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Description générée automatiquement]AVANT-PROPOS

	 

	Je suis très émue et très fière de vous présenter ce livre écrit par les personnes autistes et neurodivergentes qui font partie de la belle grande famille d’Autisme Chaudière-Appalaches, par leur entourage et par de précieux collaborateurs.  Ce livre est écrit en toute simplicité et vous êtes extrêmement privilégiés de pouvoir lire tous les témoignages qu’il contient. Ces lignes ont été écrites avec beaucoup de générosité par les auteurs qui ont accepté de vous livrer leur histoire, leur façon de voir le monde et qui vous laissent entrer dans leur univers.  

	 

	Pourquoi avoir réalisé ce projet? 

	À travers notre quotidien, nous avons fait le constat suivant : les gens ne comprennent pas réellement ce qu’est l’autisme et certaines personnes en ont une idée préconçue, qui est très loin de la réalité.  En fait, la première chose à retenir est que, comme il s’agit d’un spectre, il faut garder en tête que toutes les personnes autistes sont différentes.  Ce n’est pas parce qu’on a croisé une personne autiste qu’on peut prétendre bien connaître l’autisme.  Ce livre est donc un premier pas vous permettant de faire la rencontre de plusieurs personnes autistes et neurodivergentes et surtout, d’entendre leurs voix.  À travers elles, nous espérons que vous pourrez en apprendre davantage sur la neurodiversité et surtout, comprendre un peu mieux ce que vivent les personnes au quotidien. 

	 

	Remerciements

	Je remercie les auteurs, qui ont mis tout leur cœur à l’écriture de ce fabuleux voyage dans l’univers de la neurodiversité. J’ai vu tous les efforts que vous avez fournis et je sais que plusieurs d’entre vous êtes sortis de votre zone de confort… Le fait d’avoir accepté de prendre la plume et d’expliquer aux neurotypiques ce que vous vivez au quotidien est formidable. Chacun de vos textes est un véritable trésor. En vous lisant, j’ai été transportée dans votre monde et j’ai été très émue par vos mots.  Et je suis convaincue que vos propos sont plus riches que n’importe quelle formation sur l’autisme. Je le redis haut et fort : la meilleure façon d’en apprendre sur l’autisme et la neurodiversité est d’écouter ce que les personnes autistes et neurodivergentes ont à dire. 

	 

	Merci aux parents qui ont pris le temps de partager leur vécu ainsi que de faire profiter les lecteurs de leur expérience et de leurs connaissances.  Parfois, on vous dit que vous êtes les experts de vos enfants, mais dans les faits, votre point de vue n’est pas toujours entendu et considéré.  Vos témoignages dans ce livre sont d’une richesse incroyable et vont en inspirer plusieurs, j’en suis certaine.  Merci également aux précieux collaborateurs qui viennent enrichir le contenu des témoignages par le partage de leur expertise.  Merci aussi à Marc Lessard, écrivain et poète, qui a offert un atelier d’écriture mémorable aux auteurs et les a outillés pour poursuivre leur démarche d’écriture.  Un merci tout spécial aussi à Jessica T. Croteau neuropsychologue qui, à travers les témoignages du livre, enrichit notre compréhension de la neurodiversité et nous fait profiter de sa grande expérience auprès des personnes autistes. Un immense merci également à l’équipe de la Fédération québécoise de l’autisme, qui a écrit la préface de ce livre et qui souligne l’importance de l’apport des personnes autistes au niveau de la transmission des connaissances sur la neurodivergence.

	 

	Je tiens à souligner que ce projet a été rendu possible grâce au généreux soutien du Fonds en résilience communautaire du Réseau d’éclaireurs, que je remercie et sans lequel le projet n’aurait pas été possible. Également, je tiens à remercier Joëlle Mcken-Poirier, une talentueuse artiste elle-même autiste, qui a généreusement accepté de réaliser les illustrations de la page couverture et d’illustrer différents thèmes du livre. Enfin, merci à Gwen Bobée, notre éditrice chez Les Éditions Enoya, pour son ouverture à la différence et qui a accepté avec enthousiasme de publier ce livre.

	 

	En terminant, à tous les auteurs, merci infiniment, les mots ne peuvent traduire à quel point je suis fière de vous! Ce livre nous dévoile toute la beauté de vos cœurs et vos âmes…  J’ai beaucoup de chance de vous côtoyer et de vous avoir dans ma vie!

	 

	Nancy Chamberland, 
coordonnatrice d’Autisme Chaudière-Appalaches
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Description générée automatiquement]PRÉFACE

	 

	Par et pour les personnes autistes… 

	Le livre proposé par l’association régionale Autisme Chaudière-Appalaches est l’illustration parfaite de cette ligne de conduite que la Fédération québécoise de l’autisme (FQA) promeut depuis longtemps. 

	Si la FQA a vu le jour il y aura bientôt 50 ans (en 2026) à la faveur de l’engagement de parents ayant à cœur de faire reconnaître les besoins spécifiques de leur enfant, le premier plan d’action en autisme date, lui, de 2003. Depuis, le chemin a été long et laborieux pour faire entendre la voix des personnes autistes, afin qu’elles puissent partager leur réalité, leur vécu, leurs défis. 

	Mais cette voix, ou plutôt ces voix devrait-on dire tant l’autisme est multiple, on les entend de plus en plus. Pertinentes, audacieuses, surprenantes, différentes… D’ailleurs, une fois encore, le Mois de l’autisme 2025 sera un prétexte de plus pour la FQA de valoriser cette autre façon de communiquer. 

	Les textes personnels réunis dans ce livre s’inscrivent dans cette même volonté : expliquer de l’intérieur ce qu’est l’autisme, démystifier certains préjugés face à des attitudes atypiques, mettre en valeur les aptitudes et les forces liées à la condition autistique… Bref, au fond « bâtir des ponts entre personnes autistes et neurotypiques » comme le souligne souvent Valérie Jessica Laporte, notamment porte-parole de la FQA. 

	Au-delà de nos remerciements et de notre gratitude envers toutes les personnes ayant participé à ce projet, nous tenons à féliciter Nancy Chamberland, la coordonnatrice du volet Autisme Chaudière-Appalaches, pour ses initiatives et pour tout le soutien qu’elle montre à ses membres. Ce livre est incontestablement un pas de plus vers une société plus ouverte, empathique et inclusive.

	Très bonne lecture! 

	 

	L’équipe de la Fédération 

	québécoise de l’autisme
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Description générée automatiquement]PRÉAMBULE
Le bon emploi des mots
 

	Dans ce livre, nous n’utilisons pas le terme Trouble du spectre de l’autisme (TSA) pour parler de la personne. Le vocabulaire centré sur le diagnostic (ex : trouble, dysfonction, incapacité, personne souffrant de TSA) peut contribuer à la stigmatisation et amener une perception négative de la condition d’une personne autiste. Il est préférable d’utiliser un vocabulaire centré sur l’identité (ex : autiste ou personne autiste). Le mot neurotypique, quant à lui, est utilisé pour faire référence au fonctionnement neurologique de la majorité des individus dans la société, alors que le mot atypique réfère au fonctionnement neurologique des individus qui sont minoritaires en nombre. Il est toutefois préférable d’aborder les différents types de fonctionnement à travers le concept de neurodiversité.   

	 

	***En résumé : les termes AUTISME, PERSONNE AUTISTE, PERSONNE NEURODIVERGENTE sont les plus respectueux à utiliser.  Nous vous remercions de modifier dès maintenant votre vocabulaire.

	 


[image: Une image contenant chat, clipart, Animation, Dessin animé

Description générée automatiquement]QU’EST-CE QUE L’AUTISME ? 

	 

	L’autisme est un sujet complexe. Même les professionnels ne s’entendent pas tous sur la façon de le définir. On comprend bien toutefois qu’il s’agit d’une condition neurodéveloppementale, ce qui signifie que l’autisme a une origine neurologique et réfère à la manière dont le cerveau va se développer dès le plus jeune âge, avant la naissance. Il est donc important de retenir que l’autisme n’est pas une maladie et ne devrait pas être considéré comme un handicap ou comme un déficit, mais plutôt comme une différence. L’autisme est un état permanent qui peut influencer la façon dont le cerveau reçoit et traite les informations, ce qui peut donner lieu à une expérience ou une interprétation du monde différente de la majorité des individus. 

	 

	Les causes exactes de l’autisme demeurent inconnues, bien que certaines hypothèses, comme les vaccins, ont été formellement écartées. La recherche scientifique auprès des personnes autistes met actuellement en évidence une combinaison de facteurs environnementaux et génétiques. En effet, les chercheurs ont identifié plus d’une centaine de gènes sur lesquels des modifications (mutations) pourraient affecter le développement du cerveau et son fonctionnement, ce qui amènerait les particularités comportementales associées à l’autisme. C’est d’ailleurs sur la base de ces comportements, touchant le domaine social et non social, que le diagnostic sera posé.  

	 

	Au Québec, la prévalence de l’autisme varie entre 1% et 2% de la population. Parmi les personnes qui ont le diagnostic, on retrouve trois à quatre fois plus de garçons que de filles. Plusieurs hypothèses sont avancées pour expliquer ce ratio. Essentiellement, on retient que le sexe féminin comporte un facteur de protection génétique et que les caractéristiques neuroanatomiques qui lui sont associées (ou autrement dit, la structure du cerveau féminin) pourraient mener à des manifestations de l’autisme différentes de celles retrouvées chez les individus de sexe masculin. Or, la majorité des outils d’évaluation utilisés par les professionnels ont été développés pour aider à repérer les signes typiques de l’autisme, plus souvent retrouvés chez les garçons. Ces outils peuvent alors être moins sensibles aux caractéristiques de l’autisme féminin. D’une part, il y aurait donc réellement moins de filles que de garçons qui présentent cette condition. D’autre part, le diagnostic pourrait être plus difficile à confirmer, contribuant ainsi à un probable sous-diagnostic chez les filles et les femmes.  

	 

	Outre le sexe biologique qui peut influencer les caractéristiques retrouvées chez une personne autiste, il y a également l’âge, le niveau intellectuel, les capacités langagières et la présence ou non de conditions (médicales, génétiques, de santé mentale, neurodéveloppementales) associées. Ces nombreux facteurs d’influence viennent justifier l’utilisation du mot « spectre », qui permet d’intégrer toute la diversité possible dans les profils des personnes autistes. Il faut voir l’autisme sur un continuum, au sein duquel on retrouve des traits communs, mais dont l’intensité et l’évolution seront variables d’un individu à l’autre. Les personnes autistes n’ont pas toutes les mêmes difficultés, ni les mêmes besoins. Elles n'ont pas toutes la même histoire, ni la même personnalité, ni les mêmes intérêts, ni les mêmes forces.  C’est là que le terme « neurodiversité » prend tout son sens.  

	 

	Mon travail de neuropsychologue m’amène chaque jour à étudier la relation entre le cerveau et le comportement humain. Travailler auprès des personnes autistes me permet de constater la grande diversité du fonctionnement cognitif, bien au-delà d’un diagnostic. Il est donc non seulement nécessaire d’avoir une bonne connaissance des caractéristiques générales qui composent l’autisme, mais aussi d’accompagner chaque personne autiste avec ouverture et curiosité par rapport à sa propre expérience. Pour imager mon propos, je dirais que plusieurs tableaux peuvent être peints avec les mêmes couleurs sans pour autant donner le même résultat. Pour moi, chaque enfant, chaque adolescent·e, chaque adulte autiste que je rencontre est unique. Je connais les couleurs essentielles qui composent son tableau, mais c’est ensemble que nous découvrirons comment elles sont agencées.  

	 

	Ce livre vise à exposer différents tableaux de l’autisme à travers les mots et les images des personnes autistes. Je suis privilégiée d’y collaborer en ajoutant quelques points d’informations générales sur les thèmes que les personnes autistes ont choisi d’aborder dans les différents chapitres. Il est toutefois important de noter que ces informations sont un point de départ pour comprendre l’autisme, et que des ressources sont disponibles pour en apprendre davantage (voir la section Bibliographie). Ce livre ne vise pas à expliquer l’autisme d’un point de vue théorique, mais à aborder l’autisme d’un point de vue expérientiel. Et mon expérience professionnelle m’a permis de constater qu’au-delà des connaissances factuelles que l’on peut accumuler sur l’autisme, la meilleure façon de le comprendre est de côtoyer les personnes autistes, de les observer, de les écouter et de les accompagner. C’est l’ouverture à la différence qui peut mener au changement et à la créativité nécessaires pour trouver des moyens de mieux vivre ensemble. 

	 

	Jessica T. Croteau

	D.Psy., Neuropsychologue
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Description générée automatiquement]CHAPITRE 1 
 LE DIAGNOSTIC

	 

	Le terme diagnostic utilisé actuellement pour référer à l’autisme est : Trouble du spectre de l’autisme (TSA). Ce terme inclut aussi d’autres conditions telles que le Syndrome d’Asperger. 
Le diagnostic peut être confirmé par un·e médecin, psychologue ou neuropsychologue ayant les connaissances requises. D’autres professionnel·les (ex : orthophoniste, ergothérapeute) peuvent aussi participer à la démarche d’évaluation. Celle-ci peut être réalisée dans le réseau public de la santé ou dans le secteur privé. L’évaluation requiert plusieurs étapes afin de vérifier si la personne présente tous les critères diagnostiques énoncés dans le DSM-5. En résumé, ces critères incluent la présence :
(1) d’altérations de la communication et des interactions sociales;
(2) et de comportements répétitifs et restreints;
(3) qui doivent être présents depuis l’enfance ou la période développementale;
(4) qui limitent ou altèrent le fonctionnement quotidien;
(5) et qui ne s’expliquent pas mieux par un autre diagnostic.
Le professionnel doit aussi spécifier la sévérité, laquelle est basée sur le niveau d’aide requise par la personne, selon un classement allant de 1 à 3 (léger à très important).
Le diagnostic peut être posé dès l’âge de 2 ans, si les signes comportementaux sont très évidents. Cela dit, un grand nombre de personnes autistes recevront le diagnostic à l’âge scolaire. Il arrive aussi que le diagnostic soit posé plus tardivement, chez une personne d’âge adulte, lorsque les signes ou leur impact fonctionnel sont très légers.


	 

	 

	RECEVOIR SON DIAGNOSTIC

	[image: Image]Exercice d’écriture en groupe

	 

	« Mon diagnostic, ça m’a libéré! »
« Tout s’est éclaircit! »

	« Il n’y a pas d’âge pour recevoir son diagnostic.  Certains me disaient : t’es trop vieille! »

	« Je suis une personne atypique, avec des comportements atypiques et des émotions atypiques.  Et j’en suis fière! »

	« J’ai tout compris sur ma vie : mes erreurs, mes difficultés; ma différence s’expliquait! »

	« Pour moi, recevoir mon diagnostic a été comme une lumière qu’on allume dans le noir. »

	« Mon facial n’est pas expressif.  On m’a dit : « Les autres ont de la misère à venir vers toi! » J’ai des choses que j’ai pu ajuster… »

	« En fait, j’étais tout à fait « normale » pour une personne neurodivergente! »

	« Comme dans l’histoire du Vilain Petit Canard, je n’étais pas dans la bonne famille de canard! J’appartiens à la famille des neurodivergents, pas à la famille des neurotypiques… »

	 

	« Recevoir son diagnostic est primordial dans la connaissance de soi.  Et le bonheur passe par la connaissance de soi. »

	« Apprendre à se connaître, se voir aller, apprendre à utiliser des moyens pour s’aider parfois… Tout part du diagnostic. »

	« Beaucoup passent sous le radar diagnostic, surtout le profil dit « féminin ». »

	«Le camouflage très développé chez certains complique le diagnostic. »

	« Certains professionnels ont de la difficulté à diagnostiquer les profils plus camouflés ou plus subtils. »

	« J’ai pleuré de soulagement… »

	«Avant, je me trouvais très incompétente dans plusieurs choses… Maintenant, je suis au contraire très fière de moi, d’accomplir tout ce que je fais dans une journée, ma carrière, ma famille, tout ça avec des défis sensoriels importants et épuisants, en ne comprenant pas le non-verbal, l’ironie, les tons… Je me pardonne mes maladresses sociales avec beaucoup de bienveillance et d’autocompassion envers moi-même.  Malgré mon handicap invisible, je suis plus forte que bien des gens… »

	LE DIAGNOSTIC…
Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Quand on reçoit un diagnostic d’autisme, on est souvent partagé entre deux réactions.  D’un côté, cela peut être un choc et de l’autre, cela peut être un soulagement car enfin on a une réponse à plusieurs questions, ça fait du sens.  Pourquoi on est parfois si fatigué, pourquoi parfois l’anxiété nous envahit totalement? Pourquoi parfois on ne sait pas comment faire pour entrer en relation avec les autres, pourquoi parfois les sons envahissent notre tête et nous étourdissent, pourquoi on passe parfois d’une émotion extrême à une autre, pourquoi on a parfois une obsession pour un sujet, une passion qui nous dévore, qu’on peut explorer sans fin un sujet, pourquoi parfois des choses simples pour d’autres sont une montagne pour nous, pourquoi certaines choses difficiles peuvent être simples pour nous…

	Souvent, les adultes se font dire : pourquoi tu désires connaître ton diagnostic à ton âge? Qu’est-ce que ça va changer dans ta vie?

	Eh bien, je répondrai que selon moi, le diagnostic est la base, c’est la fondation sur laquelle la personne peut construire son identité et surtout, mieux se comprendre.  Également, à la suite du diagnostic, la personne peut obtenir de l’aide et acquérir des outils qui lui serviront à vivre en accord avec ce qu’elle est, en respectant sa condition neurodéveloppementale.

	 

	MON DIAGNOSTIC

	Maïka Huard

	__________________________

	 

	C’est grâce à Tiktok, que j’ai compris que j’étais autiste. Je savais depuis un bon moment déjà, que j’avais un trouble du déficit de l’attention, mais à 18 ans, on m’avait plutôt donné le diagnostic de trouble de personnalité limite. J’avais beau lire, regarder des vidéos ou des témoignages sur le sujet… je ne m’y retrouvais pas…ou du moins pas complètement. Donc je me suis tourné vers le diagnostic de TDAH pour faire plus de recherche sur le sujet et je suis rapidement tombée sur les comorbidités avec l’autisme. Tout d’un coup, tout était clair. Tout avait une explication.  

	 

	MON DIAGNOSTIC

	François Hamel

	__________________________

	 

	J'étais très jeune quand j'ai reçu mon diagnostic; alors je l'ai appris seulement quand j'étais en troisième année du primaire. C'est là aussi où j'ai pris conscience de ça, surtout à l'école, quand on avait des activités libres. Parfois j'étais un peu perdu, alors c'est pour cela que la plupart du temps, je pratiquais des sports et je faisais des jeux durant la récréation. Je m'impliquais parfois dans les conversations, mais à l’époque, j’avais pas assez confiance pour avoir des amis proches.  

	 

	L’IMPOSTEUR

	Jacynthe-Éloïse Borgia

	__________________________

	 

	Puisque je n'ai pas de diagnostic, je me sens comme un imposteur. Mais en même temps, c'est seulement depuis qu'on ne m'a pas permis de suivre le processus de diagnostic, que j'ai vraiment commencé à m'affirmer en tant qu'autiste. 

	 

	LE DIAGNOSTIC

	Nicolas Miousse

	__________________________

	 

	Mon parcours et mon cheminement avec l’autisme n’ont pas été de tout repos. J’ai mis des années à découvrir que cela faisait partie de moi. Et pourtant, des difficultés j’en ai eu !!! Dès mon entrée à l’école secondaire, j’ai éprouvé des difficultés; j’étais le « nerd » de l’école toujours avec de bonnes notes, mais incapable de se faire des amis. Toujours rendu à la bibliothèque durant mes temps libres. À cet endroit, au moins, j’y trouvais des livres qui nourrissaient ma soif de connaissance, et c’était beaucoup plus calme et rassurant pour moi. C’était mon « safe space » où personne ne me jugeait ou me traitait de nom. J’ai terminé mon parcours au secondaire sans grande difficulté académique, mais socialement c’était une tout autre histoire. Déjà, on me reprochait des comportements qui se rapportent à l’autisme. On me disait que je ne regardais pas les gens dans les yeux. On me reprochait de ne pas vouloir participer aux nombreux « partys » organisés par des camarades de classe. J’ai ensuite entamé des études en informatique, sans trop me poser de questions. Des gens m’avaient dit que je serais bon dans ce domaine et c’était un métier d’avenir. 

