap au
Canada et cette réalité nous concerne tous. Cependant, comme il a été possible de le voir, il est
difficile de définir ce qu’est un handicap ou non, car la définition varie en fonction de notre cadre
d’analyse, bref du modéle du handicap qu’on utilise pour le définir. La DI ne fait pas exception a

ces débats entourant sa définition comme la section suivante 1’explore.

1.2. Prévalence et définition de la déficience intellectuelle (DI)

La prévalence de la DI s’établit autour de 1% de la population générale, ce qui correspond
a plus de 228 000 individus au Québec et 156 millions dans le monde (Tassé et Morin, 2003 ;
MacKenzie et al., 2009 ; APA, 2013). Les données statistiques montrent que les hommes sont plus
susceptibles d’avoir un diagnostic que les femmes (deux hommes pour une femme) (Pages, 2017 ;
Monette, 2023). Il faut souligner que ces statistiques sont assez stables dans le temps (Tasse et
Morin, 2003 ; Bielska et al., 2012 ; Brisson et al., 2014 ; Pages, 2017 ; OMS, 2018 ; APA, 2020 ;
Monette, 2023).

Le terme DI n’a pas toujours été prédominant dans les travaux scientifiques. Avant les
années 1800, on utilisait le terme de « retard mental » pour parler de la déficience intellectuelle et
on qualifiait les personnes présentant une DI de : « idiots », « imbéciles », « débiles », « arriérés »,
« attardés », « retardés », « fous du village », etc. (Fortin et Parent, 2004 ; Vachelet et Lafortune,
2011). Trop stigmatisant et médicalisant, le terme « retard mental » a été critique par plusieurs
personnes, dont les parents d’enfants présentant une DI (Boivert, 2009). Face a la critique
persistante, I’ American Association on Mental Retardation (AAMR) a changé, en 2006, son nom

pour adopter celui de American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
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(AAIDD) et utilise désormais le terme de « DI » (Boivert, 2009). Au Québec, c’est depuis la
parution en 1984 du rapport A part égale de 1’Office des personnes handicapées du Québec que le
terme de « DI » est amplement utilisé (OPHQ, 1984).

Par ailleurs, les associations et institutions comme I’AAIDD (2010), ’APA (2013) et
I’OMS (2018) s’accordent sur trois critéres pour diagnostiquer la DI : 1) une limitation du
fonctionnement intellectuel ; 2) une limitation des comportements adaptatifs; et 3)1’age
d’apparition (Schalock et al., 2021). Selon Poirier et al., (2019) :

Le fonctionnement intellectuel référe a une capacité générale a comprendre et

maitriser le monde qui nous entoure et a s’adapter a des situations nouvelles par des

procédures cognitives tandis que le fonctionnement adaptatif est une capacité

d’adaptation du sujet a son environnement (communication, soins personnels,
compétences domestiques, habiletés sociales, autonomie, santé, sécurité, loisirs,

etc.) (p. 3).

Bien que ’APA, I’'OMS et AAIDD s’entendent sur les critéres diagnostics, leurs
définitions de la DI ne sont pas similaires (Cheung, 2013). Selon I’OMS, la DI est définie comme
« la capacité sensiblement réduite de comprendre une information nouvelle ou complexe et
d’apprendre et d’appliquer de nouvelles compétences (troubles de I’intelligence). Il s’ensuit une
aptitude diminuée a faire face a toute situation de maniere indépendante (trouble du fonctionnement
social), un phénoméne qui commence avant 1’dge adulte et exerce un effet durable sur le
développement » (OMS, citée dans Zribi, 2021, p. 35). Pour sa part, I’AAIDD indique que « la DI
est caractérisée par des limitations significatives du fonctionnement intellectuel et du
comportement adaptatif, lequel se manifeste dans les habiletés conceptuelles, sociales et pratiques.
Cette incapacité survient avant I’age de 18 ans. » (AAIDD, 2011, p. 1). L’AAIDD mentionne que
les cing postulats suivants doivent étre pris en compte dans la définition de la DI :

1. Limitations in present functioning must be considered within the context of
community environments typical of the individual’s age peers and culture.

15



2. Valid assessment considers cultural and linguistic diversity as well as differences in

communication, sensory, motor, and behavioral factors.

Within an individual, limitations often coexist with strengths.

4. An important purpose of describing limitations is to develop a profile of needed
supports.

5. With appropriate personalized supports over a sustained period, the life functioning
of the person with ID generally will improve. (AAIDD, citée dans Schalock, 2021,

p. 2).

w

Enfin, le DSM-5 définit la DI comme étant « un trouble neurodéveloppemental qui inclut
un déficit intellectuel (raisonnement, planification, résolution de probléme, jugement, etc.) ainsi
qu’un déficit touchant le fonctionnement adaptatif (autonomie, responsabilité sociale, etc.) dans les
domaines conceptuels, pratiques et sociaux ; débutant pendant la période développementale »
(APA, 2013, p. 41). Un diagnostic de DI peut étre attribué a toute personne présentant un quotient
intellectuel inférieur a 70 et ayant des limitations importantes dans au moins deux sphéres de
comportements adaptatifs (Ouellet et al., 2012 ; APA, 2017). Contrairement a la définition de
I’AAIDD qui mentionne « 1’age de 18 ans » comme critere diagnostic de la DI, celle du DSM-5
(APA, 2013) change « I’age de 18 ans » pour parler de « période développementale ». De la méme
manicre, I’AAIDD (2010) et ’APA (2013) ne font plus de distinction entre les niveaux de DI
« légére, moyenne, grave et profonde », mais parlent de préférence du « soutien requis ». Je trouve
ce changement intéressant dans la mesure ou il met I’accent sur le besoin de soutien de la personne
et non un niveau de la DI.

Par ailleurs, bien que la définition de I’APA (2013) soit la plus utilisée pour parler de la Dl,
dans le cadre de ce mémoire, j’adopte la définition de la société québécoise de la déficience
intellectuelle (SQDI) qui indique que « la déficience intellectuelle est un état et non une maladie.
Les personnes ne souffrent donc pas de la déficience intellectuelle ; elles n’en sont pas ““atteintes”.
Elles présentent, ou elles ont, une déficience intellectuelle. Elles vivent avec cet état. » (SQDI,

2018, s. p.). En effet, je préfere la définition de la SQDI aux autres, car celle-ci lutte contre les
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préjugés et stéréotypes que les gens peuvent avoir sur les personnes ayant une DI en considérant la
DI comme un état et non comme 1’identité de la personne. Cette définition montre que la personne
ayant une DI n’est pas déficiente en soi, mais vit avec un état différent. Elle diverge ainsi de la
définition de ’APA qui soutient que la DI est un « trouble neurodéveloppemental ». Dans ce
contexte, la notion de « trouble » peut renvoyer a un dysfonctionnement de la personne et cela peut
pathologiser la personne. En somme, il est possible de voir la DI comme un état ou comme un
trouble et chaque personne est libre de faire ses choix en fonction de divers paradigmes
conceptuels, théoriques et politiques. Cependant, je trouve qu’il est avantageux de considérer la DI
comme un état, car cette vision non pathologisante témoigne du respect aux personnes présentant

une DI. La section suivante propose d’examiner les discussions entourant la définition du TSA.

1.3. Prévalence et définition du trouble du spectre de I'autisme (TSA)

Contrairement a la prévalence de la DI qui est relativement stable, depuis les deux dernieres
décennies, les données statistiques liées au TSA ne font qu’augmenter dans le monde (Poirier et
Vallée-Ouimet, 2015 ; Poirier et Cappe, 2016). En 2019, I’Enquéte canadienne sur la santé des
enfants et des jeunes (ECSEJ) indiquait qu’un enfant sur 50 était autiste et la prévalence était de
quatre garcons pour une fille (Agence de la santé publique du Canada, 2022). Le DSM-1V (APA,
1994) estime que I’autisme concerne cing pour 10 000 personnes dans la population générale tandis
que le DSM-5 (APA, 2013) indique qu’environ 1% de la population présente un TSA. Au Québec,
Noiseux (2015) souligne que les diagnostics de TSA chez les enfants scolarisés auraient augmenté
de 21 % par an entre 2000 et 2014. Enfin, Ofner et al., (2018) indiquent que le taux de TSA chez
les enfants &gés de 0 a 17 ans est passé de 3,9 pour 10 000 en 2000 a 19,1 pour 10 000 en 2015.

Ces données seraient similaires aux Etats-Unis, car en 2014 le gouvernement américain a publié

17



dans un rapport que I’autisme concernerait un enfant sur 68 (Christensen et al., 2016 ; Donais,
2020). Bien qu’il soit difficile de déterminer les causes de 1’explosion du diagnostic du TSA, des
auteures soulignent des hypothéses pour tenter d’expliquer celle-ci. Elles mentionnent que cette
augmentation peut étre la conséquence de 1’¢largissement des critéres diagnostiques du TSA, de
I’amélioration considérable au niveau du dépistage et de la sensibilisation de la population en
général sur le TSA (Poirier et des Riviéres-Pigeon, 2013 ; Poirier et Vallée-Ouimet, 2015 ; Donais,
2020).

Depuis la premiere conceptualisation de 1’autisme par le psychiatre Eugen Bleuler en 1911,
sa définition est en constante évolution (Beaulne, 2012). Le pédopsychiatre Léo Kanner (1943) et
le pédiatre Hans Asperger (1944) furent les premiers a écrire sur 1’autisme (Beaulne, 2012 ;
Hochmann, 2017). En observant le comportement de plusieurs jeunes enfants, ces médecins ont
remarqué qu’ils présentaient des caractéristiques particuli¢res : bonne mémoire, sensibilité sonore
et visuelle, difficulté ou manque d’intérét pour interagir avec les autres, etc. (Kaner, 1943 ; Lai et
al., 2014). L autisme reste toutefois incompris a I’époque. L’ APA 1’ajoute dans le DSM-II (APA,
1968) et le définit comme une forme de schizophrénie infantile (Donais, 2020 ; Rosen et al., 2021 ;
Heifetz, 2022). Avec la multiplication des recherches pour définir et comprendre 1’autisme, I’APA,
en 1980, a reconnu I’autisme comme un diagnostic faisant partie des troubles mentaux et le met
dans la catégorie des troubles envahissants du développement (TED) dans le DSM-I11 (APA, 1980).
Dans le DMS-1V (APA, 1994), « ’autisme », tout comme d’autres troubles ou syndromes comme
« le syndrome de Rett », « le trouble désintégratif de I’enfance », « le syndrome d’Asperger » et
« le trouble envahissant du développement non spécifié » sont rattachés aux TED (Morasse, 2013,
p. 2 ; voir aussi APA, 2000 ; Petit, 2003). La classification internationale des maladies (CIM-10,
1993) et le DSM-1V (APA, 1994) définissent le TED comme un désordre développemental pouvant

étre associé ou non a un déficit génétique et les trois criteres suivants sont importants pour parler
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du TED : 1) une altération des interactions sociales ; 2) un déficit dans la communication verbale
et non verbale ; et 3) la présence de comportements et intéréts restreints et repétitifs (APA, 2000 ;
Petit, 2003). En 1994, le DSM-IV (APA, 1994) change le terme « autisme » par « trouble du spectre
de D’autisme », caractérisé par des affections au niveau des interactions sociales, de la
communication, et la présence de comportements ou intéréts restreints (APA, 2000). Tout comme
la DI, le TSA n’a pas qu’une seule définition et selon Rogé (2022), ’OMS et I’APA sont deux
grandes instances a considérer dans la définition du TSA. Le DSM-5 (APA, 2013) définit le TSA
comme :

Un trouble neurodéveloppemental qui affecte de facon significative les interactions
sociales, la communication sociale et le comportement de la personne. Il est
caractérisé par ces deux grands critéres: des troubles persistants de la
communication et des interactions sociales et des intéréts restreints et des
comportements stéréotypées (APA, 2013, p. 5).

Pour sa part, I’OMS propose une autre définition en indiquant que :

Les troubles du spectre autistique regroupent un ensemble d’affections. Ils sont
caractéris€és par un certain degré d’altération du comportement social et de la
communication. D’autres caractéristiques sont des modes atypiques d’activités et de
comportements, comme la difficulté a passer d’une activité a une autre, une
focalisation sur des détails et des réactions inhabituelles a des sensations (OMS,
2023, paragr. 1).

Bien que la définition de I’OMS differe un peu de celle de I’APA, elles véhiculent toutes les deux
une vision médicale de I’autiste. Contrairement a ces deux définitions, celle des personnes autistes
ou neurodivergentes définit I’autisme comme « un état » et non « une maladie » (Arnaud, 2018 ;

Fédération québécoise de I’autisme [FQA], 2023) :

L’autisme, également connu sous le nom de trouble du spectre de I’autisme (TSA),
est un trouble neurodéveloppemental avec des répercussions d’intensité variable sur
la communication, les interactions sociales et le comportement d’une personne.
L’autisme est souvent diagnostiqué dés I’enfance, mais, pour plusieurs raisons, il
peut étre diagnostiqué tardivement. L’autisme n’est pas une maladie. (FQA, 2023,
S. p., paragr. 1).
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Je dois souligner un point commun entre la SQDI et la FQA dans leur définition respective
de la DI et du TSA. Contrairement a la vision médicale de I’APA et de ’OMS de la DI et du TSA,
la SQDI et la FQA indiquent que la DI et le TSA ne sont pas des maladies mais des états. Donc,
bien que la DI et le TSA soient deux choses différentes, une des similitudes réside dans le regard
que les personnes non autistes ou qui n’ont pas une DI peuvent avoir sur ces réalités. En voyant les
personnes autistes ou neurodivergentes et les personnes ayant une DI comme des personnes
malades et pathologiques a partir d’un modele médical du handicap et de la maladie, cela implique
que la personne autiste ou vivant avec une DI doit suivre des traitements ou étre gueérie
(Fougeyrollas, 2007 ; Strauss, 2013 ; Baril, 2015). C’est ainsi que les études critiques sur 1’autisme
considérent 1’autisme comme une « différence » : « I’autisme dans ce cas correspondrait a un
ensemble de fonctionnements différents [...], qui n’ont pas nécessairement besoin d’étre atténués :
ces personnes ont une communication sociale différente et des intéréts peu communs, donc une
autre forme d’intelligence » (Arnaud, 2018, paragr. 7). D’ou le concept de « neurodivergence »
pour faire référence a la réalité vécue par ces personnes qui divergent des regles et normes
populaires (Chamak et Bonniau, 2014 ; Chamak, 2015 ; Arnaud, 2018 ; Legault et al., 2021).
Catalaet al., (2021) nous interpellent d’ailleurs sur le degré « d’injustice épistémique » auquel font
face les personnes autistes, ¢’est-a-dire les injustices qu’elles vivent en tant que sujets connaissants.
En effet, pendant mes deux ans d’intervention auprés des personnes autistes ou neurodivergentes,
plusieurs d’entre elles ont partagé leurs expériences liées aux injustices épistémiques avec moi. Je
me souviens encore de cet homme qui a eu un dossier au tribunal et qui me disait que le juge pensait
que ses perceptions étaient erronées et déclarait que son témoignage n’était pas crédible en fonction
de sa neurodivergence. Cet homme issu de la communauté noire m’expliquait qu’il était invité a se

présenter a la cour pour une affaire de garde partagée avec son ex-conjointe, une femme blanche
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neurotypique. Lors de son témoignage au tribunal, méme avec toutes les preuves qu’il a pu
présenter, la défense ne faisait que le discréditer en indiquant qu’il est autiste et n’a pas assez de
compétences cognitives pour faire valoir ses idées, son vécu, etc. De la méme maniere, il m’a
raconté que le juge a douté de son témoignage sous prétexte qu’il est autiste et c’est ainsi qu’il a
perdu sa cause. Il avait aussi mentionné qu’il avait été victime d’injustice a cause de sa couleur de
peau car, selon lui, un homme blanc qui aurait été dans cette méme situation aurait eu plus de
chance que lui d’obtenir une garde partagée. Ce témoignage est un parmi tant d’autres, qui
démontre les injustices auxquelles les personnes ayant une DI et les personnes autistes ou
neurodivergentes peuvent faire face au quotidien. 11 est temps que notre société comprenne que les
personnes autistes ou neurodivergentes ont le droit de bien vivre leur « différence ». Ce n’est pas
parce que la personne a regu un diagnostic de TSA qu’elle n’est plus « valable » (Chamak, 2015).
11 faut qu’on accepte chaque personne avec ses forces et défis personnels. Voila pourquoi, dans ce
mémoire, j’adopte la définition de la FQA pour parler du TSA. Il s’agit d’un « état » et non d’une
maladie ou d’un trouble nécessitant un traitement. Cet état peut avoir des impacts sur la
communication, les interactions sociales et le comportement de la personne. L’age du diagnostic
peut étre variable (FQA, 2023). Je choisis cette définition car, d’un coté, je trouve qu’elle refléte
mieux ma vision de 1’autisme et, d’un autre coté, elle représente bien le portrait de ce que j’ai
rencontré dans ma pratique d’intervenante dans ce champ dans les deux dernieres années. Comme
le reste de la société, les personnes autistes peuvent percevoir le monde de maniere différente,
c¢’est-a-dire, de facon distincte et selon des lunettes qui leur sont propres (Poirier et des Riviéres-
Pigeon, 2013 ; Fraser et al., 2015 ; Cage et al., 2018). Les personnes autistes ou neurodivergentes
peuvent avoir besoin de soutien pour fonctionner et ce besoin dépendra du type d’incapacités
manifestées chez elles (Chamak, 2011). Néanmoins, il s’avére important de vérifier les capacités

et incapacités de chaque personne afin d’offrir le bon niveau de soutien requis (Chamak, 2011 ;
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Poirier et des Rivieres-Pigeon, 2013). Bref, les personnes autistes ou neurodivergentes sont des
personnes qui peuvent présenter certaines différences par rapport aux personnes neurotypiques.
Leurs situations et réalités peuvent exiger des formes de soutien spécifiques. VVoila pourquoi, dans
les deux sections suivantes, j’aborde les réalités et les besoins des personnes ayant une DI et ceux

des personnes autistes ou neurodivergentes.