	 Cependant, j’ai vite constaté que la façon d’étudier au cégep était très différente de l’école secondaire. J’ai alors vécu mes premiers échecs scolaires. Par la suite, plus les mois avançaient et plus je voyais que je devrais bientôt commencer une vie d’adulte avec un emploi et un appartement. Cela me faisait réellement paniquer, d’autant plus que mon monde avait déjà été très chamboulé dans les années précédentes. Mon adolescence avait été ponctuée par les nombreux déménagements de mes parents, et ensuite par le décès accidentel de mon père. 

	J’ai donc cherché de l’aide auprès de la psychologue du cégep, mais j’ai trouvé l’expérience plus ou moins concluante. On m’a affublé d’un diagnostic d’anxiété généralisée, mais cela n’expliquait qu’une petite partie de mes problèmes, comme l’arbre qui cache la forêt. J’ai finalement abandonné le cégep, pour aller travailler dans un domaine que je n’aimais pas réellement. J’ai travaillé dans ce domaine durant cinq ans tout en demeurant chez ma mère, car j’étais toujours terrorisé par l’idée de vivre en adulte autonome. Pourtant, dans certaines sphères de ma vie, j’étais aventureux et débrouillard. Par exemple, il m’est arrivé de profiter de mes vacances annuelles pour partir seul, en voiture jusqu’en Nouvelle-Écosse.  

	 Finalement, à l’âge de 26 ans, j’ai décidé de faire le saut, pour aller vivre en appartement. J’ai alors quitté la Beauce pour aller vivre à Québec, je trouvais dans cette grande ville un anonymat libérateur. Je craignais moins que les gens remarquent mon excentricité, étant donné que personne ou presque ne se connaît. Je me suis aussi mis en tête d’aller travailler en relation d’aide. Je voulais montrer à tout le monde que ce n’était pas vrai que j’étais mésadapté socialement. Alors, j’ai foncé tête première. J’ai travaillé dans une résidence intermédiaire en santé mentale où je voyais des cas lourds. En même temps, j’ai obtenu un diplôme en Technique d’éducation spécialisée. À cette même période, j’ai tenté maladroitement de connaître des relations amoureuses. Ce fut, avec plus ou moins de succès; alors, j’ai mis de côté cette page de ma vie, en me disant que je vivrais seul pour m’éviter de nouvelles blessures. 

	J’ai ensuite connu un échec professionnel, qui était probablement dû à mon autisme que je refusais de voir. Tout ça, pour finalement découvrir le travail avec les aînés atteints de troubles neurocognitifs. J’y ai découvert des gens qui ont un besoin de douceur et de repères, et je me reconnaissais un peu en eux. Ils avaient les mêmes besoins que moi, même si ce n’était pas pour les mêmes raisons. J’ai œuvré dans le milieu pendant plusieurs années, jusqu’à ce que je vive des expériences avec d’autres personnes autistes à mon travail. Ceci m’a fait réaliser que j’en étais probablement un, moi-même. La recherche d’un diagnostic d’autisme est alors devenue essentielle pour moi. Je voulais comprendre pourquoi, j’avais passé les vingt-cinq dernières années à me sentir en décalage par rapport aux autres. 

	Comme plusieurs autres autistes sans diagnostic, j’ai cru que mon fonctionnement différent était une faiblesse, voire même de la paresse. Cela a considérablement miné ma confiance en moi. Tant de fois, j’ai vécu des défaites parce que je m’épuisais plus rapidement que d’autres. Puis, mes difficultés sociales me mettaient constamment en échec, autant lors d’entrevues d’embauche, que lorsque je tentais d’élargir mon cercle d’amis. Je me suis alors effacé en faisant tout pour masquer mes traits autistiques, jusqu’à ce que je me rende à l’épuisement. Heureusement, il y a quand même une fin positive à tout cela. C’est qu’à force d’acharnement et de recherches, j’ai enfin trouvé des ressources et des gens qui peuvent m’aider à m’accepter comme je suis.

	 

	MON DIAGNOSTIC

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	J’ai reçu mon diagnostic en décembre 2021, à l’âge de 29 ans.  Le processus s’est bien passé, mais j’étais impatiente de savoir si j’étais vraiment autiste, parce que c’est le diagnostic qui me ressemblait le mieux dans sa description. Je me sentais différente depuis mon tout jeune âge, sans être capable de mettre de mot sur ma différence. 

	Ce diagnostic a changé ma vie! Et ce de façon positive! J’ai maintenant des services qui correspondent à mes besoins. Les intervenantes prennent plus le temps de m’expliquer les choses, c’est plus imagé, en scénarios sociaux, etc. 

	 

	L’ANNONCE DU DIAGNOSTIC 
À MON FILS

	Marilyn Aubin

	__________________________

	 

	Voici comment on a annoncé à mon fils qu'il était autiste. Bref, la différence de lui avec les autres. On lui a expliqué que les gens « normaux » ont des lunettes roses et que lui, ses lunettes sont bleues. C'est pour ça qu'il agit et comprend les choses différemment. Et il devra s'adapter aux gens « normaux » et avoir des lunettes mauves. 

	 

	LA PETITE FILLE QUI PASSE 
SOUS LE RADAR DU DIAGNOSTIC

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Pensée pour la petite fille au fond de la classe, tranquille et silencieuse, qui a un comportement exemplaire.  Première de classe.  Difficultés de coordination en éducation physique.  Tu te dis : « je ne suis pas bonne. »  Puis adolescente timide, un peu maladroite.  Tu te dis : « je ne suis pas bonne. » Jeune adulte. Difficultés à conduire… Tu te dis : « je ne suis pas bonne. » Difficultés à suivre une recette. Tu te dis : « je ne suis pas bonne. »  Difficultés à t’exprimer. Tu te dis : « je ne suis pas bonne. »  Puis maman, surcharges sensorielles à répétition. Fatigue extrême. Tu te dis : « je ne suis pas bonne. » Puis diagnostic de ton enfant. Puis le tien… Pleurs. Soulagement. Compassion envers toi-même. Tu te dis : « je suis vraiment bonne d’avoir traversé toutes ces difficultés dans l’isolement.  Je peux être fière de moi!  Je suis tout à fait adéquate… pour une personne autiste! »

	AS-TU PENSÉ ÊTRE AUTISTE? UNE DISCUSSION QUI CHANGE TOUT!

	Audrey Dessureault

	__________________________

	 

	 Je ne m’attendais pas qu’une discussion plutôt banale, où je me suis ouverte à une amie sur mes difficultés au quotidien, change ma vie littéralement. J’étais alors à mon rassemblement annuel de joueurs de handpan, mon instrument de musique préféré. Par un beau matin d’été, nous étions sous un arbre à papoter, alors qu’on entendait au loin d’autres amis jouer de notre ‘’soucoupe volante’’ préférée. Finalement, ça mène au fait que je suis vraiment découragée, voire épuisée, parce que j’ai des difficultés résiduelles sur plusieurs aspects de ma vie que je n’arrive pas à expliquer, et ce malgré le fait que j’aie trouvé la bonne médication pour mes autres enjeux de santé (bipolarité, TDAH, anxiété, etc.).  Elle me dit alors, tout bonnement en milieu de la discussion: ‘’As-tu pensé être autiste par hasard’’? Cette amie, je la connaissais depuis au moins 5 ans, donc ce n’était pas une amitié où l’on discutait de la pluie et du beau temps, mais plutôt des discussions profondes. Qui de mieux placé qu’elle pour me dire cela?  Elle est autiste et enseigne à des autistes dans une école secondaire! C’est alors que le lundi matin, de retour à la maison, je pris contact avec ma psychologue du CLSC de l’époque et lui demandai une référence pour une évaluation en autisme. 

	 

	19 mai 2023: 

	1 an jour pour jour après la fameuse conversation! 

	Sans m’en être rendu compte lors de la prise de rendez-vous, c’était 1 an jour pour jour après la fameuse conversation. Les deux neuropsychologues qui m’avaient évaluée étaient sans équivoque: j’avais officiellement mon ‘’diplôme’’ d’autiste! Disons que la retraite à laquelle j’assistais pour travailler sur moi cette fin de semaine-là, prit un tournant...différent, mais m’a très clairement aidée à ‘’digérer’’ la nouvelle. Malgré le fait que pour moi cette nouvelle était un réel soulagement. Que ça mettait enfin des mots sur mes ‘’maux’’, le manque d’énergie, les malaises sociaux, le sentiment d’être un brin extraterrestre/décalage par rapport aux autres, etc. 

	Malgré ce: ‘’Aaaaah, ENFIN !!!’’, cette annonce venait avec une forme de deuil de l’identité que j’avais de moi et de celle que les autres, surtout ma famille, avaient de moi. Mais surtout, bien que mon processus d’acceptation se soit fait pratiquement instantanément lors de l’annonce, je devais accepter que ma vie puisse prendre un angle différent de ce que j’avais imaginé. Des choix de vie qui respectent davantage mes besoins et limites (et non-limitations…), notamment au niveau sensoriel et énergétique. Car oui, quand on est autiste, la batterie sociale est ce dont il faut prendre le plus de soin à optimiser. Ça passe par s’écouter VRAIMENT et oser dire non et/ou de reporter des rendez-vous ou activités, juste parce qu’on se respecte, et que l’on mérite de se donner l’amour/la considération pour soi. Parce qu’il faut, comme en situation d’urgence dans un avion, placer son masque à oxygène sur soi en premier avant d’aider les autres. Ainsi, j’ai dû faire le deuil d’accepter de ‘’devoir’’ me choisir (je préfère dire ‘’choisir de me choisir’’) même si j’ai l’impression que je manque une partie de ma vie, qui pourrait être la mienne si j’étais « comme les autres. » Cependant, de mon côté, vivant avec la bipolarité et la covid longue, c’était une raison de plus pour moi, de mieux apprécier ce que j’ai et surtout d’avoir envie de réellement vivre au maximum. Une raison valable surtout pour moi (et une certaine forme d’explication pour les autres dans le cas où j’aurais à me justifier), d’encore plus prendre soin de moi et de respecter ces fameuses fluctuations d’énergie.

	 

	Connaissance de soi: Connais-toi toi-même!

	En ayant mon diagnostic d’autisme, même s’il était très tardif (à pratiquement 38 ans), ça m’a permis de me connaître assez pour savoir mes réactions et patterns dans divers contextes. De connaître et reconnaître mes besoins et mes limites (notamment au niveau sensoriel et émotionnel). Mais, dans tous les cas, que je sois autiste ou non, l’approfondissement de connaître réellement qui je suis est le travail d’une vie! 

	 

	AVANT NOTRE DIAGNOSTIC:

	« On pense que notre réalité est la réalité de tout le monde. »

	 

	Le monde qui m’entoure est tellement ‘‘ LOUD’’! 

	Avant même d’avoir eu l’hypothèse en tête que je pourrais peut-être avoir des traits ou être autiste, je croyais que ma façon de percevoir le monde était « comme tout le monde ». Que les « gens normaux » ressentaient aussi intensément les stimuli sensoriels et les émotions. Si je prends l’image (parce que tout bon autiste réussit à mieux s’exprimer en image) d’un bébé qui pleure:

	 

	
		
				Non autiste

				Autiste

		

		
				Bébé qui pleure

				Bébé qui pleure et crie en s’en époumoner

		

	

	 

	C’est comme si, dans mon monde, ça CRIAIT de tous mes sens en tout temps… même quand je dors. C’est TELLEMENT épuisant! Ça donnerait des migraines à plusieurs. Et que dire des sensations corporelles que nous devons ressentir à chaque seconde qui passe pour nous: plusieurs vireraient pratiquement fous, littéralement! Impossible pour moi pourtant de mettre des mots sur mes émotions. Mais…au bout du compte, ce qui compte est que nous sommes tous différents, tous uniques et c’est ce qui fait la couleur du monde dans lequel nous vivons. Nous avons tous notre place et notre contribution dans la société. 

	 

	LES GENS N’EN ONT RIEN 
À FAIRE DES GRENOUILLES

	Par Maude

	__________________________

	 

	J’étais couchée sur le sol frais de la salle de maternelle, confortablement installée sur ma serviette Mickey Mouse, pour la sieste d’après dîner. C’était mon moment préféré, la sieste. Tout était calme et les lumières étaient fermées. Ce qui était chaos et destruction, pendant les premières heures de classe, avait fait place à la zénitude. Même si on pouvait entendre Stéphanie et Michael chuchoter au loin ainsi que Frédéric jouer avec la voiture qu’il avait « oublié » de ranger dans le bac à jouets, j'arrivais à profiter de ces vingt minutes de pur bonheur. Les pas des élèves, qui s’en allaient au gymnase dans le corridor, résonnaient au loin et cela me rappelait à quel point la sieste était éphémère. Normalement, quand le brouhaha recommençait tranquillement à s’installer, c’est qu'il restait à peine deux minutes de paix. 

	 Cela me permettait de me questionner sur ce qu’on allait apprendre pour vrai pendant l’après-midi, car chaque jour, je me demandais ce que je faisais ici. Je me faisais réprimander pour travailler trop vite. Je me faisais chicaner pour avoir lu et compris les consignes. « J’ai terminé », avais-je dit ce matin-là, en levant la main.  

	Mon enseignante de l’époque, Madame Sonia, m’avait clairement dit que je ne pouvais pas avoir terminé, car elle n’avait pas expliqué la consigne. J’avais pourtant bien écrit mon nom sur la ligne dans le coin droit de la feuille, et relié ensemble les chiffres avec les dés ayant le même nombre de points. Pourtant, il me semble que j’avais fait quelque chose de mal, parce qu’elle m’avait dit de recommencer. C’est ce que j’avais fait, même si mes réponses demeuraient les mêmes. Cette fois, elle semblait ravie. Je n’avais pourtant rien fait de différent.  

	Donc pour l’après-midi, j’espérais que j’allais mieux comprendre les indications, pour éviter que Madame Sonia se fâche contre moi. J’adorais l’école et je voulais tout savoir. J’avais besoin de respecter le corps professoral et je voulais avoir bonne réputation auprès d’eux. C’était important pour aller à l’université, car même si je n’avais que 5 ans, je devais aller à l’université. Maman me disait que je devais aller à l’université. J’espérais alors qu’on allait peut-être lire des livres, parce que j’avais déjà tout lu ceux que j’avais à la maison. J’aurais bien voulu découvrir une histoire surprenante et étonnante, sans être trop enfantine pour autant.  

	 Mais je refusais de me réveiller. Je ne voulais pas ouvrir les yeux. Malgré mes paupières toujours fermées, je sentais les rayons des fluorescents sur mon visage et j'entendais leur grésillement. L'électricité est quelque chose de très bruyant et je ne comprends pas que personne n’en ait jamais parlé. J’imagine que tout le monde vit avec ce petit son qui chatouillent les oreilles, comme si une abeille y habitait. En refusant d’ouvrir les yeux, j’espérais qu’on en oublie ma présence et qu’on me laisse tranquille, sans avoir besoin de parler à qui que ce soit. Cela ne m’intéressait pas de parler des Teletubbies et de la boîte à lunch de Julie-Pier. Je préférais encore le silence absolu. 

	Je ne voulais pas encore entendre: « Maude, dépose ton crayon. Maude, joins-toi aux autres amis ». Ça ne m’intéressait pas de travailler avec les autres. Pas parce que je ne les appréciais pas, mais travailler avec eux, ne me donnait aucun avantage. J’avais beau essayer, ils étaient presque tous ennuyeux. Et travailler en équipe était synonyme de travailler lentement, bruyamment et de façon non efficace. Souvent, Marie-Pier échappait sa bouteille d’eau sur le coin du bureau ou Nicolas faisait voler ses figurines de Batman. Ils oubliaient qu’on devait classer les animaux par ordre de grandeur, et alors je devais faire tout le travail. Ça ne me dérangeait pas tant que ça, au moins je savais que ce serait bien fait. J’ai appris avec le temps que je devrai toujours faire tout le travail. Donc, non je ne voulais pas ouvrir les yeux. La seule chose qui me motivait à retourner avec le groupe, c’était le temps libre de l’après-midi, et c’était mon tour de prendre l’ordinateur pour jouer à Adibou. Faire des gâteaux, jardiner, je ne savais pas que c’était mon initiation au plaisir de faire grandir des fruits et des légumes. Cela était sans oublier le plaisir de faire jouer sans arrêt la chanson des trois p’tits chats. 

	L’année suivante, enfin j’apprenais quelque chose, je pense. Assise en avant, près de mon enseignante, je me suis concentrée sur les différents déterminants. Tranquillement, j’essaie d’écrire en lettres cursives, car chaque jour, en montant les escaliers vers le deuxième étage là où se situe ma nouvelle classe, je regardais discrètement dans la classe voisine. Affichées sur le mur, juste au-dessus du grand tableau vert, j’analyse et j’enregistre le moindre détail de toutes les lettres attachées. J’ai encore de la difficulté à comprendre comment faire le z, mais le reste de mes lettres me satisfait. Pourtant, madame Francine ne semble pas contente. « Efface et recommence », me dit-elle. Je reste silencieuse et je m’exécute. Je ne veux pas déplaire. Je ne comprends pas pourquoi les adultes ne sont jamais contents de mes progrès. C’est comme si cela les dérangeait. 

	Le, la, les. De, du, des. Mon, ma, mes. C’est facile, est-ce qu’on peut passer à autre chose maintenant? Je regarde autour de moi, et personne ne semble avoir terminé son exercice. Pourtant, c’est si simple. Je ne parle pas, je ne fais rien. J’attends.  Je remarque qu’il y a exactement huit lumières autour de la classe et que le trou sur le mur à côté de la porte a une étrange forme d’un tigre prêt à rugir. Dans la petite bibliothèque libre d’accès que mon enseignante a mise à disposition, l’ordre des livres me rend mal à l’aise. Je ne sais pas pourquoi, mais ce n’est pas logique. Les livres devraient être en ordre alphabétique ou du moins en ordre de grandeur. Mais c’est simplement le chaos. Je n’aime pas le chaos.  

	« Maude, si tu as terminé, va aider les autres ». Je regarde madame Francine, les yeux ronds, incertaine de ce qu’elle vient de me demander. Mes oreilles ont compris, mais l’information semble s’être perdu quelque part entre mon tympan et mon cervelet. Je la regarde, comme si mon corps ne fonctionnait plus et soudainement, comme un réflexe, les mots se sont ordonnés et je suis allée voir Jessica au fond de la classe. Je n’ai aucune idée pourquoi je suis allée la voir elle, particulièrement. Peut-être car c’est une des seules personnes qui m’adresse la parole depuis le début de l’année. Mais c’est correct. De toute façon, je n’aime pas parler. Je n’aime pas les enfants. Je préfère rester avec les adultes de l’école et les entendre discuter. Quelque chose me réconforte dans leur façon de parler et de discuter. Les enfants ne font que crier et se plaindre. 

	Donc, je m’assis à côté de Jessica et je ne fais rien. J’espère qu’elle comprend et qu’elle devine les mots qui se cachent dans ma tête sans que je n’aie à en prononcer un seul. Mais la cloche vint me sauver.  Ou me damner. 

	La récréation: synonyme de bruit, de chaos et de désorganisation. Synonyme de confrontation, de trop de monde au même endroit et de perturbation. Heureusement, nous sommes encore à la fin de l’été et je n’ai pas besoin de me retrouver au vestiaire pour tenter de m’habiller entre deux autres personnes qui parlent trop fort et qui prennent trop de place.  Donc, je me retrouve dehors, sans trop m’en rendre compte, portée par le flux d’enfants, ravie de ce moment de pause. Je ne trouve pas que c'est une pause. Une pause, c’est de lire tranquillement avant de s’endormir le soir, une pause, c’est de prendre une collation sucrée avec grand-maman devant la télévision, en revenant de l’école. Une pause, c’est le calme. Il n’y a rien de calme dans une récréation. 

	Je tente de me camoufler comme je le peux, soit en restant proche du mur de l’école ou tout au fond de la cour, près du boisé. Par moment, je botte les quelques roches que je croise sur mon passage et en souriant, je ramasse la branche au sol qui ressemble drôlement à l’insecte dans Une vie de bestioles. Rapidement, je me rends compte qu’on m’observe et je lâche la branche au sol. Je ne sais pas pourquoi, mais j’ai l’impression que je ne devrais pas faire ça. Alors, je ne l’ai plus jamais refait. 

	 Quelques années plus tard, j’ai dû changer d’école. Papa et maman se sont séparés et je trouvais cela correct. Je n’ai pas pleuré et je n’ai pas compris pourquoi mes amies ont pleuré. Ce n’étaient pas leurs parents qui ne vivraient plus ensemble, mais les miens. Alors, leur réaction était très étrange. Ça faisait déjà un moment que maman dormait dans le sous-sol. Au départ, je me disais qu’elle aimait la fraîcheur de la chambre, mais c’est quand elle m’a présenté son ami au McDonald’s que j’ai commencé à trouver cela suspect. Maman ne me présentait jamais ses amis, que ce soient des filles ou des garçons. Je connaissais le nom d’Alain et de Sophie, mais c’était tout. De toute façon, ça ne m'intéressait pas. Je n’ai pas cherché à comprendre davantage. 

	 Je me rappelle quand papa est venu me rejoindre au camp de jour pour m'annoncer tout ça. C’était étrange, car je savais que je devais pleurer ou ressentir quelque chose, mais tout ce qui me passait par la tête, c’est que ça ne me concernait pas. Et j’étais avec mes amis, nous faisions un volcan en pâte à sel. Le moment était très mal choisi. Tout ce qu’il me disait n’était que des bruits de fond, car je voulais simplement retourner à ce que je faisais. Je savais que j’étais censé agir différemment, car dans le film de « L’attrape-parent, » les jumelles voudraient tant que leurs parents soient ensemble. Mais je n’en étais pas capable. Je m’excuse, papa. 

	En quelque mois, le nouvel ami de maman s’est installé avec nous. J’ai compris alors que c'était son copain depuis un moment. Alors, pourquoi m’avoir dit que c’était son ami? M’avait-elle menti? Les adultes mentent. Les adultes mentent souvent. Tout le temps. Pour tout et n’importe quoi. Avec le temps, j’ai compris que c’était pour tenter de rendre le monde plus beau, plus simple et moins triste. J’ai compris avec le temps que je devais faire la même chose, même si ironiquement, on nous disait sans cesse que mentir, ce n’était pas bien. Pourtant, je n’avais pas le droit de dire à maman que sa nouvelle coupe de cheveux était horrible. Je n’avais pas non plus le droit de dire à la madame assise à côté de moi au restaurant qu’elle empestait la cigarette et l’urine de chat. Je n’avais pas non plus le droit de dire qu’un sujet ne m’intéressait pas, et de dire à quelqu’un d’arrêter de parler. Je devais toujours faire semblant de m’intéresser à l’autre, alors que je n’en avais rien à faire. C’était épuisant, mais rapidement je n’y pensais plus et je me sentais comme un robot :  à hocher de la tête et acquiescer. 

	Étrangement, quand je partageais ma passion pour les grenouilles, personne ne semblait m’écouter. Pourtant, les grenouilles sont fascinantes. Il y en a de toutes les grosseurs et de toutes les couleurs. Certaines sont dangereuses et ce sont pourtant les plus belles. C’est sans doute relié, mais je n’ai pas encore fait de recherches sur le sujet. Papa a même installé une belle tapisserie de grenouille tout le tour de ma chambre chez lui, et il m’a acheté une nouvelle peluche. Je pense que ma préférée reste la rainette aux yeux rouges, mais je ne pourrai jamais en voir une pour vraie, car elle vit dans les forêts tropicales. Mais, avec le temps, j’ai appris à ne plus rien partager. Les gens n’en ont rien à faire des grenouilles.

	Pour la fête de mes 13 ans, ma mère m’a donné un dictionnaire des synonymes et un dictionnaire de proverbes. Ce fut un de mes plus beaux cadeaux. Je ne sais pas pourquoi elle m’a offert cela, je ne lui ai jamais posé la question. Mais elle n’a jamais été du genre à me donner des bébelles inutiles, bruyantes et à durée de vie limitée. Du moment que c’était éducatif, je savais qu’elle ne dirait pas non. 

	Donc, je me suis mise à étudier les proverbes, les uns après les autres. Je tentais de les mettre dans le contexte d’une conversation courante, mais la plupart n’avait aucun sens. Dans mes productions écrites à l’école, je passais mon temps à chercher des synonymes de tous les mots inimaginables, pour me rendre compte avec le temps, que certains synonymes ne le sont pas vraiment. C’est ce que je me suis rendu compte, quand mon enseignante de français, Madame Manon, a levé les sourcils en lisant ma production écrite sur les geais bleus, les nommant de fastueux oiseaux à la couleur azuréenne. Avec du recul, c’était sans doute exagéré. Mais à ce moment-là, ça me semblait parfait. 

	Je me suis alors rappelé de tous ces moments clés subitement, telle une série policière. Je n’avais pourtant pas repensé à ces évènements depuis plus d’une dizaine d'années, mais ils étaient plus clairs que jamais. J’avais l’impression d’avoir un gros tableau de liège devant moi, rempli d’indices et de ficelles rouges me permettant de trouver la pièce manquante du puzzle. En écoutant cet humoriste raconter sa vie et ses embûches à la télévision, en l’écoutant s’exprimer sur son vécu et ses défis, je me suis rapidement identifiée à lui. Les lumières se sont allumées et les liens se sont faits. Je n’étais pas stupide ni maladroite. Je n’étais pas sans cœur ni dépourvue d’émotion. Je n’étais pas asociale ni prétentieuse. Tout avait maintenant un sens. J’étais autiste. 
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Description générée automatiquement]CHAPITRE 2 
LES PARTICULARITÉS SENSORIELLES

	 

	Le cerveau reçoit continuellement des informations en provenance de nos sens (stimuli) grâce à des récepteurs sensoriels situés un peu partout sur notre corps. L’odorat, l’ouïe, la vue, le goût et le toucher sont les 5 sens les plus connus. Mais il y a aussi, le système vestibulaire (position de notre tête et équilibre), la proprioception (position de notre corps et mouvements) et l’intéroception (sensations internes) qui font partie de notre système sensoriel. 
Les personnes autistes, comme les personnes non autistes, peuvent présenter des difficultés à différentes étapes du traitement des informations sensorielles. Les particularités les plus fréquemment retrouvées chez les personnes autistes concernent la sensibilité aux stimuli. D’une part, on peut retrouver de l’hyperréactivité sensorielle (sensibilité augmentée) lorsque le système nerveux reçoit les informations de façon plus intense ou en plus grande quantité que la majorité des gens. Les stimuli présents dans l’environnement pourront alors devenir agressants pour la personne autiste et entraîner des réactions comportementales ou émotionnelles qui peuvent paraître excessives pour les autres. L’hyperréactivité peut aussi créer un effet de surcharge et occasionner de la fatigue chez la personne autiste. D’autre part, les personnes autistes peuvent aussi présenter de l’hyporéactivité sensorielle (sensibilité diminuée). Cela signifie que leur système nerveux doit recevoir plus d’informations sensorielles que la majorité des gens pour bien fonctionner. Les personnes autistes peuvent donc avoir besoin d’un niveau de stimulation plus élevé ou de stimuli plus forts pour réagir. Cela peut les amener à manifester ce que l’on appelle des comportements de recherche sensorielle. 
Il est à noter que plusieurs facteurs peuvent influencer la sensibilité aux stimuli et qu’il est possible d’être hyperréactif ou hyporéactif pour un sens et pas pour un autre, et vice-versa.


	 

	TÉMOIGNAGES SUR LES SENS

	Exercice d’écriture collectif

	 

	 

	« J’ai de la difficulté avec le bruit des gouttelettes d’eau qui tombent dans la douche alors je fredonne pour m’aider à camoufler ce bruit. »

	 

	 « Moi, j’ai tendance à écouter la télévision plutôt qu’à la regarder. »

	 

	« Quand je conduis, je me concentre sur les voitures devant moi et j’évite de regarder le paysage défiler (surtout sur un pont). »

	 

	« J’évite les ascenseurs ou les escaliers roulants, j’utilise les escaliers quand c’est possible. »

	 

	« Chez le coiffeur, je demande d’avoir les pieds qui touchent à une surface (ex. un petit banc), car le fait que mes pieds ne touchent pas le sol est inconfortable pour moi. »

	 

	« Je garde toujours une collation avec moi, car j’ai remarqué que lorsque j’ai faim, cela déclenche une crise. »

	 

	« Comme je ne ressens pas toujours la faim lorsque je suis concentrée sur un intérêt, je me mets une minuterie pour me faire penser de prendre une collation.  Également, je me planifie une pause pour aller à la toilette. »

	 

	« Je porte plusieurs couches de vêtements, car parfois, j’ai soudainement chaud.  Ainsi, je peux enlever des vêtements au besoin. Cela m’aide beaucoup à me calmer. »

	 

	 « Je n’aime pas avoir les textures sur mes mains quand je cuisine, ce qui fait que je peux avoir besoin de me laver les mains constamment.  Depuis quelque temps, j’ai découvert que je peux porter des gants de latex pour m’aider à supporter de devoir toucher aux aliments. »

	 

	« Quand j’aime porter un vêtement, j’en achète plusieurs exemplaires de couleurs différentes. »

	 

	« Quand je reviens à la maison après une journée de travail, je change de vêtements (pyjama, jogging…). »

	 

	« Dans la douche, mon fils utilisait un masque de plongée lorsqu’il était petit, car la sensation des gouttelettes d’eau sur son visage occasionnait des crises. »

	 

	 

	TEXTES SUR LES SENS

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	L’exemple de la passoire

	On peut voir les différentes portes d’entrée des sens comme les trous d’une passoire.  Certaines personnes ont un trou plus petit pour un sens et d’autres ont un trou plus grand pour un autre.  Ainsi, on peut avoir un trou plus petit pour la vue, ce qui veut dire qu’il y a moins d’informations qui entrent.  Au contraire, avoir un trou plus grand signifie que trop d’informations entrent (ex : hypersensibilité aux sons).

	 

	Ma fascination pour les textures

	Je touche à tout.  J’explore le monde qui m’entoure avec mes mains, que je promène sur les surfaces, les objets, les tissus…  Quel plaisir! Mes yeux se trouvent littéralement au bout de mes doigts…  Caresser mon chat me procure un bien-être indescriptible… Dans ces moments, j’adore mes sens exacerbés.  Je suis privilégiée.

	 

	Mon dégoût pour les textures

	Quand je cuisine, je dois constamment me laver les mains.  Le mélange des différentes textures des aliments, c’est trop pour moi.  Une texture granuleuse… Vite! Je me lave les mains! Une texture collante… Vite je me lave les mains!  

	 

	Faisons ensemble un pâté chinois

	D’abord, remplir un chaudron d’eau, mettre à bouillir.  Je m’essuie les mains, je ne tolère pas les gouttelettes.  Ensuite, je prends des pommes de terre pour les peler.  Ouach! De la terre… je me lave les mains.  À chaque patate, J’épluche la pelure, je la rince.  Vite, je m’essuie les mains, c’est désagréable.  Je les plonge dans l’eau.  Ça va être bon! J’ai faim! Bon, je sors du beurre, je le mets dans la poêle.  Je me lave les mains.  Je sors du bœuf haché, je le mets dans la poêle (ça pue!).  Je me lave les mains.  Je remue la viande.  (Ça pue!)  Je mets tout ça de côté.  Les patates sont prêtes, je vide l’eau.  Je m’essuie les mains.  Je pile les patates.  Je mets du lait et du beurre.  Je me lave les mains.  Sel, poivre.   J’ouvre une canne de maïs, je vide l’eau de la canne.  Je me lave les mains. Je sors un plat, mets la viande, puis le maïs, puis les patates pilées.  Je me lave les mains.  Je mets le plat au four.  Je suis fatiguée de toujours me laver les mains… J’ai les mains sèches à force de les laver 15 fois avant le souper.  Et il y a trois repas par jour! 

	**Ce n’est pas un toc… C’est une hypersensibilité sensorielle.  Je tolère difficilement certaines textures sur mes doigts, surtout celles des aliments.

	 

	Trop ou pas assez

	Être trop ou pas assez. Mon quotidien! Trop percevoir, trop ressentir, trop penser, trop réagir, trop intense… Pas assez m’exprimer, pas assez bonne, pas assez de coordination, pas assez de sommeil…

	 

	Les vêtements

	Ah! Les vêtements! Plusieurs personnes autistes semblent difficiles au niveau des vêtements… C’est une question d’hypersensibilité.  Parfois, lorsque je suis fatiguée, ça gratte.  Ça pique. C’est rugueux comme du papier sablé.  C’est raide comme une barre de fer.  On dirait que je porte un vêtement fait de grillage de métal.  La ceinture me serre et m’étouffe.  La fermeture éclair est une torture.  Mes bas me serrent les chevilles comme un étau.  J’essaie de me concentrer sur les paroles de mon interlocuteur, mais c’est plus fort que moi, je n’entends presque plus rien, tellement je voudrais enlever mes vêtements et les jeter au loin.  Mes sous-vêtements semblent tellement serrés tout à coup.  Pourtant ce matin, j’étais confortable en quittant pour le travail.  Pour l’instant, je dois m’endurer, je ne suis pas à la maison.  Les minutes semblent des heures.  La journée va être longue… Je comprends mon fils qui lui, lorsqu’il était petit, se débarrassait de ses vêtements dès qu’il mettait le pied dans la maison au retour de la garderie… Enfin! Quel soulagement!

	 

	L’épreuve ultime : visite chez le dentiste

	Une visite chez le dentiste demeure l’épreuve ultime pour moi… Pour une personne autiste, c’est tout un défi! Être assise couchée sous une lampe, la bouche ouverte, les instruments de métal qui cognent sur mes dents et qui sont des intrus dans ma bouche, les instruments vibrants sur mes dents et jusque dans ma tête, bruyants jusque dans mon cerveau, les secondes qui passent comme des années… Et ce n’est que le cas d’un simple nettoyage… Si on parle d’un cas de réparation comme une carie par exemple, on passe à l’étape ultime : piqûres dans les joues, dans le palais, je sens qu’on m’injecte le liquide jusque dans la tête… Je ne reconnais plus mon visage, qui est gelé et enflé… Sans parler du goût étrange dans ma bouche et des odeurs des produits… je ne sais pas si c’est pareil pour les non-autistes.  Mais moi, à chaque fois, je pleure une fois arrivée dans ma voiture… J’évacue la surcharge de toutes ces sensations.  À chaque fois.

	 

	 Le bonheur des sens

	J’aime manger!

	Manger… quel bonheur! J’éprouve tant de joie sensorielle avec les différentes saveurs… Je veux m’évanouir de plaisir!  Manger une simple orange est une expérience incroyable… L’odeur, le jus sucré, la pulpe, la couleur !!   Est-ce que tout le monde aime manger comme moi?  J’en doute…  Je regarde parfois les autres manger, ils ne semblent pas éprouver autant de plaisir que moi…  Ce n’est pas de la gourmandise, c’est sensoriel!

	 

	Être sensible à la beauté

	Je suis extrêmement sensible à la beauté qui nous entoure, la nature, les animaux, la lumière, les couleurs… J’en retire un plaisir immense! Je m’absorbe dans les nuances, dans les motifs, dans les contrastes… Bien souvent, je m’interrogeais pourquoi les autres ne sont pas comme moi, à s’émerveiller des petites et des grandes choses. Je comprends maintenant que c’est ma perception qui est particulière.  Je comprends qu’en regardant la même chose, les autres ne la perçoivent pas de la même manière que moi, avec la même intensité.  

	 

	MES HYPERSENSIBILITÉS

	Dominic Fortier

	__________________________

	 

	Le bruit des assiettes, le bruit du lave-vaisselle, le bruit des camions!

	Mon chat avait une peur des camions.  Les chats ont l’oreille fine… et moi aussi!

	 

	LA FOURRURE

	Jacynthe-Éloïse Borgia

	__________________________

	 

	J’ai toujours détesté toucher à de la fourrure. Lorsque j’en touche, ça me donne des frissons et j’ai les mains moites, ce qui empire la sensation. À chaque fois, j’ai l’impression qu’il faut que je me lave les mains immédiatement. J’essaie de l’éviter le plus possible ou de faire attention lorsque je n’ai pas le choix. Je m’assure toujours que le linge que je veux acheter n’ait pas de fourrure, et que s’il y en a, de vérifier la texture au toucher, pour m’assurer que je puisse le porter, puisque ça dépend de la fourrure. 

	 

	CONDUIRE…UN GROS DÉFI !

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Pour moi, conduire une voiture a toujours été un défi.  Je me déplace, comme tout le monde.  Cependant, cela me coûte très cher en énergie.  Avant d’avoir mon diagnostic d’autisme, je ne comprenais pas pourquoi j’avais tant de misère à conduire… Cela avait l’air tellement facile pour les autres!  Pour moi, c’est synonyme d’anxiété et de surcharge sensorielle presque à tout coup.  J’ai longtemps pensé que je faisais des attaques de panique au volant…  Cœur qui bat, sueurs froides, étourdissements…  Maintenant, je sais que c’est simplement une surcharge, trop de stimuli à traiter trop rapidement par mon cerveau…  Je vais essayer de vous décrire comment ça se passe pour moi.

	Je dois me rendre au travail.   Je prends la route, je suis capable!  Tout va bien…  Le paysage défile devant mes yeux, comme c’est beau! J’embarque sur l’autoroute. Soudainement, une voiture roule trop près de la mienne.  On me dépasse, tout le monde va trop vite…  Un camion me frôle, un autre…  La surcharge commence…  Le paysage défile à toute allure… Trop de formes, trop de couleurs à regarder…  Une voiture me dépasse et me coupe.  Je sursaute.  J’essaie de garder mes distances…  Des voitures embarquent sur l’autoroute, je dois me déplacer sur la voie rapide.  Respiration saccadée, étourdissements.  Calme-toi, tout va bien.  Je me replace sur la voie de droite, car je dois ralentir. Tout va toujours trop vite pour moi. Calme-toi. T’es capable de gérer ça. Je regarde ma vitesse, je regarde la route.  Calme-toi.  Respire.  J’ai mal au cœur.  Calme-toi, t’es capable. Je dois surveiller ma sortie qui approche. Enfin, je quitte l’autoroute. Respire.  Enfin, je peux ralentir et je sens mon cerveau me dire merci.  Il s’apaise un peu, il est moins envahi puisque je peux rouler plus tranquillement.  Je suis vidée. Respire. Calme-toi, t’es capable.  Je dois trouver la rue de ma destination.  J’essaie de lire les minuscules pancartes indiquant le nom des rues, mais ça va quand même trop vite, je n’ai pas le temps de traiter l’information. Zut! J’ai passé tout droit!  Encore une fois. Respire. Tourne de bord. Je suis enfin dans la bonne rue. Mes mains tremblent d’épuisement sur le volant.  Enfin arrivée à la bonne adresse, je me stationne.  J’éteins le moteur.  Enfin, le silence.  Enfin, l’immobilité.  Respire.  Je suis vidée.  Complètement.  Pourtant, ma journée commence…   Je dois aller travailler.  Respire.  J’ai les jambes molles et j’ai mal aux bras d’avoir trop serré le volant sans m’en rendre compte. Je prends quelques minutes pour recharger ma batterie en sortant le livre de mon coffre à gant.  Je me plonge dans la lecture de quelques lignes…  Enfin, l’air entre dans mes poumons. Bon, vas-y ma championne!  Ta journée commence!

	**Ce n’est pas de l’anxiété, c’est de la surcharge sensorielle et cognitive. Trop d’informations entrent en flot dans mon cerveau, qui n’arrive pas à tout traiter en temps réel.