1.4. Réalités et besoins des personnes ayant une DI

Les réalités et les besoins des personnes présentant une DI varient d’une personne a I’autre.
Auregard des services, I’AAIDD (2010) mentionne que les personnes ayant une DI ont des besoins
de « soutien » a différentes étapes de leur vie. Ces besoins peuvent varier en fonction des réalités,
de I’age, des capacités et défis de la personne (AAIDD, 2010 ; Schalock et al., 2007 ; 2010 ; Morin
et al., 2011). En ce sens, Poirier et al. (2019) expliquent que les personnes ayant une DI ont
différents besoins. Premierement, elles ont besoin de vivre dans un espace cordial et convivial qui
facilitera la valorisation de leurs r6les sociaux. Deuxiémement, il leur faut un bon entourage et du
soutien dans différentes spheres de leur vie. Troisiemement, elles ont besoin des moyens adéquats
pour couvrir leurs dépenses. Quatriemement, elles ont besoin de services sociaux et de santé qui
répondent a leurs besoins.

Dans laméme foulée, Picard et al. (2020) ont mené une recherche afin d’évaluer les services
offerts au Québec aux personnes ayant une DI et de déterminer les besoins de soutien des parents
d’enfants ayant une DI. Cette recherche conclut que la situation des personnes présentant une DI
requiert un « besoin de soutien » pour favoriser leur réalisation de soi et leur contribution a la
societé (Picard et al., 2020). Ainsi, apres avoir analysé les besoins des personnes ayant une DI,

Picard et al. (2020) estiment qu’il y a de plus grands besoins en ce qui concerne leur futur. En
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d’autres termes, les personnes ayant une DI ont beaucoup plus de besoins lorsqu’elles Vvieillissent.
L’une des raisons évoquées est qu’en vieillissant les personnes ayant une DI recoivent moins de
services que les plus jeunes (Protecteur du citoyen, 2015). Alors que je travaillais en intervention
en MVS, plusieurs usagers m’ont indiqué que les services offerts aux adultes ne prenaient pas en
compte tous leurs besoins. Selon certains d’entre eux, le gouvernement semble disposer de plus de
ressources pour répondre aux besoins des enfants. En vieillissant, les services semblent se
concentrer davantage sur 1’hébergement dans les ressources et certaines activités sociales et
professionnelles. 1l faut toutefois souligner que des chercheurs démontrent que le soutien est
indispensable pour I’autodétermination des personnes ayant une DI (Luckasson et al., 2002 ;
Schalock et al., 2011 ; Wehmeyer et al., 2013 ; Dionne et al., 2016 ; Charrette et al., 2021). C’est
pourquoi les services offerts a ces personnes doivent viser I’amélioration de leur qualité de vie,
leur autonomie et leur participation sociale (Gomez-Velaetal., 2012 ; Picard et al., 2020). Comme
intervenante en milieu de vie substitut et en milieu naturel, mes constats autour des besoins des
personnes présentant une DI ne sont pas trés différents des résultats de la recherche de Picard et al.
(2020). En effet, chaque personne ayant une DI a ses realités, ses forces et ses limites. Voila
pourquoi I’intervenant qui travaille aupres d’elle doit prendre le temps qu’il faut pour découvrir le
niveau de besoins requis par sa situation. Des auteurs indiquent que les personnes ayant une DI
peuvent avoir besoin d’aide pour cuisiner, faire 1’épicerie, faire le ménage, se déplacer ou gérer
leur argent (Poirier et al., 2019). Comme on le voit, le niveau de soutien requis peut varier selon
les différents besoins. Ainsi, le gouvernement québécois utilise un outil nommé Instrument de
détermination et classification des services de soutien ou d’assistance qui sert a évaluer les besoins
et déterminer le niveau de services a offrir aux personnes ayant une DI et qui sont hébergées en
milieu de vie substitut (Gouvernement du Québec, 2018, p. 1). Cet outil détermine si la personne

a besoin d’accompagnement ou d’attention particulicre, il détermine aussi si elle a besoin qu’on
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fasse les activités avec elle ou si son état exige qu’on fasse I’activité pour elle ; enfin, il détermine
si la personne est autonome pour effectuer seule 1’activité et n’a besoin d’aucune aide
(Gouvernement du Québec, 2017). Soulignons que cette évaluation se fait sur des éléments
particuliers comme les suivants : « alimentation, déplacement, soins personnels, habillement, les
conduites ou comportements, 1’intégration au travail ou I’école, autonomie pour prendre les
médicaments, etc. » (Gouvernement du Québec, 2017). En ce qui concerne les besoins des
personnes qui sont en milieu naturel, ils sont évalués par 1’équipe « évaluation et triage » du
CRDITED et peuvent étre répertoriés au niveau de la santé mentale, de I’employabilité, des
relations interpersonnelles, des comportements, etc. En somme, les personnes ayant une DI ont
besoin d’étre considérées et soutenues en fonction de leurs specificités afin de se réaliser et de
participer a la société sur le plan social (Picard et al., 2020 ; Dionne et al., 2015). Etant donné que
les réalités des personnes ayant une DI requiérent un besoin de soutien dans plusieurs domaines de
leur vie (Picard et al., 2020), ce mémoire ne peut pas aborder tous les besoins. Je propose ainsi de
considérer les besoins en employabilité qui sont parmi les besoins qui m’ont beaucoup interpellée
dans mon travail comme intervenante.

Ces deux derniéres années, j’ai échangé avec bon nombre de clients et j’ai compris que le
besoin de travailler occupe une place centrale dans leur vie. Selon eux, travailler est un bon moyen
de contribuer a la société, mais beaucoup d’entre eux sont continuellement confinés a la maison ;
en d’autres termes, ils sont souvent exclus du marché du travail a cause des préjugés et
discriminations capacitistes que les employeurs ont a leur égard. Merzouk (2008) explique que les
personnes ayant une DI font face a I’exclusion sur le marché de I’emploi a cause des
discriminations. Il explique que des employeurs pensent qu’a cause de leur DI, ces personnes sont
non productives et ne peuvent pas occuper un emploi. Fougeyrollas et al. (1988) mentionnent que

de croire que les personnes ayant une DI sont incapables d’accomplir des taches représente une
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situation qui crée le handicap, puisque cela découle des discours et des attitudes discriminantes a
I’égard des personnes ayant une DI. Qui plus est, le milieu de travail peut facilement devenir un
espace inégalitaire, dans la mesure ou il favorise une compétition entre des personnes ayant une DI
et d’autres sans DI ; ce qui peut occasionner plus de discriminations envers les personnes ayant une
DI (Merzouk, 2008). Conséquemment, bon nombre d’entre elles risquent de vivre un stress
important ou de I’isolement social pouvant avoir des impacts importants sur leur santé mentale et
physique.

Comme le souligne la politique sociale « De I’intégration sociale a la participation sociale :
politique de soutien aux personnes présentant une déficience intellectuelle, & leurs familles et aux
autres proches », plusieurs personnes ayant une DI ont besoin de travailler, car cela contribue a
leur bien-étre et les valorise socialement (Begin et Petit, 2001). Cependant, en ce qui concerne
I’intégration sur le marché du travail, Arcand (2013) mentionne que seulement 28% des personnes
présentant une DI sont a I’emploi. Pour celles qui travaillent, des auteurs mentionnent que bon
nombre d’entre elles travaillent dans des ateliers et pergoivent le salaire minimum et ont un salaire
moyen moins élevé que dans le reste de la population générale (Lysagt, 2012 ; Arcand, 2013 ;
Bellefeuille et Labbé, 2016). C’est pourquoi Potvin et al. (2018) estiment que les personnes ayant
une DI font face a de grandes inégalités dans les milieux de travail et qu’elles risquent de vivre de
I’exclusion sociale. En ce qui a trait aux milieux de travail, les personnes ayant une DI occupent
généralement des emplois dans les quatre milieux suivants : 1) des milieux de travail dits réguliers ;
2) des centres d’activités de jour ; 3) des ateliers ou des plateaux sociocommunautaires ; et 4) des
plateaux de travail (Gouvernement du Québec, 2023b). Premieérement, I’emploi dit régulier est
I’emploi occupé dans les secteurs réguliers, comme pour le reste de la population générale.
Certaines personnes ayant avec une DI font aussi un stage dans le milieu de travail régulier avant

d’intégrer formellement le marché du travail. Deuxiémement, les activités dans les centres de jour
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font partie de I’ensemble des services offerts dans la communauté. 11 s’agit de services d’adaptation
et de réadaptation pour les adultes ayant au moins 21 ans et dont I’activité peut prendre la forme
d’« activités artistiques, sportives, culturelles, réalisation d’activités de travail en sous-traitance,
etc. » (Gouvernement du Québec, 2023c, paragr. 1). Troisiemement, les ateliers ou plateaux
sociocommunautaires sont des espaces de transition qui favorisent 1’apprentissage de compétences
professionnelles pour accéder au marché du travail. En effet, les plateaux sociocommunautaires
offrent non seulement du travail aux personnes ayant une DI, mais ils offrent aussi des ateliers de
connaissance et d’accomplissement de soi (Gouvernement du Québec, 2023b). Quatriemement, les
plateaux de travail sont des milieux de travail qui se trouvent dans des institutions privées ou
publiques (école, commerce, communauté, restaurant, etc.) dans lesquels les employés ayant une
DI travaillent avec des pairs neurotypiques et occupent des taches qui favorisent leur participation
sociale (Gouvernement du Québec, 2023b). Si les trois derniers milieux cités précédemment sont
généralement adaptés aux besoins des personnes ayant une DI, les milieux de travail réguliers ne
sont pas toujours adaptés ; ils sont difficiles d’accés pour les personnes présentant une DI
(Gouvernement du Québec, 2023b). L’une des raisons évoquées est que la majorité des employeurs
ne sont pas toujours ouverts a I’idée d’embaucher des personnes ayant une DI a cause de leur
méconnaissance et leur manque d’expérience avec la DI (Stainton et al., 2023). Selon les croyances
dominantes, embaucher des personnes ayant une DI peut demander des adaptations qui seraient
codteuses pour les employeurs qui ne sont pas préts a le faire. 1l faut signaler que la barriére liée
aux colts des accommodements demeure une perception des employeurs et n’a jamais été vérifiée
(Stainton et al., 2023). Ainsi, la méconnaissance des personnes ayant une DI ainsi que les préjugés
envers les personnes ayant une DI peuvent constituer des biais a leur intégration au travail, ce qui
peut provoquer des situations défavorables empéchant leur développement personnel, social et

économique. Sur le terrain, dans mon role d’intervenante, j’ai remarqué que les usagers cOtoyeés
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ont des besoins qui peuvent étre variés au regard du travail. Certains peuvent avoir un besoin
d’adaptation au niveau de I’environnement physique, d’autres peuvent avoir besoin de plus de
temps pour réaliser les taches et pour d’autres, ¢a peut étre un besoin d’aménagement dans 1’horaire
de travail. La Commission ontarienne des droits de I’homme (2016) indique que les employeurs
doivent offrir des accommodements aux personnes handicapées afin qu’elles occupent leur travail
en fonction de leurs besoins :

[...] les mesures d’accommodement ont pour but de permettre a I’employ¢ capable

de travailler de le faire. En pratique, ceci signifie que I’employeur doit offrir des

mesures d’accommodement qui, tout en n’imposant pas a ce dernier de contrainte

excessive, permettront a ’employé concerné de fournir sa prestation de travail.

L’obligation d’accommodement a pour objet d’empécher que des personnes par

ailleurs aptes ne soient injustement exclues, alors que les conditions de travail

pourraient étre adaptées sans créer de contrainte excessive (Commission ontarienne
des droits de I’homme, 2016, point 8 : paragr. 2).

Dans tous les cas, I’employeur doit offrir ’adaptation requise par la situation de la personne en
offrant un milieu de travail inclusif et une flexibilit¢ dans 1’horaire ; il doit aussi offrir
I’aménagement de I’environnement et 1’équité en ce qui concerne la reconnaissance des
compétences (OPHQ, 2022). Cependant, la majorit¢é des milieux de travail n’offrent pas
d’adaptations aux personnes ayant une DI. Stainton et al. (2023) soulignent que 1’exclusion des
personnes ayant une DI peut commencer depuis le processus d’embauche, qui peut étre en soi une
barriere a I’intégration au marché du travail. En premier lieu, les entrevues ne sont pas toujours
adaptées aux réalités des personnes ayant une DI, car certaines d’entre elles peuvent nécessiter
divers moyens de communication afin de passer I’entrevue (communication verbale, écrite, des
phrases simples, des exemples concrets, etc.) (Stainton et al., 2023). En deuxieme lieu, certains
employeurs préferent ne pas embaucher ces personnes pour ne pas avoir a adapter leurs milieux de
travail, car selon eux, les accommodements leur codteraient trop d’argent (Stainton et al., 2023).

Par conséquent, il est important de sensibiliser les employeurs sur les réalités et les besoins des
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personnes ayant une DI ainsi que les avantages de les embaucher. Les employés ayant une DI
pourraient intégrer le milieu de travail en travaillant avec des pairs sans DI dans le respect mutuel.
Cela impliquerait que les personnes sans DI puissent considérer les personnes ayant une DI au-dela
de leurs diagnostics. Ainsi, les personnes ayant une DI se sentiraient davantage respectees et
valorisées dans leur travail et la reconnaissance de leur apport au travail pourrait favoriser non
seulement leur sentiment d’appartenance a leur milieu de travail, mais aussi leur participation
sociale (Commission des droits de la personne, 2008). En somme, les employeurs doivent favoriser
un milieu de travail adapté et inclusif, dans lequel les personnes ayant une DI sont a I’aise de
travailler. Quant a la rémunération, les employeurs doivent offrir un salaire raisonnable aux
personnes ayant une DI comme pour la population générale (Ragot, 2021 ; Stainton et al., 2023).
En effet, elles ont des besoins financiers et font face a la hausse du codt de la vie comme tout le
monde. Si elles n’ont pas un emploi ou si elles ont un salaire trop bas, comment peuvent-elles se
payer un loyer, s’acheter une maison, avoir des loisirs ou faire des choses qui favoriseraient leur
autodétermination ? Bref, les conditions économiques et sociales vécues par les personnes ayant
une DI montrent qu’il y a encore beaucoup a faire si I’on veut favoriser leur pleine participation

économique et sociale.

1.5. Réalités et besoins des personnes autistes ou neurodivergentes

De nombreuses recherches ont été effectuées au Canada et aux Etats-Unis afin d’évaluer
les réalités et besoins des personnes autistes ou neurodivergentes. Dans le cadre de ce mémoire, je
m’inspire du travail de Grandmaitre (2022) qui a considéré les recherches de Lai et Weiss (2017)
et de Turcotte (2016) pour parler des besoins des personnes autistes ou neurodivergentes.

Premierement, au Canada en 2017, Lai et Weiss ont effectué une recherche qualitative pour
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analyser ’offre de services et déterminer les besoins des personnes autistes ou neurodivergentes
(Lai et Weiss, 2017). Cette recherche a eté réalisée auprés d’un échantillon de 3317 personnes
autistes ou neurodivergentes dont I’age est compris entre la petite enfance et I’age adulte. Bien que
cette étude porte sur les personnes autistes ou neurodivergentes, les parents ou soignants ont aussi
pu répondre au sondage pour parler des besoins des plus jeunes enfants ou des personnes dont la
situation exigeait un répondant. Aprés avoir évalué les services regus par les personnes autistes ou
neurodivergentes, ils concluent que non seulement les besoins des personnes autistes ou
neurodivergentes changent avec 1’age, mais aussi que les adultes recoivent moins de services
appropriés que les plus jeunes (Lai et Weiss, 2017). Nugent (2017) a fait le méme constat et
explique que les services offerts aux adultes autistes sont trés peu développés comparativement a
ceux offerts aux enfants. En fait, ce sont les enfants d’age préscolaire qui regoivent le plus grand
nombre de services adaptés et une fois adultes, les personnes autistes ou neurodivergentes font face
a des besoins primaires, comme la formation aux compétences, les programmes de jour et
I’employabilité, qui demeurent non comblés (Lai et Weiss, 2017). De maniere générale, les
personnes autistes ou neurodivergentes rencontrent des barriéres en lien avec les démarches
administratives pour accéder aux soins et aux services. Elles font face aussi a des enjeux liés aux
codts des services au privé, aux délais pour recevoir les services, a la qualité de services regus, aux
problemes de santé mentale ou a la présence d’autres « troubles » concomitants (Lai et Weiss,
2017 ; Nugent, 2017).

Deuxiemement, Turcotte et al. (2016) ont mené une recherche afin d’évaluer les besoins
des personnes autistes ou neurodivergentes aux Etats-Unis. L’enquéte couvrait une large
population de personnes autistes ou neurodivergentes (enfants, adolescents, jeunes et adultes). Les
répondants étaient en majorité des proches aidants de personnes autistes, soient 3440 personnes,

mais 141 répondants étaient des personnes autistes ou neurodivergentes elles-mémes (Turcotte et
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al., 2016). La principale conclusion de cette recherche est que les adultes autistes ou
neurodivergents regoivent moins de services répondant a leurs besoins (Turcotte et al., 2016). En
effet, de ’enfance a 1’adolescence, les personnes autistes ou neurodivergentes regoivent des
services spécialisés dans le domaine de 1’éducation, de la santé et des services sociaux. Cependant,
une fois adultes, les gens sont délaissés par le systéme (Turcotte et al., 2016). De fait, une certaine
adaptation a la réalité des personnes autistes ou neurodivergentes peut étre observée dans les
services scolaires. Toutefois, aprés 1’école, leur intégration a la communauté n’est pas sans barriére,
car les services offerts ne sont pas toujours adaptés pour répondre a leurs besoins (Turcotte et al.,
2016). Bien que cette deuxiéme recherche soit faite aux Etats-Unis, les résultats concordent avec
des recherches canadiennes, dont celles de Lai et Weiss (2017), Nugent (2017) et Grandmaitre
(2022).

Comme intervenante, j’ai également observé la méme réalité au Québec. Les services a
I’enfance semblent plus complets ; apres avoir recu un diagnostic de TSA, les enfants peuvent avoir
accés aux programmes du CRDITED, et selon le cas, ils peuvent avoir accés a des écoles
spécialisées ou des classes spécialisées (Gouvernement du Québec 2023b). Cependant, une fois
adultes, le minimum est offert au niveau des services aux personnes autistes ou neurodivergentes
et plusieurs d’entre elles ne font que des activités aux centres de jours, aux ateliers ou aux plateaux
de travail juste pour s’occuper et ne pas toujours rester a la maison. Bref, ces recherches montrent
que les personnes autistes ou neurodivergentes ont de grands besoins a différents niveaux de leur
vie. Le gouvernement du Québec (2016) estime que les personnes autistes ou neurodivergentes ont
besoin de programmes leur permettant d’apprendre les compétences sociales, de la formation
spécialisée, des programmes en employabilité, etc. Ces deux derniéres années, j’ai rencontré des
usagers en milieu naturel et en MVS. Plusieurs m’ont partagé, dans mon réle d’intervenante, qu’il

est difficile pour eux de se faire des amis, vu que la société a beaucoup de préjugés a leur endroit.
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J’ai été particuliérement touchée par ce besoin, car se faire des amis peut étre une « source de
bonheur, d’épanouissement et de partage » (Thibeault et al., 2021, p. 1). Bien que les besoins des
personnes autistes ou neurodivergentes soient multiples et variés, dans ce travail, je souhaite mettre
en lumiére les besoins liés aux relations interpersonnelles et interactions sociales.

Que ce soit en milieu naturel ou dans les ressources d’hébergement, j’ai remarqué que la
majorité des usagers que j’ai rencontrés dans mon rdle d’intervenante au cours des dernicres années
m’ont exprimé le besoin de se faire des amis ou des amoureux, car ils vivent beaucoup d’isolement.
En effet, si certains ont de la difficulté a entrer en relation avec les autres, d’autres expriment leur
difficulté a se faire comprendre ou & comprendre les autres (difficulté avec 1’abstrait), de la
difficulté a communiquer (réciprocité), certains témoignent avoir de la difficulté & comprendre et
a partager les codes sociaux, ce qui fait qu’ils vivent beaucoup d’isolement (Poirier et Kozminski,
2008 ; Poirier et des Riviéeres-Pigeon, 2013 ; Donais, 2020). Au niveau des relations sociales,
Amyot (2023) releve plusieurs caractéristiques qu’on peut rencontrer chez les personnes autistes
ou neurodivergentes : elles peuvent avoir de la difficulté a comprendre la signification des choses
abstraites ; elles peuvent entamer une discussion avec quelqu’un sans respecter les codes sociaux
(dire bonjour, Vvérifier la disponibilité de la personne, etc.) ; elles peuvent avoir de la difficulté a
interpréter 1’intention des autres ; elles peuvent vivre de 1’anxiété lorsqu’elles font face a des
imprévus, etc. De surcroit, Amyot (2023) indique qu’elles peuvent avoir une trés bonne mémoire
et se souvenir de choses avec beaucoup de détails. Ainsi, bien que certaines personnes autistes ou
neurodivergentes puissent faire face & des défis au niveau de la communication, elles ont aussi des
forces et qualités en relations. Les personnes autistes ou neurodivergentes ont besoin que la société
reconnaisse qu’elles puissent présenter certaines caractéristiques différentes du reste de la
population. Toutes personnes autistes ou neurodivergentes qui font face a ces situations ont besoin

d’étre acceptées dans la société ; elles ont besoin d’étre comprises. En effet, certaines personnes
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autistes ou neurodivergentes peuvent avoir de la difficulté a communiquer (Poirier et Kozminski,
2008 ; APA, 2013 ; Poirier et des Riviéres-Pigeon, 2013 ; Amyot, 2022) et comme dans la
population générale, ces difficultés au niveau de la communication peuvent générer beaucoup de
stress. Ce qui implique que les relations sociales deviennent plus difficiles (Amyot, 2022).

Il est vrai que de se faire des amis passe par la communication, mais il faut comprendre que
les personnes autistes ou neurodivergentes peuvent avoir divers types de communication. Alors
que certaines personnes autistes ont des styles de communication verbale, d’autres ont un style de
communication non verbale et cela ne devrait pas étre un frein pour la formation des relations
d’amitié ou amoureuses. Ainsi, le besoin de soutien requis par la situation de ces personnes peut
nous demander d’adapter notre niveau de communication selon la personne en face de nous. C’est-
a-dire qu’avec quelqu’un qui est non verbal, il vaut mieux qu’on favorise des moyens de
communication alternatifs (langue des signes, pictogrammes, écriture, etc.) et ne pas mettre
I’accent uniquement sur 1’incapacité a s’exprimer oralement. Il s’avére aussi important de lutter
contre les préjugés qui font croire que les personnes autistes n’ont pas d’émotions ou ne
comprennent pas les émotions, qu’elles ne sont pas sociales ou qu’elles sont asexuelles (Cheak-
Zamora et al., 2019 ; Gouvernement du Quebec, 2021 ; Labrecque-Lebeau et al., 2022). Ces
mythes et préjugés ne font qu’amplifier le regard capacitiste que la société porte sur elles. Le
gouvernement doit continuer a sensibiliser la société sur les réalités des personnes autistes ou
neurodivergentes et promouvoir la différence neurologique (OPHQ, 2009). Bien que la
reconnaissance de certaines caractéristiques de la personne autiste ou neurodivergente puisse aider
les personnes neurotypiques a mieux les soutenir, il peut étre intéressant que les personnes autistes
ou neurodivergentes continuent a développer leurs habiletés sociales, car cela pourrait diminuer
leurs difficultés dans la communication et faciliter les relations amicales et amoureuses (Cheak-

Zamora, 2019). Cela étant dit, il est vrai que certaines personnes autistes ou neurodivergentes
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peuvent prendre plus de temps pour se faire comprendre ou pour comprendre les autres et que cela
peut amener des défis pour maintenir les relations sociales, mais cela ne devrait pas les empécher
d’avoir des amis OU amoureux et d’étre épanouies.

Au regard des besoins liés aux relations interpersonnelles et aux interactions sociales des
personnes autistes ou neurodivergentes, les intervenants doivent sensibiliser davantage la
population afin qu’elle soit consciente que ce sont des besoins qu’il ne faut pas banaliser. En plus,
il n’existe pas beaucoup d’études sur les besoins liés aux relations interpersonnelles et interactions
sociales des personnes autistes ou neurodivergentes (Edelson et al., 2021 ; Grandmaitre, 2022).
Voila pourquoi je trouve qu’il est important de mettre I’accent sur ce besoin. Au Québec, les
CRDITED offrent des groupes d’habiletés sociales qui sont des groupes qui permettent aux
participants de mieux saisir et interpréter les intentions, les sentiments et attitudes d’autrui afin d’y
répondre convenablement, et ce, pour toutes les personnes autistes ou neurodivergentes qui veulent
améliorer leurs compétences communicationnelles (Fédération québécoise des centres de
réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement,
[FQCRDITED], 2015). Cela peut aussi étre une bonne occasion de se faire des amis. Toutefois, il
faut signaler que les services du CRDITED sont offerts uniquement aux personnes qui ont fait une
demande ou qui ont été recommandées. Ainsi, les personnes autistes qui veulent recevoir les
services du CRDITED doivent en faire une demande. Elles doivent souvent patienter plusieurs
mois sur une liste d’attente avant d’avoir accés au service (Protecteur du citoyen, 2015 ; 2017). De
la méme maniére, le MSSS indique que les délais d’attente varient en fonction de la gravité des
cas. Une demande urgente peut étre traitée en trois jours ; une demande a priorité élevée doit
attendre environ trois mois et enfin une demande dont la priorité s’avére modérée attendra environ

une année avant d’étre traitée (MSSS, 2023). Le délai de traitement des demandes au regard du
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développement des compétences relationnelles ne facilite pas les services aux personnes autistes
ou neurodivergentes. Au cours de I’année 2022, dans le cadre de mes fonctions professionnelles,
plusieurs usagers auprés desquels j’interviens m’ont exprimé leur besoin d’intégrer un groupe
d’habiletés sociales et de se faire des amis. Malheureusement, ils doivent composer avec des délais
d’attente méme lorsqu’ils regoivent préalablement des services au CRDITED. S’il est difficile pour
les usagers d’avoir acces a des groupes d’habiletés sociales, j’imagine que cela pourrait étre encore
plus long pour une personne qui n’a pas encore de dossier au CRDITED. Ainsi, il est important de
bien évaluer les besoins et les ressources disponibles afin de pouvoir offrir des services adaptés
répondant aux besoins des personnes autistes ou neurodivergentes. Pour terminer, il faut signaler
que certains organismes pour les personnes autistes ou neurodivergentes, dont Autismopolis,
Autisme sans limites, etc., offrent des services aidant les personnes autistes ou neurodivergentes a
développer des habiletés sociales et se faire des amis. Cependant, il existe encore un grand besoin
de services en développement des habiletés sociales au Québec. Le gouvernement du Canada
(2023) mentionne que les organismes Autisme Montréal, Autisme Québec, La maison de I’autisme
et la Fédération québécoise de I’autisme sont les quatre grandes institutions qui s’occupent des
personnes autistes ou neurodivergentes, cependant, en vérifiant les informations disponibles sur le
site de ces organisations, j’ai remarqué qu’aucune d’entre elles ne fait mention de services pouvant
aider les personnes autistes ou neurodivergentes a se faire des amis ou a développer les habiletés
sociales. En somme, comme 1’ont constaté Edelson et al., (2021) et Grandmaitre, (2022), je crois
qu’il faudra davantage de recherches sur les besoins liés aux relations interpersonnelles et aux
interactions sociales des personnes autistes ou neurodivergentes afin de mieux situer les lacunes au
niveau des services et répondre aux besoins des personnes autistes ou neurodivergentes comme il

se doit.
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Il appert de ce qui précede que les personnes présentant une DI et les personnes autistes ou
neurodivergentes peuvent étre considérées comme des personnes handicapées dans la mesure ou
le modéle social du handicap définit le handicap comme le résultat d’un ensemble de préjugés et
discriminations auxquels font face les personnes vivant avec des incapacités (Meekosha, 2006 ;
Kafer, 2013 ; Masson, 2013 ; Baril, 2015 ; Parent, 2017). Par ailleurs, il n’existe pas une seule
définition de la DI ni du TSA. Un point commun entre la définition de la DI de la SQDI et du TSA
de la FQA est que ce sont tous deux des états et non des pathologies. Comme il a été possible de le
constater, les personnes ayant une DI et les personnes autistes ou neurodivergentes peuvent avoir
des besoins et des réalités qui sont différents de ceux la population générale. Cependant, cette
différence ne fait pas d’clles des personnes qui ont besoin de traitements médicaux, mais exigent
une adaptation des services et des formes d’appuis qui leur sont offerts. Par ailleurs, en ce qui
concerne les realités et les besoins des personnes ayant une DI et des personnes autistes ou
neurodivergentes, les besoins semblent plus importants quand les personnes vieillissent, car les
services sont davantage disponibles durant ’enfance qu’a 1’age adulte. Ainsi, les besoins en
employabilité pour les personnes ayant une DI ont été évoqués et il a été démontré qu’il y a un
besoin important en adaptation et accommodement dans les milieux de travail. Quant aux besoins
des personnes autistes ou neurodivergentes, il a été démontré qu’il y a beaucoup de lacunes au
niveau des services offerts, notamment en matiére des besoins liés au développement de
compétences pour créer et maintenir des relations interpersonnelles et des interactions sociales. En
conclusion, il est important de rendre accessibles les soins et les services sociaux dans des
environnements adaptés qui permettront aux personnes autistes ou neurodivergentes et aux
personnes ayant une DI de bénéficier du soutien nécessaire qui répond a leurs spécificités. On

assiste trop souvent a des situations ou ce sont uniquement les personnes ayant une DI ou un TSA

35



qui doivent s’adapter, mais la société et ses institutions doivent aussi faire leur part pour offrir un

meilleur monde a ces personnes, un monde qui est accessible a chacun.
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Chapitre 2 : Analyser I'offre de services en DI et TSA au Québec

2.1. Perspectives historiques dans la prise en charge des personnes ayant une DI/TSA

Coltier et al. (2009) ont étudié la notion de prise en charge et retiennent la définition des
dictionnaires, c’est-a-dire que prendre en charge signifie : « s’occuper de, prendre soin de [...] »
(Coltier et al., 2009, p. 3). Pour sa part, Martin (2008) place la prise en charge dans la méme famille
que le care, qui, selon lui, peut se traduire par le fait que quelqu’un prodigue des soins a quelqu’un
sous sa responsabilité. En d’autres termes, il indique que :

Le care présente a la fois une dimension privée (au sens de la vie privée) et une

dimension publique, s’apparente a la fois a un désir et a une responsabilité, prend la

forme de pratiques rémunérées ou non, dispensees de maniere informelle ou

formelle, ce qui conduit a I’aborder soit sous I’angle des liens sociaux et notamment

des liens familiaux, soit en termes d’analyse institutionnelle, voire de sociologie des

professions, pour tenir compte de la professionnalisation des taches de soin (Martin,
2008, p. 29).