	 

	NOTRE HYPERSENSIBILITÉ

	Océanne, Éléonore et Hugo

	__________________________

	 

	Moi, je suis très hypersensible.   La preuve, on fait juste me parler fort et j’ai le goût de pleurer sans raison.  Ça se produit très souvent.  Même qu’un jour où j’avais l’habitude de faire quelque chose, mais que finalement il y a eu un imprévu, j’ai paniqué littéralement. Je ne sais pas du tout pourquoi, mais c’est comme ça.  Océanne

	Pour moi l’hypersensibilité, c'est que je peux pleurer pour n'importe quelle raison comme quand quelqu’un me crie dessus. Éléonore 

	Pour moi l’hypersensibilité m’aide sur certains points, mais me dérange sur d'autres. Par exemple, grâce à ça, j’ai une excellente ouïe, mais les accumulations de bruits me dérangent. Hugo

	 

	SILENCIEUSE

	Anonyme

	__________________________

	 

	Enfant silencieuse, je trouvais les autres trop bruyants.  Je ne criais jamais.  Parler, c’est fatiguant.  Je n’aimais pas la cafétéria. 

	Trop de brouhaha.  C’est étourdissant.  On me disait que j’étais différente.  Je verbalisais mes idées, mais pas à n’importe qui.  J’évitais les foules.  Je m’en tenais loin…  J’avais peur de rester pris dans la foule.

	 

	TÉMOIGNAGE

	Audrey Dessureault

	__________________________

	 

	Juste de penser à une boule de ouate me fait grincer des dents, à la manière d’une craie sur un tableau noir (qui de mon côté ne me fait aucun effet).

	 

	LES HYPERSENSIBILITÉS

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	J’ai des hypersensibilités au niveau des 5 sens. Je sens plus les choses, c’est plus amplifié… exemple :  quelqu’un qui arrive de fumer la cigarette, ça m’agresse. 

	J’ai également des difficultés au niveau de la proprioception. Par exemple, aligner ma fourchette dans ma bouche est difficile, je cogne souvent avec mes ustensiles le bord de ma bouche.   

	Je suis une personne hypersensible, mes 5 sens sont amplifiés.  Malheureusement, je n’ai pas encore de trucs quand cela survient. 

	 

	 

	 

	La sélectivité alimentaire… 

	J’ai des particularités alimentaires. Je ne suis pas capable de manger des légumineuses telles que des pois chiches, puisque la texture dans ma bouche me lève le cœur. C’est pareil avec les « bines ».

	Je suis très difficile côté alimentaire, j’adore la nourriture que mes parents font, mais je ne pourrais pas vraiment voyager à l’extérieur du pays parce que ça me déstabiliserait trop (je ne serais pas certaine d’où viennent les aliments, je pourrais me priver de manger pendant plusieurs jours).

	Je n’aime pas les nouvelles tendances tel que mettre des fraises dans une salade, parce que je n’aime pas la texture et le goût.

	Ma routine des repas est de prendre le dîner et le souper avec mes parents à des heures pas mal semblables tous les jours, et pour le déjeuner, étant donné que je me lève un peu plus tard qu’eux, je le prends seule. Je mange des collations en après-midi et en soirée.

	 

	TÉMOIGNAGE

	François Hamel

	__________________________

	 

	Pour moi, être autiste, c’est être quelqu'un qui a plus de difficultés au niveau social et qui est hypersensible à certaines choses comme le bruit, l'odorat, le goût, les 5 sens. Nous avons aussi des intérêts spécifiques qui sont authentiques chez les autistes et des sens surdéveloppés. J'ai une bonne oreille alors j'ai une bonne mémoire auditive. 

	[image: Une image contenant croquis, dessin humoristique, clipart, dessin

Description générée automatiquement]

	 

	 

	TÉMOIGNAGES COLLECTIFS SUR LA SÉLECTIVITÉ ALIMENTAIRE

	 

	« Moi, je mange un aliment à la fois. »

	 

	« Je mange une catégorie d’aliments au complet à la fois.  Par exemple, si j’ai des patates, de la viande et des légumes, je mange d’abord toutes les patates, puis toute la viande et je termine en mangeant tous les légumes. Un peu comme une séquence d’étapes… »

	 

	« Moi, je mange une bouchée de chaque, pour qu’il me reste une bouchée de chaque à la fin. »

	 

	« Je n’aime pas les légumes cuits, mais j’adore les légumes crus.  La texture n’est pas pareille… »

	 

	« Je n’aime pas les sauces et les mets avec des textures différentes.  Par exemple, la sauce à spaghetti doit être lisse. »

	 

	« J’ai une répulsion aux textures des sauces et odeurs des viandes à la cuisson. »

	 

	« Moi, c’est la répétition des aliments et condiments 
utilisés. »

	 

	 

	LA SÉLECTIVITÉ

	Audrey Dessureault

	__________________________

	 

	Patience

	Quand j’étais petite, j’avais cette particularité d’être extrêmement sélective sur certains aliments, surtout au niveau de certains légumes. Il était facile de savoir laquelle était mon assiette, parce que je mettais les légumes que je n’aimais pas tout autour de l’assiette, j’avais pris bien soin de couper ces légumes en très petits morceaux. Heureusement, quand j’ai commencé à cuisiner et à explorer graduellement de plus en plus d’aliments, j’ai réussi à diminuer le nombre d’aliments que je ne peux tolérer à une dizaine, surtout la texture plus caoutchouteuse. Quiconque mettra des champignons, même broyés, dans sa sauce à spaghetti, ne passera pas pour une « Nonna » italienne à mes yeux!  

	 

	Un petit peu de ceci, un petit peu de ça!

	Lors de mon évaluation pour autisme à trente-sept ans, ma mère a raconté aux neuropsychologues que lorsque j’étais petite, lors de ma seule hospitalisation, j’avais bien fait rire le personnel hospitalier. Ayant accès à un plateau avec la soupe, le plat principal et le dessert, j’allais piger un peu dans chacun des éléments avec mes yeux pétillants d’enfants qui pouvaient se permettre « l’interdit. » 

	Lors de ma récente hospitalisation, j’en ai profité pour redécouvrir ce principe plutôt cocasse, et je dois dire y avoir pris goût d’une certaine façon. C’est probablement mon côté épicurien, toujours à la recherche de la « bouchée parfaite ». J’ai appris avec la meilleure chef: ma grand-maman Bibianne (la définition incarnée d’une Grand-maman gâteau) qui parle. Retenter l’expérience m’a fait réaliser qu’en fait, mes papilles aiment avoir des repas savoureux et « pas plates », mais que ça fait une véritable explosion dans mon cerveau, quand je peux vivre des contrastes de textures, de températures et de saveurs, comme un déjeuner sucré-salé ou un brownie chaud avec de la crème glacée… Bon appétit! 

	 

	 

	TEXTE SUR L’HYPERSENSIBILITÉ

	Nicolas Miousse

	__________________________

	 

	Étant donné que c’est une condition qui me touche de près, j’ai passé beaucoup de temps à lire au sujet de l’autisme. J’ai maintenant le goût de vous partager une partie de mes découvertes tout en faisant un parallèle avec mon propre vécu. Lorsque j’ai finalement compris et accepté que cela faisait partie de moi, tellement de choses ont commencé à avoir du sens. C’est comme si j’avais enfin réussi à assembler les pièces d’un casse-tête. La vision populaire de l’autisme est souvent, celle de l’autisme de Kanner (infantile) avec ses caractéristiques très stéréotypées. D’où les commentaires parfois entendus, du genre : « mais tu n’as pas l’air d’un autiste toi ! ». Heureusement, un travail de vulgarisation est en cours. Il est de plus en plus accepté que l’autisme est un spectre, avec toutes sortes de personnes différentes. 

	Je crois qu’il existe toutefois un fil conducteur et des caractéristiques communes. Une de celles-ci est l’hypersensibilité à certains stimulus, que ce soient les bruits, la lumière ou le toucher. Dans mon cas, cela m’a déjà amené à mettre une belle horloge qu’on m’avait offerte à la poubelle. Il m’était complètement insupportable d’écouter son tic-tac toute la journée, j’en faisais même de l’insomnie. C’est que nous avons de la difficulté à filtrer les stimulus et à garder seulement ceux qui sont vraiment importants. Il existe la théorie des seaux pour illustrer cette sensibilité et ses effets. Elle utilise l’image de seaux que chaque humain aurait en lui. Il y a un seau pour le sensoriel, un seau pour le cognitif et un autre pour les émotions. Chez les autistes, le seau sensoriel se remplit souvent très vite. On peut dire, de façon imagée, que lorsqu’il est plein, il déborde dans les autres seaux (cognitif et émotionnel). Certains auront alors une réaction de colère, d’autres se refermeront sur eux-mêmes n’arrivant plus à dire un seul mot. Leur capacité cognitive étant alors réduite de beaucoup. 

	J’ai vécu cette situation plusieurs fois, dans les fêtes, aux moments où plusieurs personnes parlent très fort en même temps. Il vient un moment où je n’entends qu’un bourdonnement. Il devient impossible pour moi, de suivre quatre ou cinq conversations en même temps au milieu d’un brouhaha. Évidemment que mes capacités à entretenir une conversation et à formuler des phrases s’amoindrissent, et je deviens soudainement muet. Cela m’amène à vous parler de l’hypervigilance. Étant donné que nous entendons les bruits très intensément, nous le vivons souvent comme une agression. Le cerveau se demande seulement s’il doit combattre ou fuir, et cela peut rapidement devenir très épuisant de toujours être en mode survie. Il devient alors important de se trouver un endroit calme pour se recentrer sur soi. Si nous n’arrivons pas à trouver ce petit coin tranquille, nous risquons l’épuisement. Puis, plus nous sommes fatigués et plus nos hypersensibilités sont exacerbées; c’est une roue qui tourne.  

	Je vais terminer ce texte sur une note humoristique. Je me compare à un chat par rapport à la sensibilité au bruit. Vous avez surement déjà vu un chat qui dresse les oreilles au moindre son, que ce soit une voiture qui passe ou un voisin qui ouvre une porte. Que fait le chat lorsqu’il est trop dérangé par un bruit comme le tonnerre? Il se cache à un endroit plus tranquille : sous le lit par exemple.

	 

	ÊTRE HYPERSENSIBLE : 
UN FARDEAU OU UN CADEAU?

	Marie-Christine Bélec

	__________________________

	 

	Depuis que je suis toute petite, il m’arrive souvent de me sentir « trop ». On m'a souvent dit que j'étais « trop émotive », « trop sensible », « trop intense ». Une simple remarque peut me bouleverser, un conflit m’épuiser et un film triste me faire pleurer à chaudes larmes. Je ressens tout intensément et c’est épuisant. 

	Adolescente, cette sensibilité est devenue un fardeau. Je me sentais différente, toujours un peu à côté de la plaque. Incomprise dans mes états d’âme, isolée dans un monde intérieur d’une profondeur infinie. Les gens ne comprenaient pas mes réactions, mes questions existentielles, ma vision. Ils tentaient tant bien que mal de me calmer, me rassurer avec des paroles comme : « Calme-toi, ce n’est rien ». Ces mots bien intentionnés m'ont tout de même fait douter de moi. « Peut-être que c’est moi, le problème. » J’ai donc choisi d’enfouir ces questions et ces émotions, et de mettre le masque de la fille forte au cœur léger que je croyais devoir être. 

	Jeune adulte, je me suis retrouvée épuisée, anxieuse, engourdie, déconnectée de moi-même, perdue. J’étais incapable de décider la direction que je souhaitais donner à ma vie, éparpillant mes énergies à vouloir plaire et faire ce que les autres attendaient de moi. J’ai touché le fond, et j’ai dû me rendre à l’évidence que ma méthode d’enfouissement ne fonctionnait pas. Et hop, en thérapie! 

	Avec de l’aide et avec le temps, j’ai appris à connaître ce côté de moi, et j’ai pu lui donner un nom : l’hypersensibilité. Ou, comme j’aime bien l’appeler : ma « Drama Queen » intérieure. Cette petite voix qui m’annonce constamment la fin du monde, qui crée des tornades avec quelques coups de vent et des orages avec quelques nuages. Puis, j’ai découvert que je n’étais pas seule et que c’est même assez commun. Soulagement : « Ce n’est pas moi le problème ». Mais qu’est-ce qui fait que je suis comme je suis? 

	À ce jour, il n’y a que des hypothèses sur les causes de l’hypersensibilité. Dans mon cas, je crois que c’est un mélange de génétique, de tempérament, mais aussi, une adaptation naturelle au contexte dans lequel j’ai grandi. Mon petit frère porte de nombreuses étiquettes : handicapé, autiste, non verbal…  De grands besoins, et si peu de mots et de moyens de nous les faire connaître. Cela m’a poussée à être toujours attentive à ses émotions, à ses signaux silencieux.  Je devais ressentir ce qu’il ne pouvait pas exprimer pleinement.  Cela m’a appris à être hypervigilante et à percevoir les détails que d’autres n’auraient peut-être pas remarqués. J’ai appris à décoder les regards entre mes parents, l’intonation de leurs soupirs, le rythme de leurs pas. Bien souvent, ils n’avaient pas les mots, eux non plus. 

	Aujourd’hui, je vois cette sensibilité extrême comme une force. Certes, elle me rend souvent à fleur de peau, mais elle me permet aussi de percevoir les nuances des émotions des autres, d’avoir de l’empathie et de créer des liens profonds. Je ressens la beauté d’un coucher de soleil, la tendresse dans un sourire et l’intensité d’une œuvre d’art avec une profondeur que beaucoup ne comprennent pas.

	Bien sûr, ce n’est pas toujours facile.  Les critiques me blessent encore plus que je ne le voudrais, et les situations stressantes me submergent rapidement.  Je suis une véritable éponge qui absorbe tout ce qui l’entoure, le beau et le moins beau.  J’ai donc dû apprendre à être à l’écoute de mes besoins et mes signaux, à respecter mes limites, et à trouver des moyens de me libérer de ces émotions qui prennent parfois toute la place. 

	Depuis que je suis maman, j’apprends à apprivoiser mon hypersensibilité sensorielle. Au début, lorsque j’avais envie de repousser ma fille alors qu’elle avait besoin de proximité, je me disais que j’étais une mauvaise mère. Puis, lorsque ses pleurs me donnaient envie de crier, je me disais que je n’étais peut-être pas faite pour ça, finalement. Et quand, à la fin de la journée, je me sentais sur le point d’exploser, je me suis remise à douter de moi. « Peut-être que c’est moi, le problème. » Puis, un jour, j’ai lu un livre merveilleux sur l’hypersensibilité parentale, et tout cela a pris un sens. Je me suis souvenue que ce fardeau est aussi, et surtout, un merveilleux cadeau. 

	 Je suis hypersensible, mais je suis aussi humaine, attentive, douce, créative, empathique, généreuse, forte, brillante, intuitive, talentueuse, sincère, courageuse et plus encore.

	 

	L’IMPORTANCE DES BESOINS DE BASE

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Pour tout le monde, les besoins de base tels que : dormir, se nourrir, etc, doivent d’abord être comblés avant de penser à combler d’autres besoins.  Pour les personnes autistes, je crois que l’importance de ces besoins est encore plus grande.  Si on prend l’exemple de la faim, une personne non autiste peut quand même finir sa tâche et manger par la suite.  Dans mon cas, la faim est aussi envahissante que mes émotions.  Si j’ai trop faim, je ne peux plus fonctionner et cela peut même mener à une surcharge.  Si je suis fatiguée, je peux difficilement fonctionner, un peu comme un jeune bébé.  Si j’ai froid ou si j’ai chaud, même chose.  Cela m’envahit complètement, mon corps, ma tête et mes émotions.  Donc, avoir une bonne hygiène de vie et une routine est vraiment important chez beaucoup de personnes neurodivergentes.  Cela peut vraiment faire la différence dans notre énergie et notre bien-être…

	 

	POUR NOUS, LES HYPERSENSIBILITÉS OU LES HYPOSENSIBILITÉS…

	 

	À RETENIR

	__________________________
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Description générée automatiquement]*Nous ressentons davantage d’hypersensibilités lorsque nous sommes fatigués, stressés, lorsque nous avons faim...

	 

	*Une personne peut être hypersensible pour un sens (ex. : la vue) et être hyposensible pour un autre sens (ex. : le toucher)

	 

	 

	*Ne pas mettre en doute les propos de la personne qui mentionne un inconfort sensoriel, ce n’est pas un caprice ni un choix.

	 

	*Certaines personnes n’aiment pas se faire toucher et d’autres adorent les câlins.  Il est important de ne pas tenir pour acquis que dans tous les cas, une personne autiste n’aime pas les contacts.

	 

	 

	NOS TRUCS

	 

	Voici quelques astuces qui peuvent aider en cas d’hypersensibilité au niveau des différents sens.

	 

	La vue 

	« Moi, je préfère quand mon décor est épuré. »

	« Je porte des lunettes de soleil partout dans les lieux publics (et surtout chez le dentiste).

	« J’adore porter un chandail à capuchon, c’est très pratique pour m’isoler. »

	« Je ferme mes rideaux quand j’ai besoin de reposer mes yeux. »

	« Chez moi, il n’y a que des lampes tamisées, pas d’éclairage fort ».

	 

	L’ouïe 

	« Je ne sors jamais sans mes coquilles ou mes bouchons anti-bruit. Je les ai sur moi en cas de besoin quand c’est trop bruyant. »

	« Moi, j’écoute de la musique, ça m’aide beaucoup. »

	« Je fredonne pour couvrir un autre son (ex. : dans la douche, quand j’ouvre le robinet…). »

	« J’éteins la musique ou la télévision pour me concentrer. »

	« Je me dis que le bruit va s’arrêter après un moment (ex. : la chasse d’eau de la toilette). »

	 

	L’odorat

	« Moi, j’adore mettre une goutte d’huile essentielle sur ma main, surtout la lavande ».

	« Je branche mon diffuseur d’huile essentielle (au citron!) quand je suis fatigué. »

	« Je mange loin des autres, c’est plus facile à cause des odeurs. »

	 

	Le goût

	« Ce n’est pas un caprice! »

	« Je n’aime pas quand les aliments se touchent dans mon assiette.  Quand j’étais plus jeune, j’avais une assiette avec des compartiments. »

	« On peut manger les aliments d’un plat séparément (ex. manger un pâté chinois déconstruit avec les pommes de terre, la viande et le maïs séparés). »

	« J’adore les smoothies. »

	« Éviter les mets épicés, avec des oignons, de l’ail… »

	« Moi, je n’aime pas les carottes cuites, mais je les adore crues. »

	« Manger dans le calme, ça m’aide. »

	« J’aime choisir ce que je mange. »

	« J’ai besoin de savoir d’avance ce qu’on va manger. »

	« Comme je mange souvent la même chose, je prends aussi des vitamines. »

	« Je ne mange pas beaucoup aux repas, je mange surtout des collations. »

	« Quand un enfant est très sélectif, c’est mieux selon nous, d’ajouter un nouvel aliment quand il est calme, à la maison.  Pas à l’école ou à la garderie. »

	 

	Le toucher

	« Je coupe les étiquettes de mes vêtements, c’est une torture! »

	« Je préfère les vêtements mous (coton ouaté, legging…), je déteste le denim. »

	« J’aime les vêtements en coton, je déteste les matières synthétiques comme le nylon. »

	« Je ne tolère pas les élastiques des bas, je choisis les plus courts. »

	« Un bon truc : toujours laver les nouveaux vêtements, ils sont plus doux. »

	« Je porte toujours une camisole serrée sous mon chandail. »

	« Moi j’aime les vêtements très amples. »

	« Je dors avec une couverture lourde (ex. une catalogne). »

	« Quand je suis fatiguée, je porte un vieux vêtement que je trouve confortable. »

	« J’offre toujours à mon fils deux choix de chandails. »

	« Mon enfant préfère se laver lui-même et avoir le contrôle. »

	« Dans la douche, je me lave toujours dans le même ordre. »

	 

	À retenir
Certaines personnes n’aiment pas se faire toucher et d’autres adorent les câlins.  Il est important de ne pas tenir pour acquis que dans tous les cas, une personne autiste n’aime pas les contacts.


	 

	La proprioception

	Dans nos mots, c’est que nous avons de la difficulté avec la position de notre corps dans l’environnement.  Il nous arrive alors de nous cogner sur les meubles, les cadres de porte, d’être maladroits et de manquer de coordination.