Dans la méme veine, I’auteur introduit le terme caring regime qui désigne « [...] un mix [sic] entre
prise en charge privée et publigue des personnes en demande de soins et de support, entre une prise
en charge étatique et familiale, ou encore un partage des responsabilités de soins entre formel et
informel » (Martin, 2008, p. 35). Donc, en combinant la définition de ces deux auteurs, nous
retenons que la prise en charge désigne le fait que 1’état ou la famille décide de prendre une
personne ou un groupe de personnes sous leur responsabilité afin de leur prodiguer les soins
nécessaires liés a leurs réalités.

Au Québec, la prise en charge des personnes autistes ou neurodivergentes et des personnes
présentant une DI a suscité beaucoup de débats dans la société. Lors de la prise en charge du
handicap par les religieux vers le XVI1I1¢ siecle, les personnes handicapées ont connu le méme sort

que les personnes en situation de pauvreté, une catégorie exclue de la société (Fortin et Parent,
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2004 ; Guillemain et al., 2018). A cette époque, les personnes autistes ou neurodivergentes et les
personnes présentant une DI étaient associées a celles qui présentent un trouble de santé mentale
vu que la DI et le TSA étaient encore confondue a la maladie mentale (Bellefeuille et Labbé, 2016 ;
Guillemain et al., 2018). Ces personnes étaient donc prises en charge par les communautés
religieuses (Ferretti, 2011 ; Bellefeuille et Labbé, 2016). On les enfermait avec les personnes dites
détraquées et nécessiteuses dans des hdpitaux psychiatriques, communément appelés asiles (Fortin
et Parent, 2004 ; Guillemain et al., 2018). Bien que les religieux étaient financés par 1’Etat, un
surpeuplement ¢était observé dans les asiles, notamment en raison d’'un manque de fonds
(Guillemain et al., 2018) et le respect des droits des personnes qui y étaient enfermées était absent.

Au Queébec, vers les années 1950, le fonctionnement des asiles ainsi que le traitement
réservé aux personnes internées ont commencé a soulever des questionnements dans la société
(Dorvil, 2002 ; Guillemain et al., 2018). Parallélement, aux Etats-Unis, il y eut des mouvements
sociaux militant pour le droit des personnes vulnérables, dont les personnes handicapées, les
personnes issues de communautés ethniques minoritaires, etc. (Dorvil, 2002). Dans la foulée de
ces mémes mouvements sociaux, la psychiatrie a été critiquée et plusieurs militaient pour une
éradication du systeme asilaire et pour passer a une prise en charge plus positive des patients
(Dorvil, 2002). Ainsi, vers les années 1960, des chercheurs s’orientent vers de nouveaux mode¢les
antipsychiatriques et plaident en faveur de la désinstitutionnalisation des personnes enfermées dans
les asiles (Dorvil, 2002 ; Bellefeuille et Labbé, 2016). En s’ouvrant a la désinstitutionnalisation,
ces chercheurs ont proposé « une psychiatrie plus communautaire et décentralisée » (Bellefeuille
et Labbe, 2016, p. 98). Vers la fin de I’année 1966, la commission Castonguay-Nepveu a été créée
afin d’investiguer le bien-étre social et la santé de la population. Le rapport présenté par cette
commission propose une réorganisation des services et détermine 1’Etat québécois comme

responsable du systéme de soins de santé et des services sociaux (Lebel, 2008). C’est dans cette
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optique que I’Etat québécois a amorcé la désinstitutionnalisation psychiatrique vers les années 1980
pour amorcer I’intégration sociale (Guillemain et al., 2018).

Par ailleurs, Lanctot (2021) indique que le gouvernement s’engage a offrir les mémes
services aux personnes ayant une DI et aux personnes autistes ou neurotypiques qu’a la population
génerale et que désormais, elles peuvent vivre chez elles, dans leur famille ou dans des ressources
intégrées dans la communauté. Ainsi, la prise en charge des personnes autistes ou neurodivergentes
et des personnes présentant une DI est définie selon les cadres de référence pour 1’offre des soins
et des services selon une approche du haut vers le bas (Lanct6t, 2021). En premier lieu, I’Etat, a
travers le Ministére de la Santé et des Services Sociaux, établit les politiques et les diffuse aux
Centres Intégrés (Universitaires) de la Santé et des Services Sociaux (CUISSS ou CISSS). Par la
suite, les CUISSS et CISSS regoivent les politiques et plans d’action et les envoient aux CRDITED.
Ces derniers quant a eux offrent des services spécialisés en adaptation et réadaptation aux
personnes ayant une DI et aux personnes autistes ou neurodivergentes en fonction de leurs besoins
etavec leur collaboration, celle de leurs familles ou de leurs proches ou celles des MVS. En somme,
les politiques gouvernementales et les services destinés aux personnes autistes ou neurodivergentes
et les personnes présentant une DI ont pour but de favoriser le respect de leurs droits, leur
intégration sociale et leur participation sociale (Gouvernement du Québec, 2001 ; Lanct6t, 2021).
Pour que cette intégration soit efficace, les services offerts doivent répondre aux besoins des
personnes autistes ou neurodivergentes et les personnes présentant une DI. La section qui suit se

propose de présenter et analyser les services offerts par les CRDITED.
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2.2. Services offerts par les centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en
trouble envahissants du développement (CRDITED)

Le Ministére de la Santé et des Services Sociaux a regroupé les programmes offerts aux
usagers en deux types : « programme-services et programme-soutien » (Juhel et Anctil, 2004, p. 1).
Le programme-services désigne : « un ensemble de services et d’activités organisé dans le but de
répondre aux besoins de la population en matiére de santé et de services sociaux ou, encore, aux
besoins d’un groupe de personnes qui partagent une problématique commune » (Juhel et Anctil,
2004, p. 2). Ainsi, les programmes-services fonctionnent selon différents niveaux. Premierement,
on retrouve les services de premiere ligne offerts par les centres locaux de services communautaires
(CLSC). Deuxiemement, on retrouve les services de deuxiéme ligne qui regroupent des services
spécialises, dont les services offerts par les CRDITED. Enfin, on retrouve les services de troisieme
ligne qui visent a offrir des services sur-spécialisés (Juhel et Anctil, 2004 ; Aubut et al., 2017). Le
CRDITED offre un programme combiné en déficience intellectuelle et troubles envahissants du
développement (Juhel, 2003 ; Tassé et Morin, 2003). Ce programme vise la réduction des
limitations des personnes présentant une DI et des personnes autistes ou neurodivergentes afin de
renforcer leurs capacités et favoriser leur intégration et participation sociales ; il offre aussi du
soutien a leurs familles et leurs proches (Juhel et Anctil, 2004 ; Aubut et al., 2017 ; Gouvernement
du Québec, 2023d). La Fédération québécoise des centres de réadaptation en déficience
intellectuelle et en troubles envahissants du développement (FQCRDITED) liste les services offerts
par les CRDITED comme suit : « acces, évaluation et orientation ; adaptation et réadaptation ;
assistance éducative spécialisée aux familles et aux proches et soutien spécialisé aux partenaires »
(FQCRDITED, 2015, paragr. 1). Premiérement, le service d’acceés, évaluation et orientation est la

porte d’entrée au CRDITED ; il recoit les référencements, traite les demandes de services pour
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ensuite analyser les besoins des usagers et les orienter vers le service adéquat. Deuxiemement, les
services d’adaptation et de réadaptation sont des services visant a soutenir les personnes ayant une
DI et les personnes autistes ou neurodivergentes au niveau de leur relation avec leur environnement
social et physique (a la maison ou en résidence, au travail, dans la communauté, etc.). Il faut noter
que ce service cherche a faciliter le développement des habiletés sociales chez les usagers.
Troisiemement, le service d’assistance éducative spécialisée aux familles et aux proches offre du
soutien et de I’encadrement aux parents et proches des usagers afin de consolider leurs compétences
parentales et de les assister dans les démarches liées au bien-&tre des personnes autistes ou
neurodivergentes et des personnes ayant une DI. Finalement, le service de soutien spécialisé aux
partenaires vise a offrir un soutien et a renforcer les capacités des partenaires (ressources
d’hébergement, employeurs, écoles, organismes communautaires, etc.) (Gouvernement du Québec,
2016 ; Aubutetal., 2017). Bien que le CRDITED propose plusieurs services aux personnes autistes
ou neurodivergentes et aux personnes ayant une DI, dans la partie qui suit et pour les besoins de ce

mémoire, nous allons aborder uniquement les services d’adaptation et de réadaptation.

2.3. Adaptation et réadaptation : un service combiné ou séparé ?

Le service d’adaptation et de réadaptation est un service que les CRDITED offrent aux
personnes ayant une DI ou aux personnes autistes ou neurodivergentes dans différents milieux dont
le domicile, 1’établissement scolaire, le milicu de travail, la communauté, etc. (Carrier et Fortin,
2002 ; Gouvernement du Québec, 2023b). En effet, «[I]’intervention d’adaptation ou de
réadaptation est le regroupement, sous forme d’un processus personnalisé, coordonné et limité dans
le temps, des différents moyens mis en ceuvre pour permettre a une personne handicapée de

développer ses capacités physiques et mentales et son potentiel d’autonomie sociale » (Carrier et
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Fortin, 2002, p. 122). Ainsi, les personnes autistes ou neurodivergentes et les personnes ayant une
DI peuvent recevoir des services d’adaptation, de réadaptation ou les deux. Les auteurs expliquent
qu’apres la désinstitutionnalisation, on avait uniquement le centre de réadaptation en déficience
intellectuelle (CRDI), con¢u uniquement pour les personnes ayant une DI, car le trouble du spectre
de I’autisme n’était pas encore défini comme un diagnostic a proprement parler (Fortin et Parent,
2004 ; Boutet et Vincent, 2015 ; Guillemain et al., 2018). 1l a fallu attendre plusieurs années pour
que le MSSS amorce, vers 1999, la prise en charge des personnes autistes ou neurodivergentes en
raison de I’augmentation des diagnostics de TSA au Québec (Boutet et Vincent, 2015 ; Faulkner,
2018 ; Gouvernement du Québec, 2023b). Ainsi, les personnes autistes ou neurodivergentes étaient
dirigées vers le CRDI et, comme a cette époque on parlait encore de TED, le centre a dii changer
son nom pour devenir le CRDITED. Aujourd’hui, certains établissements passent de CRDITED au
CRDITSA, c’est-a-dire, centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en trouble du spectre
de I’autisme (Faulkner, 2018).

Avec I’augmentation du nombre d’usagers, les CRDITED commengaient a offrir des
services combinés en DI-TSA aux usagers (Juhel, 2003 ; Tassé et Morin, 2003 ; Aubutetal., 2017 ;
MSSS, 2021). Par ailleurs, Faulkner (2018) indique que : « [c]onsidérant que les ressources
financiéres et humaines requises n’ont pas progress¢ au méme rythme que I’évolution des
“clienteles”, on doit constater qu’une dualité DI-TSA s’est installée au sein d’un réseau qui était
congu initialement pour répondre aux besoins spécifiques des personnes ayant une DI » (Faulkner,
2018, p. 16). Cependant, nous savons que la DI et le TSA sont deux réalités différentes. Méme si
au début on avait des services combines, les données statistiques vues au chapitre précédent ont
montré que les diagnostics en DI sont assez stables tandis qu’elles augmentent pour le TSA. Avec
la réalité actuelle (augmentation du diagnostic de TSA), il est important de se demander si 1’on doit

séparer les services ou les garder de maniere combinée, sachant que les personnes autistes ou
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neurodivergentes et les personnes ayant une DI n’ont pas les mémes réalités, encore moins les
mémes besoins en matiere d’adaptation et de réadaptation. Cette question sera abordée dans le
troisieme chapitre quand nous allons voir les avantages et les inconvénients d’avoir des services
séparés ou combines. Avant cela, il importe de se pencher, dans la partie suivante, sur les réalités
que vivent les personnes ayant une DI et les personnes autistiques ou neurodivergentes en milieu

naturel, en contexte d’intégration résidentielle et en contexte d’intégration au travail.

2.3.1. Réalités en milieu naturel

Le milieu naturel fait référence a la résidence de la personne, ¢’est-a-dire sa maison ou celle
de sa famille. Selon le regroupement des organismes en DI-TSA de la Mauricie (2022), le service
en adaptation et réadaptation psychosociale est un des services les plus importants pour les
personnes autistes ou neurodivergentes et les personnes ayant une DI qui vivent en milieu naturel.
Dans ce milieu-1a, les personnes ayant une DI ou les personnes autistes ou neurodivergentes
recoivent un service a domicile et des services separés leur sont offerts. En effet, vu que le service
est offert en milieu naturel, le service est donc un service séparé et adapté au besoin de I’individu
dans son environnement. Contrairement aux services en contexte combiné ou les personnes ayant
une DI et les personnes autistes ou neurodivergentes recoivent les mémes prestations dans un méme
milieu, le service séparé est offert a la résidence de la personne en fonction de son diagnostic. Les
services offerts peuvent prendre la forme d’accompagnement et de soutien dans les activités de la
vie quotidienne (gestion du budget, assistance pour les projets de vie, nettoyage, aide a la
préparation des repas, etc.), I’accompagnement aux besoins pour les activités de loisirs, etc.
(Comité des usagers en DITSA, CUDITSA, 2019). Ainsi, I’intervenant qui travaille aupres de ces

usagers doit effectuer des interventions spécifiques, spécialisées et individualisées, dans le plus
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grand respect de la personne. En milieu naturel, les intervenants se déplacent pour évaluer les
besoins de leur clientéle ; ils travaillent auprés d’elle pour les soutenir dans leur intégration et
participation sociale (Gouvernement du Québec, 2023c). D’une maniére générale, les intervenants
réguliers en milieu naturel sont des agents de relations humaines, des éducateurs spécialisés et des
professionnels, dont des ergothérapeutes, sexologues, travailleurs sociaux, orthophonistes, etc. Il
faut souligner qu’a tour de role, les agents de relations humaines et les éducateurs spécialisés jouent
le role d’intervenants pivots, ¢’est-a-dire I’intervenant principal chargé du dossier de I’usager. Au
besoin, ce dernier peut faire appel a I’'un des professionnels cités précédemment afin de les soutenir
dans le travail d’adaptation ou de réadaptation auprés de 1’usager.