	« Un animal lourd ou une couverture lourde, ça m’aide beaucoup. »

	« Moi, je porte une camisole serrée sous mon linge. »

	« Je mets une bague, c’est mon repère dans l’espace. »  

	 

	L’intéroception

	C’est ressentir la faim, la satiété, l’envie d’uriner, un mal de ventre…

	« Moi, je ne sens pas toujours la faim quand je suis occupé. »

	 

	Le sens vestibulaire

	C’est relié aux sensations causées par les mouvements et au sens de l’équilibre.  

	« Moi, j’ai le mal des transports. »

	« J’ai le vertige, je ne suis pas bien dans les hauteurs. »

	« Pour moi, traverser un pont suspendu est une véritable épreuve! »

	 

	Nos trucs chez le coiffeur

	Pour certains, se faire couper les cheveux est un moment pénible.

	« J’essaie de me changer les idées avec ma tablette ou bien en lisant un livre »

	« J’apporte toujours avec moi un objet à manipuler.  Partout. »

	« Pas question de me sécher les cheveux!  Ils sèchent au naturel. »

	« Je préfère ne pas parler et qu’on reste dans le silence. »

	« On peut mettre une minuterie pour les plus jeunes.  Ça montre que la fin approche. »

	« Après, je me récompense. Ouf! C’est fait! » 

	 

	 

	Une bonne chose à faire selon nous :
Dresser un tableau de chacun de nos sens et indiquer pour chaque sens, si nous avons une hypersensibilité ou une hyposensibilité.  Donner ce tableau aux gens qui nous entourent (école, au travail, famille élargie…)


	 

	SURCHARGE SENSORIELLE

	Anonyme

	__________________________

	 

	La surcharge sensorielle, c’est quand mon corps a accumulé trop d’agressions sensorielles et que ça déborde.  Je peux être étourdie, avoir des nausées, perdre l’équilibre, trembler, étouffer, devoir me rendre aux toilettes… Quand cela arrive, voici quelques pistes de choses que vous pouvez faire :

	 

	
		Fermer les lumières et les sons (radio, télévision…)

		Nous isoler dans un lieu calme et nous laisser le temps de récupérer (c’est long!)

		Ne pas parler (silence total)

		Prendre le temps de se reposer avant une activité.

		Toujours nous prévenir avant de brancher un appareil bruyant comme un aspirateur, un outil, un séchoir… C’est vraiment douloureux.



	 

	Petits trucs à l’école :

	 

	
		On peut demander que notre case soit dans un coin plus calme ou sur le bout d’une rangée.  

		S’asseoir près d’un mur.

		Demander à épurer le décor

		Toujours apporter nos coquilles pour se déplacer (ex. : pour aller aux toilettes)

		S’habiller dans un coin calme (ou le faire avant ou après les autres)

		Informer tous les intervenants scolaires des particularités sensorielles de l’élève.





	

	





	TEXTES SUR LA SURCHARGE SENSORIELLE

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Surcharge sensorielle lors d’une réunion

	 

	**Petite note aux non autistes : parfois, le cerveau d’une personne autiste n’arrive pas à filtrer les sons prioritaires.  Tous les sons entrent par les sens avec la même intensité. En voici un exemple…

	 

	J’avais tellement hâte à ce grand rassemblement! Tant de professionnels réunis pour discuter ensemble de projets… Je suis très heureuse, j’attendais ce jour depuis des semaines.  Je souris, je salue, tout va bien.  On s’assoit pour écouter le conférencier.  Quel beau moment! Je vais apprendre plein de choses… Tout à coup, le conférencier nous propose de discuter entre nous pour la prochaine heure. Nous avons des idées à échanger, des pistes à explorer, c’est excitant!  J’ai tellement de bonnes idées à partager… Tranquillement, les cent personnes dans la salle commencent à discuter avec leurs voisins de table. Ça placote, ça échange, des dizaines de voix se font entendre simultanément.  Des rires.  Des exclamations.  Tout le monde lève le ton inconsciemment pour couvrir le brouhaha.  Et moi.  Au milieu d’une centaine de gens.  Au beau milieu.  Pétrifiée. Littéralement. Incapable de dire un mot. Aussi muette qu’une carpe. Une statue.  Je m’enfonce tranquillement dans un abîme de sons.  On dirait une grosse vague qui m’enfonce.  J’en ai le souffle coupé.  J’ai mal à la tête.  En fait, ma tête veut exploser de recevoir tous les mots contenus dans la pièce, toutes ces voix différentes, ces rires.  Je sursaute.  L’anxiété m’habite soudain.  Je n’ai plus de plaisir.  Je ne peux plus participer à la discussion.  Je dois sortir au plus vite, sinon je vais perdre connaissance.  J’ai dû rester une bonne vingtaine de minutes assise sur une chaise à la porte de la salle.  À tenter de respirer, de reprendre le dessus sur mes sens surchargés, certaines personnes me regardent et doivent me trouver solitaire… Un handicap invisible, c’est bien camouflé parfois.

	 

	 

	Distraite ? Difficile de filtrer les sons

	Mon cerveau ne filtre pas les sons.  Surtout les voix humaines.  Quand je suis dans une salle remplie de gens, il arrive parfois que mon cerveau ne fixe pas son attention sur la personne qui me parle.  Il me joue des tours.  Il entend très distinctement la conversation d’un groupe de personnes éloignées. Tellement clairement que je pourrais répliquer et participer à la conversation.  Mais voilà, le problème est que j’ignore complètement ce que mon interlocuteur vient de me dire.  Comment lui expliquer cela… Je dis simplement : pardon, peux-tu répéter ce que tu viens de dire? J’étais distraite… En fait, je n’étais pas du tout distraite. Mes oreilles étaient tournées vers une autre personne à l’autre bout de la salle!

	 

	Tout va trop vite ! 

	Tout va trop vite! Les conversations, les sons. C’est bloqué, c’est bouché. Trop d’informations en même temps.  Je comprends ceux qui crient, qui se mettent en colère.  C’est la manifestation du trop-plein, de l’embouteillage des sens.  Moi, je vis tout ça par l’intérieur.  Je fige, je deviens muette, je suis pétrifiée sur place.  Une statue vivante.

	 

	La surcharge est un carambolage

	La surcharge est comme un carambolage dans mon cerveau…

	En temps normal, dans mon cerveau, il y a des autoroutes avec des voitures qui circulent à toute vitesse et en grand nombre.

	Parfois, il y a encore plus de trafic, tout va trop vite, la chaussée devient glissante…

	Une surcharge, c’est comme un carambolage, pas un embouteillage.

	Toutes les voitures sont versées sur le côté, plus aucune circulation n’est possible.

	Il faut attendre; les remorqueuses vont venir enlever les voitures une par une.

	C’est long…

	Même si on me dit d’avancer, ce n’est pas possible.

	 

	LES SURCHARGES

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	J’ai parfois des surcharges comme par exemple, lorsque ma stéréotypie du son « zaaaa » sort de ma bouche, c’est un signe pour moi ou lorsque je m’isole plus.

	Selon moi, c’est parce que c’est ma façon à moi d’exprimer mes surcharges. 

	Le son sort spontanément sans que j’aie le contrôle, c’est souvent gênant. 

	C’est lorsque je me sens très anxieuse ou très joyeuse.

	Je ne peux malheureusement pas les prévenir encore. Après je me sens gênée, mais mieux, un peu moins anxieuse.

	 

	PENSÉE

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Mes sens mènent parfois au chaos dans ma tête.

	Trop de couleurs, de sons, de mouvements, de mots.
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Description générée automatiquement]CHAPITRE 3 : 
LE FONCTIONNEMENT COGNITIF

	Le fonctionnement cognitif regroupe les processus mentaux (capacités de notre cerveau) qui nous permettent de comprendre notre environnement et de nous y adapter.  Parmi ceux-ci, on retrouve: l’attention, les fonctions exécutives, la mémoire, les fonctions visuo-spatiales, le langage et la cognition sociale. Bien qu’il soit reconnu que le fonctionnement cognitif des personnes autistes diffère de celui des personnes non-autistes, la nature de ces différences ou les mécanismes cérébraux impliqués dans l’autisme sont encore à l’étude. Outre les particularités du traitement sensoriel abordées précédemment, les théories explicatives proposées concernent: 
La cohérence centrale ou un style cognitif plus séquentiel (la personne autiste percevrait les informations séparément et aurait de la difficulté à les intégrer dans un tout);
La théorie de l’esprit (la personne autiste aurait de la difficulté à attribuer des états psychologiques aux autres personnes ou à comprendre que les autres ont des pensées et intentions différentes des siennes);
Les fonctions exécutives (la personne autiste rencontrerait des difficultés dans les processus permettant de réguler le comportement et les émotions, de réagir efficacement devant des situations nouvelles ou complexes pour atteindre un but).  
Encore une fois, il est important de mentionner que ces difficultés peuvent varier d’une personne autiste à l’autre. 
Une caractéristique principale du fonctionnement cognitif des personnes autistes est l’écart marqué entre leurs domaines de forces et de faiblesses. Très souvent, leur niveau de fonctionnement au quotidien, à l’école ou au travail ne correspond pas à leur niveau de capacités intellectuelles (qui sont parfois difficiles à bien évaluer).   


	 

	 

	RESPECTER LA VITESSE DE MON CERVEAU

	Par Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Tout va bien lorsque le rythme de mon cerveau est respecté.  Je m’explique.  Si quelqu’un me parle trop rapidement, c’est comme si mon cerveau est soudainement envahi et que les informations restent prises dans la porte d’entrée.  C’est la cohue, ça bouche, la porte est bloquée. C’est la même chose lorsque j’essaie de faire plusieurs tâches en même temps, c’est trop, ça bloque. Au contraire, lorsque ma capacité d’intégrer l’information est respectée, ou lorsque je fais une chose à la fois, tout va bien!

	Je vois visuellement dans ma tête un 100%. Lorsque je fais une chose à la fois, je peux y mettre 100% de mon attention et de mes capacités.  Si je fais 3 choses en même temps, je ne peux mettre que 33% de mes capacités et je me dirige vers un échec.

	Voici un exemple concret : quelqu’un me parle pendant que je fais une tâche complexe, ça bloque.  Mon attention est 100% sur les paroles et je tombe presque en surcharge si j’essaie de poursuivre la tâche en même temps.  Donc, j’attends que la discussion soit terminée avant de me remettre à la tâche.

	 

	IMPORTANT
 Une chose à la fois = évite la surcharge.


	 

	Faire une chose à la fois

	La plupart du temps, j’ai de la difficulté à faire deux choses à la fois. 

	Par exemple, écouter quelqu’un tout en faisant quelque chose. On dirait que j’écoute mieux si j’arrête de faire ce que je fais, et que je me concentre uniquement sur les mots que la personne dit.  C’est la même chose quand je mange, je préfère rester silencieuse et me concentrer sur mon repas.

	 

	L’ARBORICULTEUR À LA BOUSSOLE EXCENTRIQUE…

	Par Jean-Loup Audet

	__________________________

	 

	Quel titre étrange peut-être, vous dites-vous, en ce moment? En voici la raison. Comme beaucoup de personnes autistes, j’ai ce type de pensée qu’on appelle pensée en arborescence. On illustre souvent la pensée en arborescence sous forme d’arbre et pour cause: à l’instar d’un arbre, ma pensée est étagée, ramifiée. Grimpez avec moi dans mon arbre de pensées où règnent confusion, chaos, désarroi, anxiété et beauté. Beauté, direz-vous?  Avec cette description de son arbre?  Oui, beauté, car malgré les défis quotidiens auxquels je suis confronté, ma différence est belle. Mes gaffes sont des anecdotes succulentes qui m’apportent fous rires, à chaque jour de ma vie. Pourquoi se sentir incompétent lorsqu’on peut simplement en rire?  Et croyez-moi... je suis une source intarissable de situations anxiogènes qui après coup, sont loufoques et loin d’être aussi dramatiques que l’anxiété du moment, anxiété provoquée par ce fameux type de pensée.  En voici une parmi tant d’autres...

	Hier, n’ayant pas de nouvelle d’une amie, je lui ai envoyé un texto.  Allo, comment vas-tu? Formule simple que j’ai apprise avec le temps.  Les neurotypiques le font, c’est sûrement de cette façon qu’il faille procéder (apprentissage par imitation, masquage). Comme réponse j’ai : « appel » Je suis pantois.  Je regarde mon écran, fixement, relis et relis ces deux mots pourtant très simples.  Il est écrit: « auto-appel ».  Bon ça je comprends! Elle est en voiture.  Dossier réglé.  Appel...  Mot dont la signification est:  action d’appeler pour faire venir à soi, pour obtenir une réponse; selon le dictionnaire le Robert. Je fixe l’écran, le regard anxieux et paniqué.  Ces deux mots mis ensemble n’ont aucun sens.  Ici entre en jeu la nécessité de l’autodérision que je cultive, afin d’affronter le monde extérieur qui me laisse trop souvent dans un brouillard épais d’incompréhension, de gaffes sociales, de réponses inadéquates et j’en passe!

	Revenons à mes moutons.  Auto, c’est classé.  Appel quant à lui...  Arrivent la pensée en arborescence et les multiples pensées qui, comme un arbre, déploient ses branches de plus en plus haut, me donnant un vertige existentiel pire que le plus haut des Grands 8 qu’on puisse trouver. Voici donc toutes les « branches » de ma pensée en arborescence, que deux seuls et simples mots ont su générer!

	Branche 1 : c’est un message automatisé que je reçois, car mon amie est sur la route. La sécurité avant tout.

	Branche 2 : Elle est en voiture, mais a pris le temps d’écrire rapidement auto-appel afin que je la rappelle.

	Branche 3 : Oui, mais alors...  appel se serait orthographié appelle et non appel donc ma branche 2 est probablement fausse.  Passons à un autre... appel!  (Ou branche, dans mon cas.)

	Branche 4: elle a peut-être fait une faute d’orthographe et a écrit appel plutôt qu’appelle ou n’a pas eu suffisamment de temps pour écrire appelle, donc elle a coupé court avec appel. Donc, elle veut sans doute que je la rappelle ???  L’anxiété monte de deux crans, ce qui me conduit à une ̈branche plus haute de mon arbre de pensée, qui grimpe vers le ciel à la même vitesse que mon anxiété.

	Branche 5: Si je la rappelle, mais que la première branche était la bonne; le message automatisé, je vais l’importuner! Comme plusieurs personnes autistes, malheureusement, on m’a dit trop souvent que je ne comprenais rien à rien, que j’étais ̈lourd ̈ avec mes validations et tentatives d’éclaircir mon ciel social obscurci par trop de messages contradictoires, donc j’ai une boule d’angoisse dans la gorge. Si je me trompe de pensée... elle pensera que je suis idiot, lourd et de surcroit, je l’aurai dérangée. Elle est très occupée.  Misère.  Difficile, qu’est mon métier d’arboriculteur de pensées...

	Branche 6: Si la bonne branche était en réalité la 4 et que je ne la rappelle pas par peur de n’avoir choisi la bonne branche, elle ne comprendra pas mon silence; peut-être même sera-t-elle en en colère ??

	Déjà 6 niveaux de branches à mon arbre et j’ai toujours le regard rempli d’incertitudes et d’incompréhension.  Ciel!  Mon mari!  Je lui demande son avis.  Lui aussi est autiste. Il me regarde avec le même air que je regarde mon écran!  Deux adultes autistes contre deux mots simples.... Le combat est rude et la tension monte encore!

	Je suis si haut dans mon arbre que je me suis égaré parmi toutes ses branches, si haut que je ne vois plus sa base.  J’ai tant le vertige, la ̈peur de tomber de haut dans un monde neurotypique ̈ que je n’ai plus rien à perdre. Je suis perdu de toute façon!  Je suis si haut perché dans mes pensées que je ne peux guère grimper davantage et la chute n’en serait que plus brutale! Tel un oisillon pétrifié par la peur de s’écraser au sol, mais voulant goûter la liberté de déployer ses ailes, je me lance!  Contact, amie, appeler; allez! J’appuie sur appeler!  Laquelle, de toutes les branches de mon arbre, est la bonne? Les paris sont ouverts... La 4.  Appel plutôt qu’appelle, car par manque de temps à un feu rouge, les trois dernières lettres du mot ne furent jamais écrites.

	Après avoir pratiquement reboisé le Québec avec pour seuls outils, les mots auto et appel, j’aurais pu, finalement, n’avoir qu’un simple bouquet de brindilles... Tant de pensées anxiogènes qui s’entremêlent pour deux mots.  Imaginez ce que peut donner une phrase complète !!

	J’espère avoir réussi à vous imager la façon dont certaines informations, parfaitement claires et précises, pour vous, peuvent semer le chaos dans notre cerveau. Comme tout chaos, il comporte sa part de beauté, mais de bûches et d’embûches. J’espère surtout que la prochaine fois qu’une personne autiste viendra valider auprès de vous, si elle a bien compris ce que vous vouliez dire, vous vous rappellerez mon arbre.  Mon cerveau est la forêt d’Amazonie dans laquelle, je tente de vous comprendre parfois avec succès, parfois complètement perdu ou complètement à l’ouest, à cause de ma boussole cérébrale qui ne fonctionne pas comme la vôtre. Soyez indulgents. Dans ma forêt, je cultive l’espoir; l’espoir que nos boussoles respectives arrivent à un même Nord.  Avec un peu de précisons, d’éclaircissements, vous m’aiderez à m’épanouir avec ma boussole différente de la vôtre.  Et j’insiste sur le mot « différente », car il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises boussoles. Seulement des modes de fonctionnement différents.

	 

	LE TEMPS

	Anonyme

	__________________________

	 

	Le temps… Quand je m’adonne à ma passion, je ne vois pas le temps passer.  Le temps est un mot abstrait pour moi.  J’ai une minuterie visuelle pour me rappeler: de prendre une pause ou de manger.  Sinon, je pourrais continuer mon activité pendant des heures !      

	 

	LA GESTION DU TEMPS

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	J’ai de la difficulté avec la gestion du temps, par exemple: pendant mes rendez-vous avec mes intervenants s’il n’y a pas d’horloge ou de « Time Timer », j’ai de la difficulté à me situer dans le temps… Mon truc est d’avoir un « Time Timer, » c’est visuel et silencieux lorsque le temps s’écoule. 

	 

	TRUC POUR TE METTRE EN ACTION

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Je ne sais pas si ça t’arrive parfois d’avoir de la difficulté à te mettre en action devant une tâche à accomplir.  Je te donne mon truc : je commence par faire une mini tâche, une mini étape.  C’est le premier pas.  C’est comme un réchauffement pour te mettre en action.  Parfois, on fige devant l’ampleur de la tâche entière.  Alors, fais comme moi, divise la tâche en plusieurs petites tâches, en mini tâches.  Prends la plus petite tâche et fais-là.  Tu vas voir, ton corps va se mettre en action, c’est magique!  C’est comme un engrenage rouillé, il faut amorcer le mouvement pour que le moteur démarre.

	 

	 

	UNE SOLUTION À UN PROBLÈME

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	C’est quelque chose que je remarque souvent. Quand nous sommes face à un problème, nous avons souvent une seule solution qui nous vient. Et parfois, cette solution ne fonctionne pas.  Nous sommes comme dans un cul-de-sac. On dirait que notre cerveau ne produit pas d’autre solution… Si ça t’arrive aussi, c’est parfaitement normal pour une personne autiste.  
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 LA COMMUNICATION ET LES INTERACTIONS SOCIALES

	 

	Les capacités langagières sont très variables chez les personnes autistes, allant d’une absence de langage (d’où le terme « autisme non-verbal ») à un langage parfois plus développé que la majorité des individus du même âge.  Or, toutes les personnes autistes sont confrontées à des défis au niveau de la communication: ce qui implique le partage d’une information avec une autre personne donc, une interaction.  Bien qu’ils ne se manifestent pas de la même façon chez toutes les personnes autistes, ces défis se retrouvent au niveau: 
- De la réciprocité sociale ou émotionnelle. Cela implique la capacité à initier une interaction et à s’ajuster en fonction de la réponse de l’autre, comme par exemple, avoir un échange conversationnel, partager des intérêts et des émotions avec une autre personne. 
-Des comportements de communication non verbale. Cela inclut l’intonation de la voix, les gestes, l’expression faciale et le regard qui sont des éléments aidants à la compréhension d’un message ou d’une intention. Les personnes autistes peuvent avoir de la difficulté à utiliser les comportements de communication non-verbale et à les comprendre lorsqu’ils sont produits par les autres. 
-Du développement, du maintien et de la compréhension des relations. Cela réfère à l’intérêt et la façon d’être en relation, la capacité à ajuster son comportement selon le contexte ou à suivre les règles sociales implicites. Il arrive que les besoins relationnels soient différents chez les personnes autistes, mais généralement, le désir d’être en relation est présent.  C’est plutôt le fait que leur manière de communiquer et d’interagir soit différente de celle des personnes neurotypiques qui influence leurs relations. 


	 

	TÉMOIGNAGES COLLECTIFS

	 

	« Pour ma part, je suis capable de regarder l’autre personne dans les yeux, mais je le fais pour lui faire plaisir.  Je n’en ressens pas le besoin… »

	« J’écoute avec mes oreilles, pas avec mes yeux! »

	« Je vais t’écouter davantage si je ne regarde pas.  Je peux te regarder, mais je ne vais pas tout retenir… »

	« Maintenant, je pose la question lorsque ce n’est pas clair.  Sinon, je passe des heures à me questionner sur le sens d’une phrase… »

	« Pour moi, je vois la conversation comme une partie de tennis.  Chaque personne dit quelque chose (c’est la balle) et c’est au tour de l’autre personne de répondre (renvoyer la balle).  En tant que personne autiste, j’ai tendance à ne pas renvoyer la balle, c’est-à-dire, à répondre sans relancer la conversation.  Je me rends bien compte que cela est différent des non-autistes.  Par exemple : comment vas-tu? Moi, je réponds : bien, sans demander en retour comment va l’autre personne.  Cela rend la partie de tennis bien difficile! »

	« Quand le désir de le faire s’y prête, sinon « niet ».

	« Les relations sociales: je résume, c’est un gros « Hic », là est ma difficulté. »

	
 

	 

	 

	LA CONVERSATION

	Jacynthe-Éloïse Borgia

	__________________________

	 

	Pendant un silence ou une conversation, j’ai toujours l'impression que je devrais dire quelque chose, contribuer à la conversation, mais je ne sais jamais quoi dire d’intéressant.  Ça me donne l’impression que je ne suis pas une personne intéressante. Alors au lieu de trouver quelque chose à dire, je reste fixé sur le fait qu’en ce moment je ne dis rien et que ça doit sembler étrange pour les autres que je ne dise rien.

	 

	SE SENTIR INCOMPRISE

	Maïka Huard

	__________________________

	 

	J’ai rarement l’impression qu’on me comprend. Je me sens même très différente des autres personnes autistes parfois. Je ne sais pas si c’est dû à mon diagnostic tardif (vingt-huit ans) ou si beaucoup de gens se sentent comme moi.  Je dois toujours expliquer les choses plusieurs fois avant d’avoir l’impression que les gens ont compris vraiment ce que je voulais dire, même si selon moi mes mots sont plus que clairs.  Les gens cherchent constamment un sens caché (qui n’existe pas) derrière mes mots, et comprennent tout de travers la plupart du temps. Je répète sans cesse la phrase: je dis ce que je pense et je pense ce que je dis.  Alors pourquoi est-ce que les gens s’entêtent à chercher plus loin?  Si j’ai quelque chose de plus à dire, je vais le dire… c’est très dur pour moi de comprendre cette notion de la vie.

	 

	DEUX RÉALITÉS, UN MONDE

	Jean-Loup Audet

	__________________________

	 

	La fin d’année est là, le début de la nouvelle qui se pointe le bout du nez.  L’heure est au bilan.  Quand je repense à cette année 2024, un mot me vient en tête: incompréhension. La vôtre de moi et la mienne de... vous. 

	Cette année, j’ai été appelé à rencontrer plusieurs nouvelles personnes. Chaque nouvelle rencontre, vous vous en doutez peut-être, fut un défi colossal pour moi. Ne connaissant pas chacune de ces nouvelles personnes, je n’avais aucun point de repère quant à leur expression faciale, leur accent tonique, les fameux émojis que personne n’utilise de la même façon, leur définition de certains concepts (le temps par exemple: ce qui est du court terme pour un est du moyen terme pour l’autre, ce qui est court et simple pour un, est en fait long et compliqué...)  Misère…  Pourquoi n’y a-t-il pas une définition unique pour chaque concept, chaque mot, chaque expression?  Ma vie en serait tellement plus simple. 

	Certaines des personnes rencontrées pendant l’année furent d’une acception, d’une compréhension exemplaire.  Le genre de rencontre que toute personne neuroatypique rêve de faire et qui rend notre quotidien moins anxiogène. Chères personnes, je ne saurais vous dire à quel point le monde gagnerait à apprendre davantage de votre exemple. D’autres, m’ont clairement signifié leur incompréhension et leur rigidité à ne pas vouloir comprendre.  Au point où, par moment, je me demandais qui était autiste et rigide.  De leur incompréhension est née de la frustration: « Jean-Loup, t’es lourd ».  Lourd parce que leur explication d’un point géographique comportait 6 étapes, et qu’à la deuxième étape j’étais déjà en pleine surcharge, et que jamais je ne me suis rendu à bon port. Lourd parce que n’étant pas certain de la signification d’une phrase, j’ai validé « est-ce bien cela que tu veux dire? » Lourd parce que je n’ai pas fait le travail attendu, car j’ai mal interprété les consignes.  Ai-je mal interprété ou les consignes n’étaient pas suffisamment claires? Ici arrive mon incompréhension face à vous, neurotypiques qui ne me comprennent pas! 

	Je ne comprends pas que vous ne compreniez pas!  Voilà c’est dit!  C’est pourtant simple. J’ai besoin d’explications simples, concises et précises.  Pas d’un roman en trois tomes pour me dire comment me rendre du point A au point B. Et ce que je ne comprends encore moins c’est que je vous le dis, je verbalise mon besoin d’explications claires.  C’est clair, non?  Il semblerait que non!  L’incompréhension de mes besoins fut telle qu’on m’a dit que j’étais idiot. Contrastant comme remarque alors que je suis HPI (haut potentiel intellectuel).  Comment remédier alors à des situations de ce genre?  Je suis perdu dans un flot d’hypothèses.  Je crois que la différence fait peur, que l’adaptation est toute sauf naturelle. Elle demande si peu dans les faits. Je ne comprends pas que vous ne compreniez pas, mais aidez-moi à me comprendre, moi et tant d’autres.  Simplicité est le mot d’ordre.  Précision militaire dans vos consignes (un bon exemple: mon conjoint, autiste et HPI lui aussi, ne comprend aucunement la signification du terme culinaire « un feu moyen-doux ». Il est doux ou il est moyen, décide-toi vous dirait-il!).  Les lumières fortes, les endroits bruyants peuvent être source d’un profond inconfort pour nous. Tamisez la lumière, diminuez le volume de la télé et osez demander comment vous pouvez faire en sorte qu’on se sente à l’aise, loin de la surcharge.  On ne mord pas, vous savez?  Nous ne sommes pas contagieux non plus! Nous sommes différents, à vos yeux de neurotypiques.  Tout comme VOUS êtes différents à nos yeux de neuroatypiques. 

	Nous avons donc deux différences qui, trop souvent, ne se comprennent pas.  Si on se parlait?  Clairement, sans jugement.  Si on se respectait sans à priori ni préjugé?  Ne serait-ce pas là un excellent départ pour cette nouvelle année qui débute?  Vous voulez être respectés tout comme je le veux.  Vous avez des besoins tout comme moi pour avoir une vie équilibrée; les miens diffèrent des vôtres et les vôtres diffèrent des miens.  Il n’y a pas de bons ou mauvais besoins. De bonne ou mauvaise façon de percevoir le monde. Il y a nos besoins personnels et notre façon de percevoir le monde.  C’est en se parlant ouvertement que les réalités neurotypiques et neuroatypiques pourront coexister sans heurts ni grincements de dents, dans le respect de tous et toutes.  Ne craignez pas la différence, de notre différence. 

	Suis-je un rêveur trop optimiste?  Quoiqu’il en soit, j’espère une année où j’aurai des explications claires et ferai d’autres rencontres avec des personnes pour qui être neuroatypique est une force, une beauté plutôt qu’une faiblesse ou une tare.

	QUAND J’ÉTAIS PETITE…

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Déjà, quand j’étais toute petite, je me rendais bien compte que j’étais différente des autres enfants…  Quand je les observais, ça semblait tellement facile pour eux d’aller à la rencontre des autres, d’entrer en contact avec eux, de se faire des amis!

	Moi, je sentais que je n’avais pas LE MODE D’EMPLOI.  Comprendre comment agir pour entrer en interaction avec les autres, c’était un mystère pour moi…  Comme si je n’avais pas une habileté qui semblait innée pour les autres.   J’ai toujours été la petite fille plantée là, au milieu du troupeau, figée et muette…

	Heureusement, il y avait toujours quelqu’un pour venir vers moi et qui m’aidait à m’intégrer aux autres…  Comme on tend une perche à quelqu’un qui se noie.  Je me noie littéralement dans une marée humaine.  Je ne sais pas nager…

	 

	TÉMOIGNAGE

	Anonyme

	__________________________

	 

	« Fin primaire, je me suis rendu compte que les autres me jugent.  Quelqu’un qu’on tolère, mais qu’on ne veut pas voir.   Je suis meilleur en un à un. »

	 

	DIFFÉRENCE DANS 
NOTRE BESOIN DE SOCIALISER

	Anonyme

	__________________________

	 

	Nous avons moins besoin de socialiser que les non-autistes.  Notre « vase » social est vite rempli à la limite de déborder.  Nous sommes vite saturés parfois… On dirait que les non-autistes ont beaucoup de difficultés à comprendre cela, car pour eux, ce n’est pas le cas.

	 

	LA HIÉRARCHIE SOCIALE

	Maïka Huard

	__________________________

	 

	J’ai beaucoup de mal avec le concept de hiérarchie sociale et c’est quelque chose qui m’a toujours beaucoup nuit dans la vie, surtout au niveau professionnel ou à l’école. Nous sommes tous humain, nous naissons tous de la même façon (ou presque), nous allons tous à la toilette de la même façon et nous allons tous finir en cendre ou six pieds sous terre.  Alors pourquoi un être humain aurait plus de valeur qu’un autre?  Pourquoi est-ce que le salaire ou le niveau d’étude d’une personne en ferait une personne plus importante ou plus respectable?  La vie c’est une question de chance et d’opportunité avant tout. Très souvent (pas toujours) ces gens qui réussissent avait déjà accès à beaucoup d’argent par leurs parents et donc, par le fait même à une meilleure éducation. Si on plaçait ces mêmes personnes dans un contexte de pauvreté ou les gens sont plus enclins aux problèmes de santé mentale, très peu selon moi réussiraient à s’en sortir réellement, et à se trouver au même niveau social qu’ils sont aujourd’hui, grâce à la chance et aux opportunités que la vie leur a offertes. Oui je crois qu’il y a aussi beaucoup de travail et d’effort, mais principalement de la chance. Alors pour toutes ces raisons, je ne crois pas qu’on devrait s’adresser de façon différente, qu’on parle à son ami, à son patron ou même au premier ministre du Canada.  Nous sommes tous humains et nous devrions tous être égaux, et malheureusement je crois que ça va m’apporter des problèmes pour encore longtemps. 

	 

	LA MALADRESSE SOCIALE

	Anonyme

	__________________________

	 

	En tant que personne autiste, je dirais que nous avons souvent de petites maladresses sociales.  C’est bien normal! Imaginez être aveugle au non-verbal, au ton, à l’ironie, aux intonations, en manquant des mots, les hypersensibilités en plus de tout ça, je crois que les non-autistes seraient maladroits aussi s’ils vivaient dans ces conditions.  Moi, je me pardonne mes maladresses sociales.  En fait, c’est comme si je vis de la cécité sociale.  

	 

	LE MUTISME

	Anonyme

	__________________________

	 

	Quand on fait du mutisme, souvent, ce n’est pas un choix.  C’est un mécanisme qui se fait automatiquement afin de se préserver.  Moi, je deviens muette lorsque je suis en surcharge sensorielle et quand je suis parmi un grand groupe de personnes.  Il y a trop d’informations à traiter par mon cerveau alors j’ai l’impression que je bascule « en mode mutisme » par instinct de survie.  J’économise mon énergie.  Mon cerveau se concentre sur « entendre » au lieu de « parler ».  
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	L’EMPATHIE

	Témoignages collectifs

	 

	« J’ai de la misère à me faire comprendre des autres. »

	« C’est vraiment insultant d’entendre que les personnes autistes ont moins d’empathie que les neurotypiques. »

	 

	« L’empathie: dans mon cas, j’en ai beaucoup trop, le malheur de tous, même aux actualités, m’émeut parfois trop intensément! »

	 

	« Ce n’est pas vrai que les autistes n’ont pas d’empathie, ça n’a pas d’allure, moi j’en ai trop! »

	 

	L’ÉVOLUTION DE MON EMPATHIE

	Mélissa Carbonneau

	__________________________

	 

	L’empathie est un sujet, quand on parle des personnes autistes, qui revient souvent. Certains croient que les personnes autistes ont peu d’empathie et d’autres croient qu’ils en ont une différente.  Dans tous les cas, je pense qu’il reste encore à approfondir sur la question.  Je vais donc vous livrer comment mon empathie a évolué chez moi, en tant que personne neuroatypique.

	J’ai toujours été une personne sensible que ce soit au niveau sensoriel ou émotionnel. L’hypersensibilité, c’est oui, ressentir, entendre, goûter, sentir ou toucher plus intensément, vivre des émotions plus intensément ou s’émerveiller devant de petites choses, mais c’est bien plus que cela.

	 

	Le rapport avec la nature

	J’ai toujours été attiré par la nature et les animaux.  Depuis toute petite, j’aime passer mes journées dans la forêt, dans mon monde imaginaire ou bien, à tenter d’apprivoiser et de pister les animaux de la forêt.  J’aime être proche d’eux.  Leur présence me fait me sentir moins seule.  Moins seule dans ce monde d’humains étranges qui me font sentir étrange aussi.  Avec les animaux, aussi petits soient-ils, je me sens pouvoir enfin être moi-même, sans jugements, sans devoirs, sans attentes.  Les animaux, tant que tu ne leur fais pas de mal, ils te laissent ta liberté d’être qui tu veux.  Il y avait aussi autre chose qui me reliait à la nature: Ce sentiment de ressentir et comprendre les animaux que je rencontrais.  Je ne peux dire de quelle façon, sensoriellement parlant, cela s’effectue, mais si je rencontrais un chevreuil, en forêt, je pouvais me synchroniser sur son rythme, et ainsi presque me fondre dans le paysage, en suivant ses mouvements et m’approcher de lui. Cette capacité me permettait de les approcher.

	 

	Je ressens aussi beaucoup de compassion pour les animaux, car je sais que l’homme est néfaste pour eux, dans leur liberté et leur capacité d’adaptation à leur environnement tout comme j’ai longtemps eu l’impression que ce l’était pour moi aussi. J’avais beaucoup de difficultés à m’adapter à ce monde, je trouvais que la société était envahissante et qu’elle ne laissait pas assez de place et de liberté, pour ceux qui fonctionnaient différemment, incluant aussi les animaux. Cette compassion a longtemps été vécue en tristesse, colère et injustice.  Cette empathie- compassion, car c’est vraiment ce que je ressentais en moi, était possible par ce que je captais par mes sens. Il y avait très peu de pensées qui circulaient dans ma tête. Cette compassion naissait de ce que je ressentais, purement. Pour moi, la nature, c’était être chez moi, entouré de pairs qui semblaient vivre davantage les mêmes défis que moi en société que les humains que je rencontrais.

	C’est ainsi que je vous introduis à l’empathie sensitive : l'empathie sensitive est la capacité à ressentir physiquement ce que les autres éprouvent. Elle va au-delà de la compréhension intellectuelle ou émotionnelle des états d’autrui, pour s’ancrer dans des sensations corporelles, que l’on expérimente en résonance avec les émotions ou sensations physiques d’une autre personne.  Ce type d'empathie est particulièrement associé aux réactions corporelles, comme ressentir une tension, une douleur ou une chaleur dans le corps en réponse à ce que vit une autre personne.

	Le hic, c’est que je ressentais parfois de l’empathie et de la compassion un peu trop fortement en regard du contexte sociétal.  Enfant, j’étais offusquée lorsque mes parents marchaient sur une fourmi sur le trottoir, car je ne comprenais pas pourquoi on ne prenait pas en compte aussi les insectes sur le trottoir, pour leur laisser une place pour circuler. Pourquoi les humains se placent-ils au-dessus des autres espèces vivantes?  Je ne l’ai jamais compris.  Aujourd’hui j’ai réussi à me faire une logique suffisante pour que cela ne m’impacte plus, quoi que j’aide quand même les chenilles ou escargots à traverser la rue lorsque j’en vois une.  Pourquoi pas? Cela ne me coûte que quelques secondes pour donner un coup de main à un autre être vivant.

	C’est aussi cela être hypersensible, mais puisque cela ne se voit pas, et qu’il est difficile pour une autre personne de concevoir ce concept de ressenti empathique, l’empathie sensitive est peu reconnue. Pourtant, je suis persuadée que la plupart des personnes neuroatypiques qui sont hypersensibles ont déjà eu cette impression de ressentir littéralement ce que l’autre ressent, pas seulement émotionnellement parlant.

	 

	Le rapport avec les humains

	Malgré ce sentiment de décalage et une certaine incompréhension au niveau des comportements humains, je faisais preuve d’une grande empathie.  Même lorsque j’avais 6 ou 7 ans, on me disait que j’avais une empathie plus grande que certains adultes.  Je réconfortais même certains adultes, dont je ressentais de la tristesse qu’ils ne voulaient pas exprimer.  J’arrivais tout bonnement à côté de cet adulte et lui demandait pourquoi il était triste.  Certains adultes étaient surpris, car en fait, ils ne l’avaient pas dit qu’ils étaient tristes et ils ne comprenaient pas comment j’étais arrivée à le savoir.  D’autres réagissaient plutôt mal et faisait du déni:  Non! Moi, triste?  Vraiment pas.  Puis je me disais que j’avais sûrement tort, je me demandais pourquoi j’avais eu cette certitude. Après tout, je n’étais qu’une enfant, et je n’étais pas censée m’en faire tant que cela des émotions des adultes, que je connaissais à peine.  Quand je regardais autour de moi, aucune autre personne ne semblait capter ce que je captais, ce qui était plutôt effrayant. Je me rappelle cette sensation quand je ressentais quelque chose de subtil, que personne d’autre ne parvenait à ressentir, et que j’étais juste là, à la recherche d’un regard d’une personne qui vivrait la même chose que moi, mais que je ne trouvais pas.

	Je pense que tout enfant a besoin de trouver une approbation de ses parents dans sa perception de l’environnement pour prendre confiance en sa perception.  Si je perçois des vibrations ou entends un son, mais que personne dans ma maison ne l’a perçu, cela peut être perturbant pour un enfant, qui le vit quotidiennement et qui ne se fait jamais rien expliquer.  Même que mon image de moi a été durement impactée par ce type d’empathie sensitive que j’avais, mais qui n’a jamais été accepté pleinement.  Je mettais souvent les gens mal à l’aise, car je captais au-delà de ce qu’ils voulaient dire.  Enfant, je n’avais aucune idée que cela ne se faisait pas, de briser l’intimité de quelqu’un, et d’aborder une émotion qu’il n’a pas nommée, car cela crée de la résistance chez la plupart des gens.  J’ai vécu des situations de rejets, d’abandon ou d’humiliation parce que mon comportement semblait inadapté.