L’intervention se fait le plus souvent a domicile, mais peut également parfois se faire a
distance ou en ligne (téléphone, Zoom, Teams, etc.). Une fois que I’équipe « évaluation-triage »
du CRDITED envoie le dossier a I’équipe en intervention, des rencontres se font avec 1’usager pour
évaluer et analyser ses besoins. Une fois que les besoins sont identifiés, un suivi personnalisé est
offert a I’'usager et la durée de I’intervention dépendra de la sévérité des besoins ainsi que de la
disponibilité de 'usager. Par ailleurs, toutes les interventions qui sont réalisées aspirent « a
améliorer ou maintenir le fonctionnement dans les habitudes de vie, réduire les situations de
handicap ainsi que de permettre une meilleure participation sociale » (RODITSA, 2015, paragr. 5 ;
voir aussi Gouvernement du Québec, 2023a). Le CRDITED s’attend a ce que chaque usager
regoive le service d’adaptation ou de réadaptation a différents moments de sa vie et selon ses projets
de vie (Gouvernement du Québec, 2023a). Pour ce faire, 1’intervenant doit toujours se rappeler que
la DI ou le TSA n’empéche pas la personne d’étre une personne a part entiere. Ainsi, leur
autodétermination est quelque chose de trés important dans I’intervention (Lachapelle et
Wehmeyer, 2003 ; Gomez-Vela et al., 2012). Bien que les besoins puissent étre variés, j’ai observé

dans mon role d’intervenante que les usagers avaient beaucoup de besoin en ce qui concerne la
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santé mentale (gestion des émotions, du stress, de I’anxiété), des besoins en matiére
d’employabilité et des besoins au niveau des relations interpersonnelles. Comme nous I’avons vu
dans le chapitre précédent, les besoins des personnes adultes ayant une DI et des personnes autistes
ou neurodivergentes sont différents bien qu’il peut y avoir certaines similitudes. Néanmoins, il y a
une différence entre les services regus en milieu de vie naturel ou en milieu de vie substitut, ce que

d’ailleurs je vais aborder dans la partie suivante.

2.3.2. Réalités en contexte d’intégration résidentielle

Le contexte d’intégration résidentielle désigne des milieux subsidiaires au milieu naturel.
Connu aussi sous le nom de milieu de vie substitut (MVS), ce milieu adapté pour répondre aux
besoins des usagers concerne les ressources a assistance continue (RAC) ; les ressources
intermédiaires (RI) et les ressources de type familial (RTF). Dans ce travail, seules les réalités dans
les RI et RTF sont considérées, car les RAC sont des milieux résidentiels d’ordre institutionnel,
gérés par le MSSS et qui hébergent plusieurs types d’usagers dont les personnes présentant une DI,
des personnes ayant des handicaps physiques, des personnes autistes ou neurodivergentes et parfois
des personnes vivant des enjeux psychiatriques (Gouvernement du Québec, 2023e). Contrairement
au milieu naturel qui offre des services séparés, les MVS offrent des services combinés en DI-TSA
et I’on y trouve méme parfois des personnes ayant un handicap physique. Donc, les Rl et RTF
hébergent a la fois des personnes ayant une DI ainsi que des personnes autistes ou
neurodivergentes. Ainsi, une RTF « est généralement constituée d’une ou de deux personnes qui
accueillent chez elles, dans leur lieu de résidence principale, des personnes [...] en besoin de
réadaptation, d’adaptation et de maintien de leurs acquis » (Gouvernement du Québec, 2023f,

paragr. 4). Ainsi, aprés avoir signé le contrat avec le CIUSSS ou le CISSS, la RTF peut accueillir
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jusqu’a neuf personnes. Tandis qu’une RI «est un lieu d’hébergement situé dans un quartier
résidentiel qui accueille plusieurs personnes [...] en besoin d’adaptation-réadaptation ou en perte
d’autonomie liée au vieillissement, exploitée par une personne physique, ou par une personne
morale ou une société de personnes qui a conclu une entente particuliere avec le CISSS [...] »
(Gouvernement du Québec, 2023f, paragr. 6). Donc, les Rl et RTF offrent non seulement des
services d’adaptation et de réadaptation répondant aux besoins des personnes ayant une DI et des
personnes autistes ou neurodivergentes, mais ces instances travaillent conjointement avec le CISSS
ou CIUSSS dans le but de contribuer a ’intégration et a la participation sociale des usagers
(Gouvernement du Québec, 2023f).

En ce qui concerne les interventions, ce sont les mémes types d’intervenants en milieu
naturel qui travaillent en milieu de vie substitut, c’est-a-dire, des agents de relations humaines et
des éducateurs spécialisés, toujours en concertation avec des travailleurs sociaux,
psychoéducateurs, infirmiers, ergothérapeutes, orthophonistes, sexologues, etc., quand cela s’avere
nécessaire. Cependant, il est important de souligner qu’en milieu de vie substitut, le fait d’avoir
des personnes avec deux diagnostics différents peut avoir des impacts sur les interventions ainsi
que sur les usagers (Service québécois d’expertise en troubles graves du comportement,
[SQETGC], 2018). Avec des besoins différents, les personnes ayant une DI et les personnes autistes
ou neurodivergentes ont besoin d’interventions adaptées en fonction des réalités de la personne et
celles du milieu de vie. Considérons par exemple une ressource qui héberge des personnes ayant
une DI et des personnes autistes ou neurodivergentes, dont certaines ont un trouble grave de
comportement (TGC). «[U]n trouble du comportement est jugé grave s’il met en danger,
réellement ou potentiellement, 1’intégrité physique ou psychologique de la personne, d’autrui ou

de I’environnement, ou qu’il compromet sa liberté, son intégration ou ses liens sociaux » (Tasseé et
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al., 2010, p. 67 ; voir aussi Sabourin et al., 2016). Dans ce cas, les intervenants doivent demeurer
attentifs si une personne est en crise, car il peut y avoir des impacts sur les interventions. En effet,
les intervenants doivent non seulement appliquer des interventions pour gerer la crise, mais aussi
intervenir pour protéger le reste du groupe. L’Office du Protecteur du citoyen (2017) estime que le
pairage des usagers peut étre préjudiciable pour eux, car le jumelage ne tient pas toujours compte
des réalités et besoins spécifiques des personnes autistes ou neurodivergentes ou des personnes
ayant une DI. Bref, contrairement au milieu naturel ou I’usager réside chez lui, les usagers du
milieu de vie substitut vivent en groupe et peuvent donc avoir plus de difficultés a s’adapter a ce
milieu de vie. Les intervenants doivent ainsi travailler pour adapter les interventions en fonction
des réalités de chaque usager, sachant que leurs besoins sont différents. Les prochaines lignes

présentent ce qui se passe en contexte d’intégration au travail.

2.3.3. Réalités en contexte d’intégration au travail

Le contexte d’intégration au travail est un service offert aux personnes ayant une DI et aux
personnes autistes ou neurodivergentes, qui consiste a « [ijntégrer la personne dans un milieu de
travail, rémunéré ou bénévole, en accord avec ses goits, forces et capacités, tout en I’aidant a
consolider son autonomie afin de répondre aux exigences » (CUDITSA, 2019, p. 82). Ce service
d’adaptation et réadaptation est focalisé sur le placement et la formation des personnes ayant une
DI et des personnes autistes ou neurodivergentes qui manifestent le désir d’occuper un emploi
(CUDITSA, 2019). En d’autres termes, les services en contexte d’adaptation au travail visent a
accompagner et soutenir 1’usager pour favoriser son désir, ses habiletés et sa routine pour intégrer
le marché du travail et aussi pour garder un emploi (Gouvernement du Québec, 2023g). En contexte

d’intégration au travail, les services aux personnes ayant une DI et aux personnes autistes ou
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neurodivergentes sont offerts de maniére combinée ou de maniére séparée. En effet, le type de
services dependra du milieu de travail (Gouvernement du Québec, 2023c). Cela s’explique par le
fait qu’en contexte d’intégration au travail, les usagers peuvent étre placés en milieu de travail
régulier, dans les centres de jour ou dans des plateaux de travail. Par exemple, dans le cadre d’un
travail régulier, I’'usager bénéficiera d’un suivi et soutien personnalisé par un éducateur spécialisé
en fonction de ses besoins. En contexte de travail régulier, le service est offert de maniére séparée,
c’est-a-dire qu’une intervention individualisée est offerte. De la méme maniére, les services sont
aussi séparés dans le cadre des stages individuels. L’intervenant pivot au dossier de 1’'usager discute
préalablement avec 1’équipe en intégration au travail pour savoir si le milieu conviendrait ou non
a des personnes autistes ou neurodivergentes ou des personnes ayant une DI (Gouvernement du
Québec, 2023c). Cependant, dans les centres de jour et les plateaux de travail, les services peuvent
étre offerts de maniére combinée : ces milieux recoivent a la fois des personnes ayant une DI et des
personnes autistes ou neurodivergentes. Bien que ces dernieres puissent bénéficier de certaines
interventions spécifiques, elles travaillent toutes dans un méme milieu et sont supervisées et
assistées par des intervenants attachés aux plateaux de travail ou aux centres de jour
(Gouvernement du Québec, 2023c).

En ce qui concerne les besoins des personnes en contexte d’intégration au travail, le
CUDITSA (2019) explique que les personnes ayant une DI et les personnes autistes ou
neurodivergentes ont besoin d’agrandir leurs réseaux sociaux et de prendre part & la vie
communautaire. Ainsi, je pense qu’il pourrait étre plus facile que ces besoins soient comblés dans
les centres de jour et les plateaux de travail, car avec des personnes vivant des problématiques
similaires, il se peut qu’il y ait plus de possibilités pour créer des liens sociaux. En parlant des
besoins des personnes ayant une DI et des personnes autistes ou neurodivergentes au premier

chapitre, nous avons compris qu’elles ont le besoin d’étre valorisées socialement et de se sentir
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utiles et cela peut se faire lorsqu’elles occupent un emploi. Par ailleurs, le CUDITSA (2019)
soutient que certaines personnes ayant une DI et les personnes autistes ou neurodivergentes ont
non seulement besoin de soutien pour chercher un emploi et intégrer le marché du travail, mais
elles ont aussi besoin d’un encadrement plus spécialisé et individualisé afin d’étre bien orientées
pour pouvoir effectuer un travail qui correspond a leur capacité. Cela permettrait aux usagers de
rester plus longtemps sur le marché du travail. Bref, tout cela montre que les personnes ayant une
DI et les personnes autistes ou neurodivergentes peuvent avoir besoin d’un soutien pour leur
intégration et leur maintien sur le marché du travail et cela demande un service personnalisé qui
doit étre centré sur les besoins de chaque usager.

Bien que les services offerts par les CRDITED furent des services séparés a la base,
I’augmentation des diagnostics de TSA a amené une offre de services combinés. Cependant, alors
que le milieu naturel offre des services séparés, le MVS et I’intégration en contexte de travail
offrent souvent des services combinés aux personnes ayant une DI et aux personnes autistes ou
neurodivergentes. Par ailleurs, le MSSS (2003) soutient que le milieu de vie naturel est le meilleur
milieu pour les personnes ayant une DI ou les personnes autistes ou neurodivergentes, mais d’autres
expliquent que « [lI]Je meilleur milieu de vie est celui qui répond aux besoins de la personne, qui
présente la formule la plus simple et la plus pres possible de la communauté, et qui est surtout
librement choisi par I’usager » (Aubut et al., 2017, p. 7). Que les services soient combinés ou non,
il faut toujours se demander si 1’on est en train de répondre adéquatement aux besoins des usagers.
Pour cela, il faut toujours prendre le temps d’échanger avec les usagers afin d’adapter non
seulement I’environnement, mais aussi I’intervention a effectuer auprés d’eux. Bref, il nous parait
important de réfléchir sur les impacts des services combinés ou séparés sur les personnes autistes
ou neurodivergentes et les personnes présentant une DI afin de formuler des recommandations pour

une meilleure organisation des services offerts en DI-TSA par les CRDITED.
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Chapitre 3 : Explorer les avantages et inconvénients des services combinés

Le choix d’offrir des services combinés aux personnes ayant une DI et aux personnes
autistes ou neurodivergentes fait partie des grandes décisions dans les politiques de santé du
gouvernement québécois. Selon Juhel et Anctil (2004), deux principales raisons peuvent étre
évoquees pour expliquer ce choix. Premiérement, les services combinés sont mis en place en
fonction de I’offre et de la demande, c’est-a-dire que les services pour la DI et le TSA sont offerts
dans des programmes combineés parce que le nombre d’usagers ainsi que les ressources déployées
n’arrivent pas a demontrer I’'importance de créer un programme pour chaque population (Juhel et
Anctil, 2004). Cependant, dans le premier chapitre, nous avons vu que les statistiques de TSA ont
augmenté considérablement dans les dernieres années. Cela pourrait étre une bonne occasion pour
le MSSS de revoir les programmes en DI-TSA et les adapter selon la réalit¢ d’aujourd’hui.
Deuxiémement, Juhel et Anctil (2004) expliquent que la combinaison de 1’offre de services en DI-
TSA donne lieu a un éventail de services plus grand au CRDITED et serait plus avantageux pour
le gouvernement vu que les services sont centralisés. Ainsi, quand les services sont offerts de
maniére combinée, dans un modéle de one size fits all, le gouvernement croit qu’un plus grand
nombre de personnes pourraient étre desservies par les services et ¢a facilite la gestion. Par ailleurs,
Faulkner (2018) et le Protecteur du citoyen (2017) sont parmi ceux qui ont critiqué 1’offre de
services combinés. Ce chapitre se propose d’explorer certains avantages et inconvénients des
services combines. Il importe toutefois de souligner que la liste des avantages et inconvenients

énoncée ne sera pas exhaustive.
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3.1. Avantages d’avoir des services combinés
3.1.1. Bénéfices pour les personnes présentant une DI-TSA

Dans les deux chapitres précédents, nous avons vu que les besoins et les problématiques
que les personnes ayant une DI et celles autistes ou neurodivergentes rencontrent sont différents
(Lévesque et al., 2007 ; Boutet et Vincent, 2015 ; Aubut et al., 2017 ; Lai et Weiss, 2017 ; Nugent,
2017 ; Picard et al., 2020 ; Stainton et al., 2023). Cependant, les CRDITED continuent a leur offrir
des services combinés, notamment dans les milieux de vie substitut (MVS) (Juhel et Anctil, 2004 ;
Aubut et al., 2017 ; Protecteur du citoyen, 2017 ; MSSS, 2021). Néanmoins, les personnes qui
présentent une DI et les personnes autistes ou neurodivergentes peuvent bénéficier de certains
bienfaits d’avoir des services combinés. Bon nombre de personnes ayant une DI ou des personnes
autistes ou neurodivergentes peuvent avoir besoin de soutien dans différentes spheres de la vie
quotidienne ; certaines d’entre elles peuvent exprimer le besoin de se faire des amis, tandis que
d’autres peuvent avoir le besoin de travailler et de se sentir utiles (Poirier et Kozminski, 2008 ;
Poirier et des Rivieres-Pigeon, 2013 ; Dionne et al., 2015 ; Gagnon et Milot, 2018 ; Picard et al.,
2020).