	J’étais assise dans ma classe au primaire.  Il y avait une fille qui avait mal aux épaules.  Je le savais, car je le ressentais.  Elle n’en avait pas parlé.  Eh bien, j’ai eu de la compassion pour elle et je lui ai demandé à la récréation si elle voulait que je lui masse les épaules. Elle a accepté.  Puis quelques élèves de la classe se sont mis à rire de nous, parce qu’ils trouvaient qu’on avait l’air de s’intéresser l’une à l’autre.  Après, j’ai été humiliée par ces personnes pendant quelque temps. Donc, mon empathie sensitive m’a valu cette humiliation.

	Des situations comme cela, dans lesquelles ma sensibilité et mon empathie particulières n’ont pas été bien perçues, j’en ai vraiment beaucoup.

	 

	La fracture de la compassion

	Finalement, quand j’eus 8 ou 9 ans, j’en suis venue à la conclusion que cette Super Empathie était plus un cauchemar qu’une force.  Même si intrinsèquement je savais que cette empathie permettait le plus grand bien de tous, je me disais que les gens ne comprenaient pas, que cela me blessait beaucoup et que jamais personne ne me redonnait ce type d’empathie sensitive.

	Quand moi j’ai mal aux épaules, personne ne vient me proposer un massage parce qu’il aurait perçu ces douleurs en moi.  Bien non!  Puisque la majorité des gens en sont incapables.  Quand j’étais enfant, je ne savais pas que les gens en étaient incapables, et je pensais qu’ils décidaient de ne pas agir et ne pas encourager le bien.  Bref, je disais que les gens n’étaient pas gentils.  Je ressentais beaucoup d’injustice de ne pas pouvoir être moi et de ne pas recevoir ce type d’empathie des autres.  J’avais l’impression qu’on me demandait de devenir une moins bonne personne en éteignant cette empathie, pour devenir comme tous ces adultes insensibles.

	Donc, vers mes 8 ou 9 ans, je me dis: c’est assez!  Tu éteins cette empathie.  Et Pouf!  J’ai réellement ressenti quelque chose s’éteindre en moi, comme s’il y avait une activité interne en moins qui se passait. J’imagine que c’était ma petite lanterne de la compassion humaine qui venait de s’éteindre. Personne n’a compris que j’étais maintenant dépourvu de compassion. J’avais quitté mon empathie sensitive, mais n’avait encore développé aucune autre forme d’empathie.

	 

	La période sombre

	N’ayant développé aucune autre stratégie pour me connecter aux autres, j’ai vécu ce que j’appelle une période sombre de mes dix ans à vingt-quatre ans, ce qui représente une grande partie de ma vie.

	C’était comme si j’avais perdu espoir, que l’humain pouvait être quelqu’un de bien.  Je ne trouvais pas du tout qu’ils étaient empathiques.  D’ailleurs, c’est une des choses qui m’a choquée quand j’ai commencé à lire sur l’autisme, ces propos que les personnes autistes n’auraient pas d’empathie.  Parce que moi, j’ai toujours trouvé que les humains neurotypiques n’avaient qu’une empathie superficielle.

	Dans toute cette incompréhension du comportement humain, je développai une méfiance et une crainte dans toutes mes interactions sociales.  Je n’arrivais pas à justifier les comportements que je voyais, qui ne correspondaient jamais à mon code de valeurs et ma façon de percevoir le monde.

	Lorsque j’eus vingt ans, je fis une dépression.  Je n’arrivais vraiment pas à ressentir positivement quoi que ce soit.  J’avais coupé ce ressenti à 8 ans, quand j‘avais déconnecté cette capacité. Je ne savais pas, à cette époque, que tout était interrelié. Cette empathie qui provenait de ce que je captais par mes sens, et bien, en coupant cette capacité, cela entraînerait des répercussions directes sur comment je perçois mon environnement en général.

	Cette dépression me poussa à m’intéresser à nouveau à l’humain et à son développement, puisque je devais faire du développement personnel, pour me remettre de cette maladie.  Plus je lisais, plus j’apprenais sur moi-même, mais plus j’apprenais aussi sur les autres et que j’avais enfin des réponses à mes questions, depuis que j’étais enfant.  Ma passion pour la psychologie, la biologie et la sociologie débuta.

	 

	L’empathie cognitive

	Définition : L'empathie cognitive est la capacité de comprendre les pensées, les croyances, et les émotions d’une autre personne sans nécessairement les ressentir soi-même.  L'empathie cognitive est plus analytique et basée sur la capacité à se représenter mentalement ce que l'autre pourrait penser ou ressentir.      

	Au fil de l’accumulation de toutes ces nouvelles connaissances sur l’humain, cela me redonna espoir qu’il était bienveillant, et qu’il existait des centaines de raisons poussant une personne à être qui il est et faire ce qu’il fait, ceci m’incluant aussi.

	Toutes ces connaissances me permettent de mieux comprendre ce qu’une personne me disait, la logique de son processus de pensées, quelles émotions elles pouvaient ressentir dans telle situation, et quels pourraient être les comportements attendus de cette personne.  Ayant aussi accumulé une grande quantité de conseils, de stratégies et d’outils, il m’est facile de pouvoir proposer une solution pour pallier un problème.

	Cela me redonna aussi une meilleure image de moi et une meilleure confiance en moi dans mes interactions, puisque maintenant je comprends l’humain, et je peux mieux répondre positivement tout en respectant qui je suis et mes limites.

	Cette empathie cognitive s’est développée en tant que mécanisme d’adaptation, lorsque mon empathie sensitive qui constitue mon empathie innée, a été désactivée (ou que j’ai refusé de l’utiliser).  Pour le médecin qui m’a évalué il y a 1 an à peine, sans avoir toutes ces informations sur mon passé et comment cette empathie a évolué, il n’a vu que l’empathie cognitive.  D’ailleurs, peut-être est-ce pour cela, qu’il est dit que les personnes autistes ont une empathie cognitive, tandis que les personnes neurotypiques ont davantage une empathie émotionnelle?

	Des émotions, j’en ressens plein, je suis hypersensible.  De l’empathie, j’en ai vraiment beaucoup. Ai-je de l’empathie émotionnelle?  Bien sûr.  Mais ce qui peut poser un problème, c’est que chaque perception de l’environnement crée des émotions différentes pour chacun.  C’est difficile, lorsqu’il y a trop de différence au niveau du fonctionnement de deux individus, de ne pas faire d’erreur d’interprétation entre le ressenti, les émotions et le comportement.  De ce fait, étant donné que les personnes autistes rencontrent beaucoup plus de personnes différentes que les neurotypiques, leurs risques de se tromper dans cette interprétation est plus élevé et donc, encourage les personnes qui disent que les autistes n’ont pas d’empathie émotionnelle, voire pas d’empathie du tout.  Entre elles, les personnes autistes sont autant empathiques que les gens neurotypiques entre eux.

	 

	Le potentiel des personnes neuroatypiques

	Je pense que la plupart des personnes neuroatypiques sont hypersensibles, et que l’empathie sensitive aurait déjà été une empathie présente en eux, à un moment quelconque de leur vie.  Puisqu’il peut être difficile de grandir et se développer avec ce type d’empathie incomprise, divers mécanismes d’adaptations peuvent amener une personne, à tenter de développer une autre forme d’empathie.

	Cela fait maintenant quinze ans que je lis sur le comportement humain dans diverses sciences sociales, et je peux dire que je me sens maintenant à l’aise dans les interactions humaines. Imaginez l’investissement! Et je ne vous parle pas du développement personnel.  Bien beau avoir toutes ces théories, mais il faut aussi les appliquer.

	Si j’avais investi ces quinze ans à mieux développer mon empathie sensitive, je serais sûrement parvenu à de meilleurs résultats bien avant. Quand je parle de meilleurs résultats, je parle surtout de respecter qui je suis à l’origine. Je suis une personne hypersensible, dont ces particularités sont parfois des limitations, mais qui peut aussi devenir des forces incroyables. Cette empathie sensitive peut se situer dans l’une ou l’autre de ces catégories (forces ou limitations) dépendamment de moi.

	Il existe très peu d’information sur comment développer une empathie sensitive, et encore moins de système d’éducation ou de professionnel, offrant un accompagnement pour les personnes neuroatypiques.  Il faut donc se débrouiller seul. Si vraiment la société voulait être inclusive, cela serait peut-être une idée de se pencher sur qui étaient vraiment les personnes autistes, avant que tous ces mécanismes d’adaptation ne viennent brouiller les pistes, qui mènent à leur vrai potentiel.

	 

	La reconnexion à soi

	Depuis les dernières années, j’ai eu la chance de croiser les bonnes personnes sur ma route, qui m’ont permis de reconnecter cette partie sensitive de moi, de me reconnecter à cette empathie, de me redonner confiance en cette capacité et qu’il était possible de bien l’utiliser, pour soi et pour les autres.

	Dans mon nouveau processus et mode de vie, je cultive des valeurs qui me sont chères et la compassion est centrale. L’autocompassion et la compassion pour les autres. J’ai recommencé à aider les chenilles à traverser la rue, tout comme les personnes âgées. Lorsqu’une personne est triste, je ne vais pas l’aborder directement, mais je peux lui faire un sourire empli de bienveillance, en sachant que ce geste seul réconforte. D’ailleurs, quand je marche dans la rue, je m’amuse à distribuer des sourires, et davantage aux personnes qui semblent renfermées, fâchées, stressées, fatiguées. Ces personnes mêmes que j’aurais pointées du doigt il y a plusieurs années, parce qu’elles me semblaient sans empathie et pas prêtes à accueillir la mienne.

	Maintenant, quand une personne aborde l’empathie, je lui demande: pour toi, qu’est-ce que l’empathie?  Et au lieu de juger sa réponse, je fais justement preuve d’empathie pour m’ouvrir à ce que sa réalité et ses perceptions me transmettront comme réponse.

	Je suis une personne neuroatypique, hypersensible et mon type d’empathie aussi. Je suis fière de qui je suis et j’améliore cette compétence jour après jour. Je procède avec le cœur et mes ressentis pour me connecter, laissant mon cerveau automatique en sourdine quelques instants, pour accueillir dans une ouverture totale, ce que l’autre a à me partager.

	 

	L’EMPATHIE

	Océanne, Éléonore et Hugo

	__________________________

	 

	Moi, je trouve que j’ai trop d’empathie pour les autres, même quand quelqu’un se fait mal, je dis « ayoye j’ai mal pour toi ».  Même un jour où ma chienne Maya était en punition, je la regardais et j’avais qu’une seule envie, la libérer.  J’ai trop d’empathie à mon goût. Océanne 

	Pour moi l'empathie, c'est difficile de l'exprimer parce que la plupart du temps, je ne sais pas quoi dire pour rassurer l’autre personne.  Éléonore

	L’empathie est pour moi quelque chose que je souhaite à la nouvelle génération. Car personnellement, je suis très empathique. Ce qui signifie, que je peux facilement me mettre à la place des autres.  Hugo

	*On est peut-être autistes, mais on est amis les trois depuis un an et il n’y a jamais eu de problème entre nous. »

	 

	L’EMPATHIE

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	On dit parfois que les personnes autistes ont moins d’empathie que les autres.  Selon moi, cette affirmation n’est pas tout à fait vraie.  Ça dépend vraiment des personnes, même si elles sont autistes.  Je connais des personnes dans notre groupe mensuel virtuel avec d’autres adultes, et parfois, des membres ont de l’empathie avec d’autres personnes du groupe sur des sujets comme les difficultés liées au travail…

	 

	POUR NOUS, LA COMMUNICATION…[image: Une image contenant croquis, clipart, illustration, Dessin au trait

Description générée automatiquement]
Regarder dans les yeux ou pas…
Pour les non-autistes, il est attendu que les deux personnes qui communiquent se regardent dans les yeux lors d’un échange.  Au contraire, pour les personnes autistes, il est fréquent que la personne ne regarde pas son interlocuteur dans les yeux.  Pourquoi?
Cela peut être trop difficile pour la personne, car un flot trop grand d’informations passe par le regard et cela submerge la personne.  En évitant de regarder, la personne autiste conserve plus facilement sa capacité à s’exprimer et demeure concentrée sans être submergée.  D’ailleurs, vous remarquerez que plusieurs personnes autistes regardent un point entre les deux yeux ou derrière la personne.
« Moi, je t’écoute avec mes oreilles, pas mes yeux! »
« Je tourne mon oreille vers ta bouche, vers les sons. »
« Si je te regarde, je suis distraite par les belles couleurs de tes cheveux. »

Erreur à éviter: parler trop vite
Plusieurs personnes autistes ont un délai de traitement pouvant aller de quelques secondes à plusieurs minutes.  Si vous parlez trop vite, nous n’avons pas le temps de bien comprendre tous les mots.  Aussi, si vous posez une question, 
laissez-nous le temps de bien comprendre la phrase 
avant de répondre.
« Moi, j’ai un délai de 2 secondes dans le traitement des mots. Je connais des personnes autistes qui ont même un délai allant jusqu’à une minute. »
« J’en perds des bouts »

Erreur : utiliser trop de mots
Pour faciliter la compréhension et éviter une surcharge, utilisez moins de mots dans vos phrases (éviter les mots inutiles).  Cela facilitera grandement notre compréhension. Nous avons moins de mots à traiter.
« Si tu penses que ta phrase est assez simplifiée, simplifie-la encore plus! (sourire) »
« Trop de mots, ça m’étourdit. »
« Il y a toujours trop de mots.  C’est beaucoup trop.  Dans les textes, dans les conversations, dans les consignes.  
C’est trop! »

Différence dans le besoin de communiquer
Certaines personnes autistes ressentent moins le besoin de communiquer comparativement aux non-autistes.  En effet, certaines personnes autistes se réjouissent d’avoir des moments seuls, ou sont bien heureuses d’être en compagnie d’autres personnes, mais ne ressentent pas le besoin de parler.  D’autres, au contraire, communiquent sans arrêt et peuvent ensevelir leur interlocuteur d’un flot de paroles.
« Moi, j’aime bien le silence. »
« Je suis plutôt silencieuse en groupe. »
« Certains parlent beaucoup, beaucoup, beaucoup!  Surtout de leurs intérêts! »
« Beaucoup de détails dans ma manière d’expliquer, c’est long pour l’interlocuteur. »

Le non-verbal
Il est parfois difficile pour nous de comprendre le non-verbal.  Pour plusieurs, un soupir, un froncement de sourcils, un geste pour mettre fin à une conversation n’a pas de signification claire.  Ainsi, si vous vous attendez à ce que la personne arrête de parler en faisant un geste ou en regardant ailleurs, vous allez attendre longtemps!  (Sourire) Il faut être très clair et nous dire simplement qu’on doit mettre fin à la conversation.
Aussi certains signes peuvent être mal interprétés: un froncement de sourcils peut indiquer pour vous que vous réfléchissez, mais pour l’autre personne signifier que vous êtes fâché. Cela peut occasionner bien des malentendus, des maladresses et de l’anxiété chez nous.
« Moi, je suis complètement aveugle au non-verbal. »
« Ça ne veut rien dire. »
« Je suis perdue devant le non-verbal. »
« Je n’interprète pas bien les signes. »
« Je les apprends par cœur et ce n’est pas toujours juste. »

Le choix des mots
1) Mots concrets / abstraits
Le choix de vos mots est très important si vous voulez qu’on comprenne bien.  En effet, il faut utiliser des mots CONCRETS.  Si vous utilisez des mots abstraits ou flous comme: plus tard, tantôt…  Nous pourrons être confus et cela pourra occasionner de l’anxiété.  Par exemple, au lieu de dire: on se rejoindra plus tard, on peut dire: on se rejoindra à 14h00.  Ainsi, tout est clair et précis.

2) Mots à double sens
Nous pouvons avoir de la difficulté à traiter les mots à double sens.  Donc, évitez de les utiliser avec nous.  Par exemple: les jeux de mots, l’ironie… seront traités au sens littéral la plupart du temps.
Voici un exemple: si quelqu’un me dit pour me taquiner: « il fait donc ben chaud! » alors qu’il fait froid, je ne vais pas comprendre qu’il s’agit d’ironie, je vais me dire: 
« il dit n’importe quoi! »
« Moi, je ne comprends pas l’ironie.  Jamais.  C’est un grand mystère pour moi.  Pourquoi mon cerveau ne traite pas l’ironie, ça me dépasse! »


	 

	LE DÉLAI DE TRAITEMENT

	Anonyme

	__________________________

	 

	Ça me prend parfois du temps pour bien comprendre ce que les autres me disent.  On appelle ça : le délai de traitement.  Parfois, j’ai un délai de 1 ou 2 secondes, le temps que mon cerveau enregistre et décortique la phrase qu’on vient de me dire, mais à l’occasion, quand je suis très fatiguée, ce délai peut être plus long.

	Quand tu ne comprends pas, dis à ceux qui t’entourent de:

	-Parler moins et

	-Parler moins vite. 

	 

	LA CONVERSATION

	Anonyme

	__________________________

	 

	Personne non autiste:   Salut! Ça va?

	Moi: En pensée : veux-tu vraiment le savoir?  On ne se connait pas tellement pour répondre à une question aussi personnelle… Et si je disais non, qu’est-ce que tu dirais?  Tu serais probablement mal à l’aise…

	Je réponds (comme un robot):  Oui. Je souris. 

	Je ne demande pas:  et toi?  Car pour moi, tu es un inconnu.  J’ai probablement l’air bizarre à tes yeux ou impolie.  Ben non, moi, je suis authentique.

	 

	Personne non autiste: Quoi de neuf dans ta vie?

	Moi: En pensée : Oh lala… La liste de réponses est longue… on va en avoir pour la journée… Je fige.  Je ne sais pas quoi répondre.  Je souris.

	Je réponds (comme un robot) pas grand-chose!  L’art de parler pour ne rien dire, je parle la langue des neurotypiques… (sans rancune, je vous taquine)

	En pensée: c’est vrai, je dois renvoyer la balle de la conversation. Délai de plusieurs secondes.

	J’ajoute: et toi?  Je souris.

	Personne non autiste:  Moi?  Blablabla…  Blablabla…  Blablabla…  Blablabla…

	Moi:  En pensée: je n’ai pas le temps de traiter tous les mots, seulement quelques-uns par-ci par-là… je suis perdue dans la conversation. Oh non… je commence à être submergée de sons, de mots, d’intonations à interpréter…  Je suis étourdie, j’ai chaud, j’ai mal au cœur.  

	Personne non autiste: Blablabla…  Blablabla…  Blablabla…  Blablabla…

	Moi:  Je voudrais bien parler, mais je ne sais pas quand c’est à mon tour d’embarquer dans le train de la conversation.  Quand je me sens prête, je prends mon souffle et … avec mon délai de traitement de quelques secondes, je rate mon coup, l’autre personne recommence à parler.  

	Personne non autiste: Blablabla…  Blablabla…  Blablabla…  Blablabla…

	Moi:  Je remarque que mon interlocuteur hausse les sourcils.  Oh non!  Qu’est-ce que ça veut dire?  Je n’en ai aucune idée.  De la colère?  Une interrogation?  De la surprise?

	Je veux m’en aller, je ne sais pas comment terminer la conversation.  J’ai chaud. 

	Bon, j’en peux plus.  Je coupe la parole à mon interlocuteur et je dis bye!  En plein milieu de sa phrase…   Je tourne le dos et je m’en vais au plus vite.

	Pensée:  j’ai vraiment l’air bizarre ou impolie…

	Tant pis!  Je suis épuisée…  Vite!  De l’air!  Ouf…   Enfin, dehors…   Enfin seule!

	 

	L’APPEL

	Anonyme

	__________________________

	 

	Le téléphone sonne… 

	Je réponds: Oui?

	Mon interlocuteur: Allo!  Est-ce que je te dérange?

	Moi:  Ben oui!

	En pensée: oups!  J’ai répondu à la question franchement, sans prendre le temps de mettre le filtre à non-autiste (sans rancune, je vous taquine encore). 

	Mon interlocuteur est mal à l’aise.

	Moi:  Tu comprends, je te réponds oui parce que si tu me demandes si tu me déranges, la réponse est toujours oui, je ne m’ennuie jamais, je suis toujours en train de faire quelque chose.  Ce que je veux te préciser, c’est que: oui, tu me déranges, mais ça me fait vraiment plaisir de m’arrêter et de prendre le temps de t’écouter et de te parler. (Sourire)

	 

	PRENDRE UN RENDEZ-VOUS

	Anonyme

	__________________________

	 

	L’interlocuteur: Bonjour, pour votre prochain rendez-vous, êtes-vous disponible le quinze à 14h00?