Premiérement, si nous considérons le besoin de se faire des amis, avoir des services
combinés en MVS peut étre un avantage pour les personnes autistes ou neurodivergentes et les
personnes ayant une DI. En effet, la possibilité de se faire des amis et accroitre son réseau social
constitue un avantage pour les usagers qui recoivent les services combinés, car lorsque les
personnes sont en milieu naturel, il peut étre plus difficile pour elles de rencontrer d’autres
personnes et le fait de vivre seules ou uniquement avec leur famille peut déboucher sur de
I’isolement (Richard et Maltais, 2007). Ainsi, lorsque les personnes autistes ou neurodivergentes

et les personnes ayant une DI vivent dans la méme ressource, cela peut briser 1’isolement et peut
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favoriser les échanges entre elles (Poirier et des Rivieres-Pigeon, 2013 ; Richard et Maltais, 2017 ;
Gagnon et Milot, 2018 ; Cheak-Zamora, 2019 ; Donais, 2020). Il est vrai que Amyot (2023)
explique que les personnes ayant une DI et les personnes autistes ou neurodivergentes peuvent
manifester plus de difficultés dans les relations sociales, mais je pense que le fait de vivre en groupe
peut €tre une bonne occasion pour elles de briser I’isolement et augmenter leur cercle social
(FQCRDI, 2005 ; Richard et Maltais, 2007 ; Edelson et al., 2021 ; Grandmaitre, 2022).
Deuxiémement, 1’acquisition des habiletés en groupe et I’apprentissage par les pairs est un
autre avantage des services combineés. Plusieurs auteurs expliquent que les relations sociales entre
des personnes peuvent favoriser I’apprentissage et le développement de certaines capacités
(FQRDITED, 2015; Cheak-Zamora, 2019 ; Poirier et al., 2019 ; Edelson et al., 2021 ;
Grandmaitre, 2022). En effet, selon les théoriciens de 1’apprentissage, 1’apprentissage ne dépend
pas uniquement d’une relation parent-enfant, professeur-éleve, etc., mais ils soutiennent que tous
les individus peuvent apprendre les uns des autres, ce qui correspond a I’apprentissage par les pairs
(Toubert-Duffort, 2012 ; Marion et al., 2022). Alors que je travaillais en MVS, une des éducatrices
a expérimenté quelque chose de tres intéressant dans une ressource. Cette ressource hébergeait neuf
usagers dont certains présentaient une DI, d’autres étaient des personnes autistes ou
neurodivergentes et certains d’entre eux avaient les deux diagnostics. Pour travailler les habiletés
sociales, ma collégue a mis ensemble deux usagers, dont 1’un autiste et I’autre ayant une DI afin
de favoriser I’apprentissage par les pairs, plus précisément de ce qu’on appelle « apprentissage par
I’expérience relationnelle » (Toubert-Duffort, 2012, p. 27). En effet, ’usager autiste avait de belles
capacités en communication interpersonnelle et une bonne relation avec sa famille, mais il avait
aussi certaines limitations au niveau de la propreté et de 1’hygiene corporelle. L’usager qui
présentait une DI avait, pour sa part, une bonne hygiéne corporelle, mais manifestait de la difficulté

dans les relations interpersonnelles, surtout avec les femmes. L’éducatrice les a mis en bindme et
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chacun travaillait sur les habiletés acquises avec ’autre. Ils faisaient des sorties au restaurant et au
centre de loisirs et I’un rappelait a I’autre les bonnes conduites a tenir face aux situations qui
représentaient des defis dans leur vie respective. Cela a été un grand succeés pour eux et les deux
individus sont restés amis. En voyant les avantages de cette intervention, I’équipe a décidé de la
dupliquer dans d’autres ressources afin de favoriser I’apprentissage des habiletés sociales par les
pairs. Cet exemple démontre I’avantage de la médiation par les pairs, autrement appelée
« échafaudage (ou étayage) par les pairs » (Marion et al., 2022, p. 56). Il s’agit donc « [d’un]
processus qui permet a un enfant ou a un novice de résoudre un probléme, d’accomplir une tache
ou d’atteindre un objectif qui, sans aide, serait au-dela de ses efforts » (Wood, cité dans Marion et
al., 2022, p. 56).

Troisiemement, les services combinés peuvent favoriser le soutien mutuel chez des
personnes autistes et neurodivergentes et des personnes ayant une DI. En effet, vu qu’elles sont
dans la méme ressource, elles peuvent se rendre compte qu’elles ne sont pas les seules a vivre
certaines réalités et peuvent s’encourager mutuellement dans les défis rencontrés. Cyr et al. (2016)
ont étudié les bienfaits du soutien par les pairs et montrent que ce type de soutien favorise le bien-
étre des personnes qui vivent les mémes situations et leur donne de I’espoir. En effet, Davidson et
al. (2006) expliquent que le soutien mutuel découle de la rencontre des usagers qui ont connu les
mémes difficultés et qui ont pu les surpasser. Ainsi, en vivant dans la méme ressource, les usagers
peuvent s’encourager mutuellement et donner de 1’espoir aux autres. J’ai observé dans la pratique
de I’aide mutuelle dans plusieurs situations alors que j’étais en intervention. Par exemple, un des
usagers ayant une DI qui venait d’intégrer la ressource avait vécu 35 ans avec ses parents qui
I’avaient placé en RTF, car ils étaient vieillissants. En arrivant a la ressource, 1’usager pleurait

énormément et la responsable de la ressource n’arrivait pas a le consoler. Dans le groupe, il y avait
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une usagere autiste et qui aimait beaucoup parler aux autres. En voyant 1’usager pleurer, elle I’a
approché et lui a expliqué qu’il n’était pas seul et qu’ils sont tous passés par 1a ; elle lui assurait
qu’il allait se sentir bien dans cette ressource, car la responsable prenait bien soin d’eux. Par la
suite, un autre usager I’a invité a venir regarder un film, ce qui I’a apaisé complétement. Donc,
étant donné qu’elle avait vécu une expérience similaire, cette usagere a pu trouver les mots justes
pour encourager le nouvel usager et lui a apporté du soutien et du réconfort (Ratzlaff et al., 2006).
D’autres auteurs vont plus loin pour expliquer que le support mutuel peut favoriser I’estime et la
confiance en soi chez les usagers (Salzer et al., 2002 ; FQCRDITED, 2005 ; Davidson et al., 2006).

Quatriemement, dans la description des rdles des responsables des ressources
d’hébergement, il est attendu d’eux qu’ils offrent aux usagers un milieu de vie accueillant et
sécurisant (Gouvernement du Québec, 2023a). Ainsi, les milieux de vie sont supervisés par les
intervenants de la ressource. De surcroit, I’ARH qui joue le role d’intervenant-qualité doit faire la
vérification physique du lieu a chaque visite. Annuellement, il doit aussi évaluer la conformité de
la ressource, une évaluation qui vérifie le confort et la sécurité des lieux pour protéger les usagers
(Gouvernement du Québec, 2016). Dans les RI et les RTF, I’ARH doit obligatoirement observer
I’environnement physique afin de vérifier I’application des normes de sécurité. Ainsi, il peut exiger
que les responsables fassent des adaptations si les normes en vigueur ne sont pas respectées.
Néanmoins, I’ARH qui visite un usager en milieu naturel ne peut lui imposer des adaptations, vu
que ce dernier habite son propre logement. Sous cet angle, 1’offre de services combinés peut étre
également vue comme un facteur favorisant la sécurité et la protection de ’'usager hébergé en RI
ou RTF. En somme, cette partie vient d’identifier certains avantages des services combinés pour
les personnes autistes ou neurodivergentes et des personnes présentant une DI. Il existe aussi

certains avantages pour les intervenants qui sont présentés dans la prochaine partie.
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3.1.2. Bénéfices pour les intervenants

Les services combinés, notamment en MVS, offrent aussi des avantages aux intervenants.
Premierement, travailler dans un contexte de services combinés peut les aider a non seulement
mieux connaitre la DI et le TSA, mais ceci leur permet aussi de développer des stratégies collectives
pour intervenir aupres des usagers. Tout d’abord, certains intervenants peuvent arriver dans les RI-
RTF sans aucune formation spécifique sur la DI ou le TSA, mais en intervenant en contexte de
services combinés, ils peuvent avoir la possibilité d’apprendre au sujet des caractéristiques des
personnes autistes ou neurodivergentes et celles présentant une DI en étant sur le terrain. Les
intervenants peuvent aussi développer des interventions en fonction des besoins de chaque usager
et apporter une réponse adaptée et appropriée aux besoins des personnes. En réalité, intervenir
aupres des personnes ayant une DI et des personnes autistes ou neurodivergentes peut demander
des compétences particuliéres. C’est pourquoi I’intervenant doit développer des stratégies, dont les
« interventions directes et indirectes » (Turcotte et al., 2005, p. 166), afin d’offrir le meilleur aux
usagers. Avec environ une dizaine d’usagers dans une ressource, ’intervenant est appelé a
intervenir directement aupres de chacun et chaque intervention differe 1’une de I’autre. Considérons
par exemple que deux usagers d’une ressource (un autiste et I’autre ayant une DI) adoptent chacun
un comportement inadéquat. Dans ce cas, I’intervenant peut faire deux interventions distinctes. Il
peut décider de faire de 1’ignorance intentionnelle des comportements dans 1’un des cas, c’est-a-
dire, ignorer le comportement de 1’usager. Selon la situation, il peut aussi suivre la fiche de
prévention active pour empécher I’aggravation du comportement et protéger le reste du groupe.
Avec I’autre usager, il peut décider d’offrir de 1’écoute active ou d’utiliser des moyens pour
ramener le calme dans le milieu, ce qui constitue une intervention directe (Turcotte et al., 2005).

En ce qui concerne I’intervention indirecte, I’intervenant peut étre appelé a faire des aménagements
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préventifs dans le milieu de vie, échanger de I’information avec les responsables de ressources, les
parents, tuteurs, etc. (Turcotte et al., 2005). Ainsi, en travaillant en contexte de services combines,
I’intervenant peut apprendre a mieux connaitre la DI et le TSA a travers les expériences acquises
sur le terrain.

Deuxiémement, les services combinés offrent a I’intervenant la possibilité de travailler en
équipe multidisciplinaire, d’acquérir davantage expériences et de développer de I’expertise en DI-
TSA. En travaillant en services combinés DI-TSA, les intervenants peuvent faire face a des défis
cliniques qui les aménent a travailler en contexte multidisciplinaire. Cela est un avantage pour les
intervenants dans la mesure ou les diverses problématiques demandent un travail de collaboration
avec d’autres professionnels de la santé et des services sociaux :

L’exercice de I’interdisciplinarité réside dans le respect et la reconnaissance des

compétences et du champ d’exercice de chaque profession concernée. Elle repose

bien str sur I’ouverture de chaque professionnel, mais également sur la volonté et

les pratiques des organisations qui doivent mettre en place des mécanismes en
facilitant I’exercice (Villeneuve, 2006, p. 2).

Par ailleurs, en travaillant en contexte de services combinés, les intervenants peuvent
accumuler beaucoup plus d’expériences en DI-TSA et développer de I’expertise dans ces deux
champs. Ainsi, le contexte de services combinés peut favoriser 1’expertise et le développement du
plein potentiel des intervenants, car ils s’ajustent quotidiennement pour intervenir efficacement
aupres de multiples usagers. Au quotidien, cela peut étre aussi encourageant dans la mesure ou le
milieu de travail avec des usagers ayant divers profils peut étre plus stimulant que s’ils étaient en
présence d’usagers qui ont tous les mémes besoins et les mémes problématiques. En revanche, les
intervenants doivent étre trés ouverts et curieux sur ce qui se passe en DI-TSA afin de pouvoir

développer leur expertise pour accompagner et répondre aux besoins des personnes autistes ou
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neurodivergentes et des personnes présentant une DI et de leurs proches. lls doivent aussi faire
appel & d’autres experts au besoin :
Pour identifier ces besoins au plan individuel et y répondre de fagon appropriée, les
CRDI tiennent compte des contextes familiaux et sociaux de méme que des
partenaires qui ceuvrent dans le milieu. Outre I’apport de I’expertise des CRDI, c’est

aussi a travers le partage et les échanges interdisciplinaires avec ces différents
intervenants que se trouvent les meilleures pratiques (FQCRDITED, 2005, p. 6).

La citation ci-dessus nous montre que les intervenants qui ceuvrent aupres des usagers en contexte
de services combinés doivent travailler de concert avec 1’usager, la ressource et la famille afin de
pouvoir répondre de fagon appropriée et adaptée aux besoins des usagers. Les échanges
interdisciplinaires sont donc essentiels a une pratique et des interventions ciblées qui tiennent
compte des différents contextes au sein desquels évoluent les usagers (FQCRDI, 2005) et les
différents acteurs qu’ils cOtoient. Malgré certains avantages de proposer a ces deux clienteles des

services combinés, il existe certains inconvénients que la prochaine section explore.

3.2. Inconvénients d’avoir des services combinés
3.2.1. Défis pour les personnes présentant une DI-TSA

Premiérement, les personnes présentant une DI et les personnes autistes ou
neurodivergentes font face a des préjuges de la population générale et intégrent parfois ces préjugés
vis-a-vis elles-mémes ou d’autres groupes de personnes. Ainsi, le fait de recevoir des services
combinés peut donner lieu a des situations ou les deux types d’usagers ont des préjugés les uns a
I’égard des autres (Salbreux et Mises, 2005). L’OPHQ (2014) soutient que les préjugés, la
stigmatisation et les stéréotypes manifestés a 1’endroit des usagers les rendent plus vulnérables. Le
service québécois d’expertise en troubles graves du comportement (SQETGC, 2020) fait mention

de certains mythes et préjugés sur les personnes ayant une DI-TSA et montre qu’on a souvent
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tendance a croire a tort que « la personne ayant une DI ne peut apprendre ni comprendre ; elle fait
pitié et [n’est] pas capable d’étre comme une personne normale » (SQETGC, 2020, s. p.). Quant
aux personnes autistes ou neurodivergentes, la SQETGC indique que les gens ont tendance a croire
qu’elles sont « des personnes dangereuses ; des personnes qui sont toute leur vie dépendante de
leur famille » (SQETGC, 2020, s. p.). Ces préjugés traversent le temps et les milieux au point que,
méme dans les ressources d’hébergement, j’ai entendu des personnes autistes ou neurodivergentes
dire qu’elles ne veulent pas étre avec les personnes ayant une DI, car ces dernieres sont
« déficientes ». Il arrive aussi que des personnes ayant une DI disent qu’elles ne peuvent pas vivre
avec des personnes autistes ou neurodivergentes, car elles sont violentes et font beaucoup de bruit.
Donc les préjugés peuvent étre néfastes entre les deux groupes. Parfois, les intervenants du MVS
peuvent aussi avoir des préjugés a 1’endroit des usagers.

Deuxiéemement, Geurts et al., (2020) soutiennent que plusieurs usagers sont victimes
d’infantilisation, d’abus et de mauvais traitements dans les Rl et RTF. En effet, les personnes
autistes ou neurodivergentes et les personnes ayant une DI qui recoivent des services combinés
sont plus a risque de maltraitance, di notamment a un manque criant de formation adaptée aux
problématiques des usagers (Faulkner, 2018 ; 2019). « Il y a maltraitance quand une attitude, une
parole, un geste ou un défaut d’action appropriée, singulier ou répétitif, se produit dans une relation
avec une personne, une collectivité ou une organisation ou il devrait y avoir de la confiance, et que
cela cause, intentionnellement ou non, du tort ou de la détresse chez une personne adulte. »
(Gouvernement du Québec, 2023g, paragr. 1). Selon Dugas et Lamotte (2015), la maltraitance peut
concerner les personnes, peu importe leur age et « [l]es personnes handicapées constituent un
groupe de la population particulierement a risque de subir de la maltraitance comparativement aux
personnes sans incapacité » (Dugas et Lamotte, 2015, p. 1). Dans les Rl et RTF, la maltraitance

peut prendre diverses formes: « maltraitance psychologique » ; « maltraitance physique » ;
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« maltraitance  sexuelle » ;  « maltraitance matérielle ou financiere » ; « maltraitance
organisationnelle » ; « agisme » et « violation des droits » (Gouvernement du Québec, 2023g,
paragr. 2 ; voir aussi Dugas et Lamotte, 2015). Durant mon assignation en MVS, j’ai relevé
plusieurs cas de maltraitance, dont les suivants: des cas d’infantilisation ; une absence
d’autodétermination ; un manque de sensibilité et une ignorance menant a des maltraitances
psychologiques ; des erreurs dans 1’administration de médicaments (maltraitance physique) ; des
interdictions au regard d’usagers a vivre leur sexualité librement, puisque la majorité des
responsables sont tres fermés a I’expression de la sexualité des usagers (maltraitance sexuelle) ;
des offres de services non adaptés aux réalités des usagers ; un manque de formation du personnel
et un manque de communication entre le personnel et les responsables des ressources (maltraitance
organisationnelle) ; des violations des droits des usagers (concernant divers choix comme la
parentalité, la sexualite, etc.). Bref, il est important que les responsables de ressources s’informent
et prennent des mesures pour lutter contre la maltraitance des usagers. Il faut souligner que
plusieurs ressources ont été fermées a la suite de plaintes des usagers ou leur familles (Dugas et
Lamotte 2015). De surcroit, si Dugas et Lamotte (2015) soutiennent que les personnes avec des
incapacités sont plus a risque de subir la maltraitance que leurs pairs sans incapacité, il faut
comprendre que le risque de maltraitance est encore plus élevé en contexte de services combinés.
En effet, les personnes hébergées en Rl et RTF vivent pour la plupart avec des incapacités plus
séveres qui les plongent dans des conditions d’extrémes vulnérabilités et affectent leur autonomie,
mais peu de recherches s’intéressent a la maltraitance des personnes autistes ou neurodivergentes
et les personnes ayant une DI hébergées dans les RI-RTF.

Troisiemement, il est important de considérer les défis liés a 1’autodétermination des
personnes ayant une DI et des personnes autistes ou neurodivergentes dans le contexte de services

combinés. Bien que 1’autodétermination soit un levier important pour favoriser la participation
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sociale des personnes ayant une DI et des personnes autistes ou neurodivergentes (Wehmeyer et
Gomez-Velaet al., 2012 ; Wehmeyer et al., 2013 ; Picard et al., 2020 ; Charrette et al., 2021), une
part importante des recherches avancent des idées contraires, en adoptant un point de vue
capacitiste qui nie leur autodétermination (Bellefeuille et Labbé, 2016). Des auteurs montrent en
ce sens que les personnes sans DI et les personnes non autistes ont un niveau d’autodétermination
plus élevé que leurs pairs autistes ou neurodivergents ou ceux ayant une DI (Lachapelle et
Wehmeyer, 2003 ; Gomez-Vela et al., 2012). Bien que 1’Etat québécois ait publié, en 2009, la
politique A part entiére : pour un véritable exercice du droit a I’égalité qui reconnait la personne
handicapée comme une personne a part entiere (Gouvernement du Québec, 2009), les réalités ne
concordent pas toujours avec la théorie prénée dans ces politiques sociales. En effet, depuis la
premiére étape de 1’intégration résidentielle, les personnes ayant une DI et les personnes autistes
ou neurodivergentes ont vu leur autodétermination mise de cOté, car elles n’ont pas le droit de
choisir leur milieu d’hébergement. Dans la réalité, ¢’est le comité jumelage-pairage des CRDITED
qui détermine leur milieu de vie en fonction des places disponibles dans les ressources. Dans
certaines ressources, leur autodétermination est completement effacée. Elles ne choisissent pas leur
nourriture, leurs vétements, le temps pour prendre leur douche, les loisirs ou les taches qu’elles
veulent faire, car tout est contrélé par des intervenants et des responsables de ressources. Face a
ces situations, je me demande si aujourd’hui les ressources d’hébergement ne représentent pas une

autre forme d’institutionnalisation nuisible pour ces usagers.

3.2.2. Défis pour les intervenants

Premierement, les intervenants qui travaillent dans le contexte des services combinés

peuvent faire face au stress et a 1’épuisement professionnel (Béland, 2009 ; Lariviére, 2013). En
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réalité, en intervenant aupres de personnes ayant des diagnostics différents, 1’intervenant peut se
sentir impuissant, car cela demande des compétences particuliéres et adaptées aux réalités et aux
besoins de chaque usager (Gouvernement du Québec, 2016 ; Gouvernement du Québec, 2023b).
En effet, les personnes autistes ou neurodivergentes ont des besoins qui impliquent des
interventions spécifiques et différentes des personnes présentant une DI (Faulkner, 2019). Certains
intervenants risquent de tomber en épuisement, car ils font face a certains usagers qui sont intenses
et ont des besoins qui sont exigeants (Lariviére, 2013). Par exemple, a cause de leur diagnostic,
certains usagers peuvent étre anxieux, d’autres peuvent avoir des intéréts restreints ou peuvent
parler de leur intérét sans vouloir s’arréter ; il y en a qui peuvent envoyer de multiples courriels par
jour ou appeler I’intervenant sans cesse et s’attendent a des réponses immédiates, etc. (Autisme
Québec, 2023). Dans ces cas, Lariviére (2013) parle aussi du harcelement que peuvent vivre les
intervenants. De fait, le harcélement psychologique peut découler des employeurs, des
coordonnateurs cliniques, des chefs de services, mais aussi des usagers (Lariviere, 2013). Cet
épuisement et ces situations difficiles que vivent les intervenants peuvent étre plus aigus en services
combinés, car intervenir dans une RTF ou une RI avec environ une dizaine d’usagers peut produire
plus de stress chez les intervenants. Cela implique que les intervenants fournissent plus d’efforts
(physique et intellectuel) afin de bien faire ce qu’ils ont a faire. Béland (2009) et Lariviére 2013)
indiquent que la pression de devoir bien faire les interventions, le stress accumulé, la charge de
travail, le manque d’employés, le nombre d’usagers dans les RTF et RI ainsi que la complexité des

cas peuvent intensifier I’épuisement professionnel chez les intervenants.

Deuxiémement, un autre défi a considérer est la difficulté a trouver des employés avec une
expertise combinée. En effet, la pénurie de main d’ceuvre que connait le Québec a aussi ses impacts

sur les services de santé et sociaux et cela devient plus difficile lorsqu’on cherche des intervenants
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ayant une double expertise. L’institut du Québec (IDQ, 2021) indique « [qu’]au deuxiéme trimestre
de 2021, le nombre de postes vacants s’est €levé a 194 145, en hausse de 53 725 (38,3 %) par
rapport au deuxieme trimestre de 2019 » (IDQ, 2021, s. p., paragr. 1). Le Protecteur du citoyen
(2018) et Faulkner (2019) décrient le manque de formation des intervenants en contexte de services
combinés. Ainsi, un malaise se fait sentir au niveau des intervenants qui ne savent pas toujours
comment réagir face a un usager ayant une DI et un usager autiste ou neurodivergent. D’ailleurs,
on ne parle pas trop de la problématique de la DI-TSA dans les universités et cégeps du Québec.
Comme mentionné dans I’introduction du mémoire, I’'UQAM offre deux programmes d’études
supérieures spécialisées en DI et en TSA. Le fait d’offrir ces programmes de fagon séparée montre
déja qu’il peut étre difficile pour un intervenant qui a eu des cours uniquement en TSA puisse
développer une expertise en DI et vice-versa. Au cégep, les cours sont aussi d’ordre général et ne
touchent pas en profondeur les problématiques des usagers ayant une DI et des personnes autistes
ou neurodivergentes. Bref, le manque d’expertise combinée peut avoir des conséquences non
seulement sur la qualité de services rendus aux usagers, mais aussi sur les intervenants.

En conclusion, des services combinés sont offerts dans les milieux de vie substitut avec
des avantages et des inconvénients pour les usagers ainsi que pour les intervenants. Compte tenu
de I’augmentation considérable du nombre de diagnostics TSA (Faulkner, 2018) et sachant qu’au
début, les services étaient congus spécifiquement pour les personnes ayant une DI, je me demande
si ’on ne devrait pas considérer cette augmentation de diagnostics et la particularité du TSA et de
la DI pour repenser le pairage dans les ressources et les services offerts aux usagers. Bien que les
avantages semblent intéressants, il faut considérer les défis également afin de prendre la bonne

décision, avec et pour les usagers. Comme indiqué dans le premier chapitre, je ne peux pas prendre
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la parole au nom des usagers ayant une DI et des personnes autistes ou neurodivergentes, mais le

chapitre suivant propose certaines recommandations pour améliorer les services au Québec.
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Chapitre 4 : Recommandations pour améliorer les services

4.1. Recommandations générales

Les trois chapitres précédents nous ont montré comment les services offerts aux personnes
ayant une DI et aux personnes autistes ou neurodivergentes s’articulent afin de répondre a leurs
besoins et de favoriser leur meilleure intégration et participation sociale. Dans ce dernier chapitre,
j’explore les recommandations qui découlent des regroupements en DI-TSA et de certains auteurs
et chercheurs ayant une expertise sur le sujet. Ces recommandations offriront des idées pour les
possibilités d’amélioration dans les pratiques des professionnels qui interviennent aupres de ces
personnes. Elles pourront aussi contribuer a améliorer les politiques gouvernementales et, en
particulier, I’organisation des services offerts par les CRDITED.

Tres peu de recherches parlent de la perception des personnes ayant une DI et des personnes
autistes ou neurodivergentes envers les services offerts par le CRDITED. Alors que le CUDITSA
(2020) indique que la plupart des usagers ont exprimé leur satisfaction par rapport aux services
regus, des auteurs recommandent toutefois de renforcer la formation des professionnels sur les
besoins et réalités des usagers (Protecteur du citoyen, 2015 ; CUDITSA, 2020 ; Edelson et al.,
2021 ; Grandmaitre, 2022). Cela implique que les professionnels développent des outils spécifiques
leur permettant d’intervenir de maniére adéquate. Selon la littérature consultée, les personnes ayant
une DI et les personnes autistes ou neurodivergentes indiquent qu’il est primordial que les services
se penchent davantage sur leurs besoins et que les intervenants assignés a leurs dossiers soient
formés et outillés par rapport & leurs problématiques et leurs réalités spécifiques (Protecteur du
citoyen 2015 ; Faulkner, 2018 ; Gagnon et Milot, 2018 ; Edelson et al., 2021 ; Grandmaitre, 2022).
Ainsi, les intervenants, et particulierement les travailleurs sociaux, doivent s’informer et se former

sur les besoins et réalités des usagers afin d’effectuer de bonnes interventions, au bon moment,
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étant donné que les besoins et les réalités des usagers varient selon leur age, leur environnement,
leur état de santé, etc., (Faulkner, 2018 ; Edelson et al., 2021). Par ailleurs, le CUDITSA (2020)
soutient que les intervenants doivent évaluer les besoins réels des usagers et élaborer un plan
d’intervention spécifique et adapté aux réalités de ces derniers. Il est aussi demandé aux travailleurs
sociaux de faire preuve de respect, d’empathie, d’authenticité et surtout d’écoute active lorsqu’ils
interviennent auprés des personnes autistes ou neurodivergentes et des personnes ayant une DI
(Edelson et al., 2021). Au quotidien, les usagers peuvent avoir besoin de parler de leurs
problématiques, de leur vécu et de leurs préoccupations aux travailleurs sociaux. Par exemple, ils
peuvent avoir besoin de parler de leur sexualité, de leur emploi, de leurs finances ou de certaines
experiences liees aux préjugés et aux discriminations envers les personnes handicapées. Voila
pourquoi il est important que les travailleurs sociaux respectent non seulement le principe de justice
sociale, de confidentialité, mais aussi le respect de la diversité, car chaque usager est un étre
différent. Ainsi, le perfectionnement des intervenants contribuera a une offre de services plus
efficaces pouvant favoriser le bien-étre et 1’autonomie des usagers (Faulkner, 2018 ; Gagnon et
Milot, 2018 ; Grandmaitre, 2022). Bref, les personnes autistes et neurodivergentes et les personnes
présentant une DI souhaitent que les intervenants restent connectés a leurs réalites et leurs besoins
et qu’ils suivent des formations continues en lien avec leurs problématiques afin qu’ils puissent

développer de bons outils et favoriser leur pleine participation sociale.

4.2. Recommandations des regroupements

Parmi les faits marquants dans les enjeux d’intégration en DI et en TSA, la réalité de
I’intégration résidentielle a été soulevée. Ainsi, plusieurs recommandations ont été formulées a ce

niveau, mais nous allons considérer ici trois plus cruciales. Premiérement, le regroupement
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d’organismes en DI-TSA de la Mauricie (RODITSA Mauricie), un organisme qui s’engage dans
la defense des droits des personnes autistes ou neurodivergentes et celles qui présentent une DI, a
¢évalué le changement dans le modéle d’organisation des services. Celui-ci recommande de
reconsidérer I’offre de services dans les ressources d’hébergement (Protecteur du citoyen, 2017 ;
RODITSA Mauricie, 2022). Plus précisément, il estime que le gouvernement doit multiplier les
efforts pour « I’intégration des soins et services » des personnes ayant une DI et des personnes
autistes ou neurodivergentes (RODITSA Mauricie, 2022, s. p.). Selon le RODITSA Mauricie, les
services offerts dans les ressources d’hébergement (Rl et RTF) ne sont pas toujours conformes aux
besoins et aux réalités des personnes autistes ou neurodivergentes et des personnes ayant une DI
(Protecteur du citoyen, 2018 ; RODITSA Mauricie, 2022). A cette fin, il propose au CRDITED
d’uniformiser les services dans les ressources d’hébergement et de s’assurer que les usagers
regoivent des soins et services selon leurs besoins. Ainsi, I’une des premiéres décisions a prendre
est de rendre la formation en DI et TSA obligatoire pour les intervenants qui travaillent dans les
ressources d’hébergement. Dans les RI ou les RTF, les intervenants ne sont pas obligés d’avoir une
connaissance en DI ou TSA pour étre recrutés (Protecteur du citoyen, 2017). Aussi, le CUDITSA
(2021) reléve certains commentaires des usagers qui critiquent « le fort roulement de personne en
RI, avec du personnel sans formation en autisme [et en DI,] résultant en absence d’activités
stimulantes et de soutien a I’autonomie des usagers [...] alors que les usagers ont besoin de stabilité
[...]» (CUDITSA, 2021, p. 41). La formation et la stabilité des employés pourraient améliorer les
interventions des intervenants et du méme coup, améliorer la qualité de vie des usagers hébergeés
dans les ressources (FQA, 2019 ; SQDI 2021). Ensuite, le CRDITED doit offrir du soutien aux
responsables des RI et des RTF afin qu’ils ne se sentent pas seuls et impuissants face aux besoins

et réalités des usagers (FQA, 2019). Enfin, le CUDITSA estime que les ressources d’hébergement
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devraient mieux planifier les activités dans la ressource, car les usagers qui sont moins autonomes
sont souvent livrés a eux-mémes durant des jours entiers, sans activités stimulantes a accomplir :
« [I]a dynamique sociale dans la résidence est aussi souvent jugée non satisfaisante (ex. : manque
de disponibilité de jeux de société, d’équipements de loisirs) » (CUDITSA, 2021, p. 36). Bref, les
organismes, dont le CUDITSA, la FQA, Le Protecteur du citoyen, la SQDI, le RODITSA Mauricie
reconnaissent I’importance de la qualité de vie des usagers et recommandent que les services soient
mieux planifiés au niveau des ressources d’hébergement afin qu’ils répondent mieux aux besoins
des usagers.

Deuxiemement, le Protecteur du citoyen ainsi que Faulkner (2018) proposent la révision
des types de ressources en évaluant les vrais besoins de la personne (Protecteur du citoyen, 2017 ;
Faulkner, 2018). Le rapport (2016-2017) du Protecteur du citoyen souligne 1’importance d’avoir
des ressources adaptées aux personnes ayant une DI et aux personnes autistes ou neurodivergentes.
Ils proposent que les usagers soient placés dans les ressources en fonction de leurs problématiques
(DI, TSA, DP, etc.) (Protecteur du citoyen, 2017 ; Faulkner, 2018). Autrement dit, il serait
avantageux que les services soient séparés plutdt que d’étre combinés. Organiser les ressources en
fonction du diagnostic précis permettrait aux intervenants de mieux prendre en compte les besoins
de chaque usager et de réaliser les taches avec plus d’efficacité. La stratégie proposée consiste
également a regrouper les ressources en séparant les usagers autonomes de ceux qui ont moins
d’autonomie (Faulkner, 2018). Par exemple, en mettant ensemble des usagers ayant une DI, une
DP et des usagers autistes, ceux qui sont plus autonomes peuvent ne pas se sentir a leur place et
ceux qui sont moins autonomes peuvent étre laissés a eux-mémes. Par ailleurs, la problématique
du logement qui touche le Québec restreint la possibilité que les personnes autistes ou
neurodivergentes et les personnes ayant une DI aient le choix de leur milieu de vie (Protecteur du

citoyen, 2017 ; Faulkner, 2018). Voila pourquoi les auteurs proposent au gouvernement de créer
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des logements communautaires pour héberger les personnes ayant une DI et les personnes autistes
ou neurodivergentes qui sont autonomes et qui ont uniquement besoin de soutien (Chamak, 2015 ;
FQA, 2019 ; Picard et al., 2020). D’un c6té, cela permettrait aux usagers autonomes de vivre dans
un milieu adapté a leur réalité, sans qu’ils ne soient hébergés dans une RI ou une RTF regroupant
tous types de clientéles. D’un autre c6té, les logements communautaires pourraient accueillir
certains usagers qui n’ont jamais quitté le toit familial alors que leurs parents vieillissent. Ainsi,
« [i]l est essentiel de créer un milieu de vie dans lequel des services et des soins de qualité seront
dispensés, en considérant les besoins, les godts, les habitudes et les valeurs des personnes et de leur
famille » (Tremblay, 2020, p. 1). De surcroit, la SQDI (2021) indique que déterminer le type de
ressource permettrait d’offrir un service de qualité, en assurant la sécurite et le bien-étre des usagers
dans le respect de leurs différents besoins. De plus, « tout devra étre mis en ceuvre pour soutenir
I’autodétermination et le mieux-étre de la personne hébergée, en veillant au maintien ou au
développement de ses capacités ainsi qu’a son intégration et a sa participation sociale » (SQDI,
2021, s. p.). En somme, créer ces logements alternatifs avec le soutien de la communauté et
différencier les types de ressources d’hébergement en fonction des problématiques des usagers
pourrait contribuer a 1’intégration et la participation sociale des personnes ayant une DI et des

personnes autistes ou neurodivergentes ainsi qu’a leur autodétermination.

4.3. Recommandations des chercheurs et de I'auteure

Bien qu’il existe peu de recherches sur I’offre de services combinés dans les CRDITED,
certains auteurs ont offert des recommandations pouvant contribuer a I’amélioration des pratiques
en DI-TSA. Parmi ces recommandations, nous allons considérer les trois qui me semblent les plus

importantes et qui résonnent avec moi comme intervenante. Premierement, les auteurs
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recommandent de repenser ’organisation du jumelage et pairage pour accéder aux ressources
d’hébergement (Chamak, 2016 ; Protecteur du citoyen, 2017 ; Faulkner, 2018). Ainsi, dans le but
d’offrir de meilleurs services aux usagers, plusieurs auteurs recommandent de revoir I’organisation
du jumelage et pairage lorsque les usagers doivent intégrer les ressources d’hébergement, pour
éviter qu’ils ne se retrouvent pas du jour au lendemain dans une ressource qui ne correspond pas a
leurs besoins (Bellefeuille & Labbé, 2016 ; Chamak, 2016 ; Protecteur du citoyen, 2017 ; Faulkner,
2018). Pour cela, les intervenants doivent leur offrir la possibilité de participer dans le choix de
leur milieu résidentiel (Protecteur du citoyen, 2017). Cela peut favoriser leur autodétermination et
le sentiment d’avoir un véritable « chez soi ».
La notion de « chez soi » devrait correspondre a un milieu de vie choisi par la
personne ou son représentant légal de maniére éclairée et responsable. Qu’elle
I’habite seule ou avec la ou les personnes de son choix, la personne autiste devrait
pouvoir bénéficier d’une intimité a I’intérieur de certains espaces. Elle devrait
également avoir le contrdle sur son mode de vie : le choix de ses routines, etc. Elle

devrait enfin avoir un certain contréle sur la nature des soutiens qui lui sont offerts
(FQA, 2019, p. 2).

Ainsi, Richard et Maltais (2007) estiment qu’il est important que les personnes ayant une DI et les
personnes autistes ou neurodivergentes participent au choix du milieu de vie en fonction de leurs
besoins, leurs godts et leurs projets de vie. Par ailleurs, les chercheurs proposent aux intervenants
qui s’occupent du jumelage-pairage d’établir le profil des usagers dans chaque ressource afin de
pouvoir faire un bon jumelage (Richard et Maltais, 2007 ; Aubut et al., 2017). Par la suite, ils
doivent prendre soin d’analyser les besoins des usagers, afin de les orienter vers les ressources qui
correspondent le mieux a leur profil. Ainsi, 1’'usager pourrait choisir la ressource qui correspond
mieux a son « chez soi ».

Deuxiémement, les chercheurs indiquent qu’il est important que les professionnels

priorisent les besoins de chaque usager et que les interventions soient adaptées et personnalisées
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en fonction de la problématique vécue par 1’usager (Bellefeuille & Labbé, 2016 ; Chamak, 2016 ;
Faulkner, 2018 ; Edelson et al., 2021). De surcroit, il est important que les besoins des usagers
soient analysés de maniére adéquate et au bon moment afin qu’ils regoivent un service adapté
(Aubut et al., 2021). Ainsi, une fois que les besoins sont identifiés par les professionnels, un plan
d’intervention personnalisé doit étre rédigé pour chaque usager (Bellefeuille & Labbé¢, 2016 ;
Protecteur du citoyen, 2017 ; Faulkner, 2018). Ce plan d’intervention doit se faire de concert avec
’usager, car ce dernier doit étre au centre des interventions. On s’assure ainsi que ’usager est a la
bonne place (1" ligne, 2¢ ou 3¢ ligne) et recoit le bon service au bon moment (Aubut et al., 2021 ;
RODITSA Mauricie, 2022).

Enfin, les chercheurs estiment que les professionnels doivent avoir des pratiques
d’intervention qui leur permettent de mieux prendre en compte les projets de vie des usagers (Tassé
et Morin, 2003 ; Bellefeuille & Labbé, 2016 ; Turcotte, 2016 ; Lai et Weiss, 2017 ; Nugent, 2017 ;
Protecteur du citoyen, 2017 ; Faulkner, 2018 ; Picard et al., 2020 ; Aubut et al., 2021). L’approche
positive est une des approches a prioriser afin de répondre adéquatement aux besoins des usagers
(leurs réves, leurs projets de vie, leurs amitiés, leurs besoins affectifs, leur sexualité, etc.). En effet,
cette approche est un modéle a double perspective, c’est-a-dire qu’elle met en évidence non
seulement « la qualité de vie » des usagers, mais aussi, elle prévient le développement des
« comportements excessifs » (Fraser et al., 1993, p. 65). L approche positive prone une conception
globale de I’intervention et vise a améliorer la qualité de vie des usagers (Fraser et al., 1993 ; Labbé
& Fraser, 2003 ; Ménard, 2018 ; Sabourin & Lapointe, 2018). En utilisant I’approche positive, les
travailleurs sociaux interviennent de maniére humaine et agissent dans le respect des droits de la
personne. lls deviennent des intervenants qui aident 1’usager a actualiser ses talents et a créer des
liens de réciprocité avec son intervenant. Cette intervention repose sur trois principes (Fraser et al.,

1993 ; Labbé & Fraser, 2003 ; Ménard, 2018 ; Sabourin & Lapointe, 2018). Premiérement, les
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travailleurs sociaux doivent croire que les personnes autistes ou neurodivergentes et les personnes
ayant une DI ont les mémes besoins fondamentaux que tout autre individu et qu’elles peuvent
évoluer dans la société. Deuxiemement, ils doivent reconnaitre que les personnes ayant une DI et
les personnes autistes ou neurodivergentes sont des personnes a part entiere. Troisiemement, les
travailleurs sociaux doivent considérer que ces usagers ont de la valeur, qu’ils sont des
interlocuteurs valables et méritent d’étre respectés en tout temps. Ainsi, I’approche positive incite
le travailleur social a adopter un role de soutien au développement et a 1’épanouissement des
personnes autistes ou neurodivergentes et des personnes ayant une DI. Quant aux usagers,
I’approche positive facilite leur autodétermination, leur intégration et leur participation sociale
(Fraser et al., 1993 ; Labbé et Fraser 2003 ; Luckasson et al., 2002 ; Schalock et al., 2011 ; Gomez-
Vela et al., 2012 ; Wehmeyer et al., 2013 ; Dionne et al., 2016 ; Sabourin, & Lapointe, 2018 ;
Charrette et al., 2021). Ainsi, en utilisant I’approche positive, les travailleurs sociaux seront plus
ouverts lorsque des usagers veulent étre en couple, avoir une vie sexuelle active, vivre dans des
ressources avec des usagers qui leur ressemblent, etc. En somme, cette approche ne voit pas les
personnes autistes ou neurodivergentes et les personnes ayant une DI uniquement a travers la
lunette de leur diagnostic, mais comme des personnes a part entiére.

Je dois souligner que ces recommandations pour améliorer la pratique en DI-TSA sont loin
d’étre exhaustives. Comme le sujet du mémoire porte sur I’offre de services en DI-TSA, je tiens a
souligner que la majorité des auteurs cités ici sont en faveur d’une réorganisation des services dans
les CRDITED et surtout dans les ressources. Cette réorganisation doit étre axee sur les besoins et
les objectifs de chaque usager plutot que sur une question de budget (Faulkner, 2019). Ainsi, dans
un monde idéal, il faudrait penser a séparer les usagers en fonction de leurs réalités. Cela permettrait

de mieux prendre en compte leurs besoins spécifiques.

71



72



Conclusion
Ce mémoire a permis d’évaluer les services offerts par les CRDITED et de répertorier les

avantages et les inconvénients de I’offre de services combinés pour les personnes ayant une DI, les
personnes autistes ou neurodivergentes et pour les intervenants qui travaillent en contexte de
services combinés. La DI et le TSA sont deux réalités différentes et exigent des interventions
spécifiques, étant donné que les besoins des personnes ayant une DI et des personnes autistes ou
neurodivergentes sont différents. Toutefois, au Québec, les CRDITED offrent des services
combinés aux usagers. Le fait d’offrir des services combinés n’est pas sans impact sur les usagers,
car en combinant les services, il devient plus difficile de composer avec leurs spécificités. Ainsi,
je me suis donné comme objectif d’évaluer I’offre de services offerts aux personnes ayant une DI
et des personnes autistes ou neurodivergentes en mettant ’accent sur leurs besoins et leurs réalités.
La question qui a guidé ma réflexion était la suivante : quels sont les avantages et les inconvénients
d’offrir des services combinés en DI-TSA ? Pour répondre a cette question, un objectif principal et
trois objectifs spécifiques ont été élabores. L’objectif principal visait a répertorier les différents
avantages et inconvénients d’offrir des services combinés en DI-TSA. Au regard des objectifs
spécifiques, j’ai cherché a: 1)décrire les services offerts aux personnes autistes ou
neurodivergentes et aux personnes présentant une DI au Quebec ; 2) poser un regard critique sur
I’offre de services combinés ; 3) proposer des recommandations pour améliorer les services offerts
aux personnes autistes ou neurodivergentes et aux personnes ayant une DI. Pour atteindre mes
objectifs, j’ai effectué une recension critique des écrits et j’ai utilisé 1’analyse thématique.

Ce mémoire proposait quatre chapitres. Dans le premier chapitre, j’ai présenté la réalité des
personnes autistes ou neurodivergentes et des personnes présentant une DI au Québec.
Contrairement a la vision médicale et pathologisante de la DI et du TSA, j’ai retenu que la DI et le

TSA sont des états et non des maladies. Ainsi, les personnes ayant une DI et les personnes autistes
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ou neurodivergentes, qu’elles soient jugées tres autonomes ou non, peuvent avoir des besoins de
soutien a différents niveaux de leur vie. La société et ses différentes institutions devraient pouvoir
leur offrir un environnement adapté a leurs réalités.

Dans le deuxieme chapitre, j’ai analysé I’offre de services offerts aux personnes autistes ou
neurodivergentes et aux personnes présentant une DI. Pour mieux comprendre 1’organisation des
services, j’ai proposé un historique de la prise en charge de la DI-TSA au Québec. Au début, les
services étaient uniquement offerts en DI et, avec I’apparition du TSA, les services ont été
combinés. Aujourd’hui, avec la montée des diagnostics de TSA, il s’avére nécessaire de réorganiser
les services en envisageant un programme en DI et un en TSA qui tiendraient compte des réalités
spécifiques de chaque groupe de personnes. Que les services soient combinés ou non, il faut se
rappeler que le plus important est que la réponse aux besoins de chaque usager soit adéquate.

Dans le troisieme chapitre, j’ai présenté certains avantages et inconvénients des services
combinés pour les personnes ayant une DI, les personnes autistes ou neurodivergentes et les
intervenants. Au niveau des avantages répertoriés pour les usagers se trouvent la possibilité de se
faire des amis, I’acquisition d’habiletés en groupe et 1’apprentissage par les pairs, le soutien mutuel
et la possibilité de développement de I’estime de soi et la confiance en soi. Parmi les inconvénients
se trouvent les possibles préjugés d’un groupe envers 1’autre, les risques de maltraitance encourus
en MVS et les enjeux liés a I’autodétermination des usagers. Quant aux intervenants, les avantages
répertoriés au regard des services combinés sont la possibilité d’apprentissage sur la DI et le TSA
sur le terrain, le développement des stratégies pour intervenir en méme temps aupres des personnes
autistes ou neurodivergentes et des personnes ayant une DI, la possibilité de travailler en équipe
multidisciplinaire et I’acquisition d’expériences et le développement d’une double expertise en DI-

TSA. Du point de vue des inconvénients, il est possible de nommer le stress et 1’épuisement
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professionnel dans ces milieux et la difficulté de trouver des employés avec une expertise double
et combinée.

Le quatrieme chapitre a proposé des recommandations pour améliorer 1’organisation des
services en DI-TSA. Les principales recommandations sont les suivantes : la formation continue
des intervenants en DI-TSA ; la révision de I’offre de services dans les ressources d’hébergement ;
la révision du jumelage-pairage des usagers pour accéder aux ressources ; la priorisation des
besoins des usagers et la mise en place de pratiques d’intervention basées sur 1’approche positive
par les travailleurs sociaux.

Apres avoir analysé les services combinés offerts par les CRDITED aux personnes ayant une DI et
aux personnes autistes ou neurodivergentes, je conclus que les services combinés offrent certains
avantages aux usagers. Cependant, compte tenu de I’augmentation de la prévalence du TSA et
surtout de la présence de la diversité neurologique en DI et en TSA, je crois qu’il serait intéressant
de réorganiser les services en repensant le jumelage des usagers. Dans le contexte actuel, il peut
étre difficile de séparer les services en DI-TSA a cause des enjeux budgétaires. En revanche, dans
un monde idéal, il serait nécessaire de diviser les programmes en DI et en TSA et d’ouvrir des
ressources spécialisées en DI et en TSA afin de répondre aux besoins de chaque catégorie
d’usagers. Cela pourrait favoriser non seulement 1’autodétermination et la qualité de vie des
usagers, mais pourrait aussi permettre aux professionnels d’approfondir leur expertise, en
travaillant avec moins de stress vu qu’ils pourraient travailler avec la clientele avec laquelle ils ont

envie et pour laquelle ils ont une réelle expertise.
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