	Moi: En pensée:  Aucune idée!  Je suis incapable de savoir si je vais être disponible ou occupée dans 7 mois et 8 jours.  Je suis incapable de répondre, je suis complètement muette et figée, car pour moi, ce n’est pas cohérent. 

	Silence.  Malaise.  J’ai chaud.

	Mon interlocuteur: ?  Madame?  Êtes-vous disponible?

	Moi:  Je réponds:  je ne sais pas.  Peut-être.  Peut-être pas.

	Silence.  Mon interlocuteur est sans mot.

	Voici ce que je fais maintenant, voici mon truc :

	Quand on me demande de prendre un rendez-vous à l’avance, je prends les devants dans la formulation ou bien je reformule la phrase pour qu’elle ait du sens pour mon cerveau.  Je dis:  je ne sais pas si je serai disponible puisque c’est dans plusieurs mois.  En théorie, cette heure me convient, si jamais j’ai un contretemps, je vous préviendrai. 

	C’est une très longue explication, mais au moins, je ne reste pas pétrifiée et surtout, cela a du sens pour moi.

	 

	TÉMOIGNAGE

	Jacynthe-Éloïse Borgia

	__________________________

	 

	Enfant, j'avais l'impression d'être aussi mature qu'un adulte. Maintenant, adulte, j'ai l'impression d'avoir la maturité d'un enfant.

	J'ai de la difficulté à rester en contact avec mes proches.

	J'ai toujours eu plus de facilité à interagir avec les adultes qu'avec les jeunes de mon âge. Donc, créer des liens est plus difficile.  Il arrive que ça me bloque et que je ne sache plus comment me comporter devant eux.

	 

	LA COMMUNICATION

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	Ce n’est pas facile de communiquer pour moi.  Mes pensées sont souvent claires dans ma tête, mais souvent je n’arrive pas à bien les exprimer ou ça prend du temps, je fouille mes mots.  Par exemple, lorsque je dois appeler la secrétaire du médecin, je m’écris tout sur une feuille de papier pour tout bien dire dans l’ordre, sans rien oublier.  Cependant, j’ai plus de facilité à communiquer mes pensées que mes émotions.

	Et c’est sûr qu’attendre un courriel me stresse moins, qu’attendre un appel par exemple d’une intervenante.  Parce que par courriel, j’ai le temps de bien saisir les informations et je peux mieux formuler ma pensée.  Je n’aime pas attendre des appels… 

	 

	 

	LA RÉCIPROCITÉ DANS LES CONVERSATIONS

	Nicolas Miousse

	__________________________

	 

	Les autistes ont un style de communication différent qui est défini, dans le monde médical, par un « déficit de réciprocité sociale et émotionnelle ».  Vu sous cet angle, cela peut paraître comme un véritable handicap. Il est vrai que c’est la cause de plusieurs défis lorsqu’on tente d’entrer en relation avec autrui. Plusieurs raisons expliquent ce « décalage » lors des conversations. Tout d’abord, la difficulté à séparer les stimulus importants de ceux moins importants. Cela nous demande alors une plus grande concentration pour être en mesure d’écouter. Puis, ce n’est pas tout d’écouter, il faut formuler des réponses, mais notre cerveau s’embrouille lorsqu’il y a plein de bruits et d’autres conversations autour de nous. 

	Il y a aussi cette particularité en rapport au traitement des informations.  Il arrive que nous ayons besoin d’un délai avant de pouvoir répondre. C’est que nous allons chercher les informations différemment dans notre cerveau. C’est comme si tout était classé dans une bibliothèque et nous devions faire une recherche manuelle avant de pouvoir répondre. En plus, nous avons tendance à explorer profondément un sujet particulier, lorsqu’il nous intéresse. Ce qui fait que quand nous sommes devant des conversations plus banales, comme la pluie et le beau temps, nous le voyons souvent comme une perte de temps. Nous avons aussi des particularités au niveau du langage non verbal. J’ai toujours trouvé très inconfortable, le fait de regarder quelqu’un dans les yeux.  Je trouve que c’est beaucoup trop intime, je perçois dans le regard de l’autre plein d’émotions lorsque je le fais.  Ça en devient malaisant et déconcentrant pour moi.  Cette obligation de regarder dans les yeux est perçue comme normale et pourtant, les autistes la perçoivent souvent comme agressante. 

	Avant même de savoir que j’étais autiste, j’ai développé au fil des années des mécanismes pour compenser.  Je sélectionne toujours un endroit calme lors des fêtes et je m’entoure d’un petit groupe.  En général, un maximum de quatre personnes me permet d’avoir une conversation sans tomber en surcharge sensorielle.  J’ai aussi une tendance naturelle à tenter d’orienter la conversation vers un sujet profond et je m’efforce de trouver des gens qui ont les mêmes intérêts.  Surtout, il est important d’apprendre à s’écouter.  En connaissant mieux nos besoins et nos goûts, nous pouvons découvrir d’autres personnes prêtes à échanger avec nous, tout en nous respectant.

	 

	TROP DIRECTE

	Anonyme

	__________________________

	 

	Je suis trop directe avec les autres quand je m’exprime.  Je n’ai pas de filtre!  Après coup, je me dis: oups!  Qu’est-ce que j’ai encore dit de trop ou de travers…  Je peux dire à quelqu’un que je n’aime pas sa coupe de cheveux ou son linge…   Je ne sais pas pourquoi je fais ça, ce n’est pas pour lui passer le message, comme si je le pense dans ma tête et que ça sort automatiquement de ma bouche.

	 

	LA COMMUNICATION

	Océanne, Éléonore et Hugo

	__________________________

	 

	Moi, j’ai vraiment beaucoup de difficultés à parler à quelqu’un, car je suis trop timide.  Lorsque je dois demander de l’aide, je ne le fais pas, je ne sais pas pourquoi.  Mais mon cerveau ne veut pas capter que ce n’est pas compliqué de demander de l’aide. Quand je dois parler à quelqu’un, mes lèvres commencent à trembler toutes seules et je pleure sans raison.   Je ne comprends pas mon cerveau. Océane 

	J’ai beaucoup de misère à communiquer avec les autres.  J’ai aussi de la misère à élaborer mes phrases pour que les autres me comprennent.  Éléonore

	J’ai beaucoup de facilité à parler avec les autres et je ne suis jamais gêné. Hugo

	 

	SUJET, VERBE, COMPLÉMENT, CONTEXTE!

	Par Audrey Dessureault

	__________________________

	 

	Ça va tellement vite dans ma tête de neuroatypique, que j’oublie les trois quarts du temps de définir le contexte, quand je parle à quelqu’un ou que j’oublie, si je lui en avais glissé un mot ou si c’était plutôt à une autre personne.

	 

	Une image vaut mille mots

	Connaître la méthodologie Lego Serious Play m’a fait réaliser toute la puissance de la métaphore, l’analogie et le storytelling pour m’exprimer.  J’ai donc commencé depuis, à parler davantage en donnant des images mentales aux gens à qui je parle. 

	 

	Merci technologie!

	Contrairement à bien des autistes, je n’ai aucun problème pour parler au téléphone, ni avec la gestion des imprévus, (Je DÉTESTE la routine.) Cependant, j’ai une préférence pour les visioconférences plutôt que le téléphone, quand je dois faire des rencontres. Pour moi, le non verbal est vraiment important pour mieux comprendre et mieux me faire comprendre.  J’ai aussi accès bien souvent à l’option de partage d’écran ou à un tableau blanc virtuel, ce qui me permet de mieux mettre en contexte l’interlocuteur ou écrire/dessiner au besoin. 

	J’ai cependant beaucoup de difficultés avec les conversations à brûle-pourpoint, où je dois faire valoir un point ou poser des questions.  Ça va tellement vite dans ma tête, que ça sort très souvent tout croche ou qu’après coup, je réalise que j’ai oublié de mentionner certaines choses ou de dire les choses différemment. Ainsi, je préfère de loin m’exprimer par écrit et chez moi, sans pression, pour mettre en place mes idées dans le calme et surtout, sans les émotions qui peuvent très souvent rendre mes conversations décousues et dites sans tact/avec impulsivité.  J’aime pouvoir prendre le temps de réfléchir à simplifier mes propos et dire les bons mots plutôt qu’être dans la réactivité, voire parfois sur la défensive.  Il n’est pas rare que je doive parfois m’excuser pour certains propos mal perçus (souvent par manque de contexte ou tout simplement pas dans le même référentiel/contexte que moi).  Cela m’arrivait surtout dans un contexte de salariat avec les fameuses conversations de corridor.  Ce qui est triste dans tout cela, c’est que j’ai même perdu certains emplois à cause de certaines maladresses sociales ou communicationnelles. Ça explique une des raisons principales (et aller à MON rythme), ce pour quoi je me tourne présentement vers l’entrepreneuriat. D’ailleurs…  Je me questionne sérieusement sur le pourcentage d’entrepreneurs qui sont neuroatypiques avec ou sans autisme!

	 

	LES RELATIONS AVEC LES AUTRES

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	Ce n’est vraiment pas facile pour moi d’entrer en relation avec les autres, autres que mes parents, ma sœur et ses enfants.  Je suis souvent maladroite et je ne sais pas comment entamer une discussion, je parle souvent trop.

	Je n’ai aucun ami puisque je n’ai pas encore trouvé une personne qui me ressemble dans mon village…

	 

	 

	TÉMOIGNAGE SUR LES RELATIONS 
AVEC LES AUTRES

	Étienne Miville

	__________________________

	 

	Pour moi, c’est important de savoir

	Quand on est allé à notre sortie, avec mes amis, j’ai demandé où on va. Ils ont dit au McDo pour chiller.  Je leur ai dit qu’au McDo c’est pour manger.  Y as-tu quelqu’un qui va manger? Itto confirme: « Moi oui. »  Alors c’est OK pour moi.  Alors on peut y aller.  Je vais me prendre un p’tit dessert pour me permettre d’aller au McDo avec vous et en plus, je vais utiliser la carte-cadeau que mon ami Oli m’a donnée.  J’ai demandé : Qu’est-ce qu’on fait après? Pour moi c’est important de savoir.  « On va aller chiller chez Hugo ».  Ça me convient flâner chez un ami.  Mes amis, ils me comprennent maintenant. Ils le savent que j’ai besoin de savoir l’horaire. 

	 

	 

	Comme moi

	Hugo et moi on discute ensemble de notre occupation estivale. Hugo est « moniteur spécialisé », comme il dit.  Il me raconte, dans le respect et la reconnaissance de mon handicap, « moi ce que je fais, je m’occupe des jeunes comme toi. »  En me donnant une p’tite tape amicale sur l’épaule.  Je vois la fierté et la reconnaissance de rendre heureux ce jeune enfant de son camp de jour qui est autiste, qui a un HNI comme moi. Un enfant qui a besoin de support et d’accompagnement, tout comme moi lorsque j’allais au camp Trois-Saumons quand j’étais petit.

	 

	Amis pour la vie

	Chaque année depuis la maternelle, Alexis m’invite à sa fête.  On se dit qu’on sera des amis jusqu’à 80 ans certainement. 

	 

	LES RELATIONS SOCIALES

	Océanne, Éléonore et Hugo

	__________________________

	 

	Je n’ai pas beaucoup de relations sociales avec les autres à part avec mes amis, mes professeurs et ma mère, et ça me va!  Océanne 

	Moi j’ai des relations sociales avec mon frère, mes parents, les amis de de mon frère et mes amis et ce sont toutes les relations sociales que j’ai besoin d’avoir.  Éléonore 

	J’ai plusieurs amis, mais personnellement, plus je grandis, plus c’est difficile de m’en faire de nouveau. Hugo
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 SENTIMENT DE DIFFÉRENCE ET CAMOUFLAGE

	La notion de camouflage est associée à l’autisme de haut niveau (sans déficience intellectuelle) et plus particulièrement, à l’autisme au féminin. Elle représente la façon dont une personne autiste va se comporter ou transmettre des informations sur elle-même afin de répondre aux attentes de la société. Il existe plusieurs types de camouflage, dont la dissimulation et la compensation des difficultés. Dans ces situations, la personne autiste peut cacher certains comportements et aspects de sa personnalité, chercher à imiter les autres ou s’entraîner par différents moyens à produire des comportements sociaux qui ne lui viennent pas naturellement.
Le camouflage va faire en sorte que les différences de la personne autiste peuvent passer inaperçues. On dira alors que l’autisme devient « invisible ».  À court terme et dans certaines situations, le camouflage peut aider la personne autiste à s’intégrer dans un contexte social sans que ses particularités soient identifiées ou jugées par les autres.  Toutefois, le camouflage est très exigeant et, à long terme, il peut entraîner des conséquences sur la santé mentale et physique.  Une personne qui doit constamment cacher ou modifier sa façon d’être, peut vivre un stress chronique et la mener à l’épuisement.  Cela peut aussi entraîner des conséquences négatives sur la construction de son identité personnelle.  De plus, lorsqu’une personne camoufle ses difficultés, il devient difficile d’identifier ses réels besoins et de lui donner accès à l’aide ou aux adaptations, qui pourraient faciliter son fonctionnement. Le camouflage peut aussi compliquer le diagnostic. 
Il est important de diminuer la stigmatisation (c.-à- d. le jugement négatif sur les traits d’une personne lorsque ceux-ci s’écartent de la norme sociale) pour aider les personnes autistes à se sentir libres d’être et de se comporter à leur façon, et non pas à la façon des personnes neurotypiques.  


	LE CAMOUFLAGE

	Témoignages collectifs
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	« J’essaie de faire comme si de rien n’était. »
« Ça nous épuise tant! »
« J’essaie d’apprendre à ne plus masquer, mais c’est difficile. »
« Le camouflage peut être utilisé face aux autres, mais il peut aussi être insoupçonné de la personne elle-même. ». »
« Je le fais automatiquement avec les neurotypiques. 
Ça me vide! »
« Entre neurodivergents, on peut enlever tous les filtres, arrêter de vivre dans la peur! »
« Je suis comme les autres.  Je travaille à être comme les autres.  Je me cache moi-même pour être comme les autres. »
« Trop de camouflage bloque l’aide que nous pourrions avoir.  Et ça nous bloque dans notre quête pour être naturel… »
« Je fais semblant d’être « normale » pour éviter qu’on me regarde de travers. »
« Se camoufler, c’est comme s’empêcher de respirer! »

	 

	LE CAMOUFLAGE

	Anonyme

	__________________________

	 

	Le camouflage…  Est-ce que tu sais ce que ce mot signifie?  Cela veut dire faire semblant d’être une personne non autiste pour être comme tout le monde.  Je ne sais pas pour toi, mais moi, cela vide ma batterie d’énergie.  Cela m’épuise complètement.

	C’est comme si je mets un masque ou un déguisement.  Je fais semblant d’être une autre personne qui pense comme les autres, je comprends tout, j’imite les autres autour de moi.

	Je crois que je fais ça pour passer inaperçue, pour faire partie du groupe.  Maintenant que je comprends que je suis une personne autiste, je vais faire attention pour ne plus faire de camouflage.  

	Faire semblant = vide ma batterie d’énergie

	 

	LE MASKING

	Maïka Huard

	__________________________

	 

	J’ai dû tellement souvent dans la vie adapter qui j’étais pour plaire, ne pas déranger ou juste être acceptée, que j’ai souvent l’impression de ne pas savoir vraiment qui je suis aujourd’hui. Même quand je suis chez moi avec les personnes en qui j’ai le plus confiance, je me surprends à masquer… à utiliser les personnalités que je me suis créées pour me protéger du monde extérieur. Je trouve très difficile de savoir ce qui est moi et ce qui est une copie des comportements et de la personnalité de quelqu’un d’autre que j’ai copiés, pour être capable de m’en sortir dans la vie. Je crois que d’avoir été diagnostiquée aussi tardivement n’aide pas ce sentiment, car j’ai dû jouer au caméléon pendant si longtemps, juste pour espérer trouver ma place. Je croyais avant, que c’était une force, de pouvoir adapter ma personnalité aussi rapidement selon chaque personne ou situation, mais j’ai compris aujourd’hui que c’est une réponse à un traumatisme. On m’a fait comprendre jeune, que qui j’étais n’était pas suffisant ou acceptable pour la société, donc j’ai dû m’adapter encore et encore pour survivre.

	 

	LA CAMÉLÉONNE

	Anonyme

	__________________________

	 

	Toute la journée, la caméléonne se fond dans la société neurotypique.  S’empêchant de respirer.  Sans relâche, elle travaille et se camoufle.  Bien cachée dans sa peau de caméléonne aux mille couleurs.   Le soir, quand elle revient de peine et de misère à la maison, la caméléonne est épuisée, lessivée, totalement crevée.  À quel prix faut-il essayer à tout prix d’entrer dans la petite case?  À quel prix faut-il persévérer à tout donner, jour après jour?  Un matin, la caméléonne trouvera la force de montrer ses vraies couleurs et d’être elle-même en société.  Mais pas tout de suite… La société n’est pas encore assez colorée.

	 

	LE RADAR

	Anonyme

	__________________________

	 

	Je ne me sens pas différente quand je suis avec d’autres neurodivergents.  Tout est plus fluide, plus simple.   Nos cerveaux se comprennent, se reconnaissent.  Dans une foule, je reconnais instinctivement les autres neurodivergents.  Un peu comme une attirance naturelle envers certaines personnes.  C’est difficile à décrire… Je le sens. Je les sens.  On dirait que j’ai un radar à neurodivergents dans ma tête…

	 

	TÉMOIGNAGE

	Jacynthe-Éloïse Borgia

	__________________________

	 

	Je me sens parfois incompétente au travail.  J'ai souvent l'impression que je n'en fais pas assez et que je pourrais être meilleure. Je suis tout le temps en train de réfléchir à comment j'agis et à comment les clients me perçoivent.  Je dois essayer d'avoir l'air « normale » pour ne pas être perçue négativement.

	 

	 

	LES NEURODIVERGENTS
QUI NE SAVENT PAS QUI ILS SONT

	Anonyme

	__________________________

	 

	Énormément de personnes neurodivergentes ignorent qu’elles le sont.  Je souris quand je rencontre quelqu’un qui me parle de sa grande fatigue, de son anxiété, de sa maladresse sociale, de ses passions intenses, de ses idées brillantes à contre-courant… J’ai beaucoup de compassion pour elles et j’essaie doucement de les amener à s’ouvrir sur l’univers de la neurodiversité.  Souvent, quand je les rencontre à nouveau quelques mois plus tard, elles ont cheminé, elles ont ouvert la porte de ce monde inconnu et elles commencent à se reconnaître dans ce profil… Une lueur au bout du tunnel, le commencement d’un nouveau parcours de vie, de la reconstruction d’une identité nouvelle.

	 

	LE TEMPS QUI PASSE

	Jean-Loup Audet

	__________________________

	 

	On parle souvent de masquage ou « masking » en anglais et des efforts, de la quantité d’énergie que cela nous demande de vivre en société. Imaginez faire un marathon de façon quotidienne tout en jonglant avec six oranges et devoir résoudre à voix haute des équations mathématiques à deux inconnues. Épuisant comme perspective hein? Irréaliste même?   Oui, tout à fait.  C’est pourtant la quantité d’énergie qu’on déploie pour vous côtoyer, chers(ères) neurotypiques. Tout comme le corps, le cerveau vieillit, se fatigue plus rapidement.  À l’aube de la cinquantaine, c’est tellement épuisant. Mon corps se traîne, de personne en personne, mon cerveau patauge dans une purée de pois de plus en plus dense avec le temps qui passe. Donc, en ce début d’année 2025, j’ai pris une résolution.

	J’ai pris la résolution d’être compatissant et bienveillant avec moi-même.  Quels sont mes besoins à quarante-neuf ans et des poussières? Aujourd’hui, j’ai trouvé. J’ai besoin de solitude bienveillante.  Une douce solitude pour errer dans le confort tranquille de mon cerveau.  Des moments de pur bonheur en m’extasiant devant mes oiseaux.  Des balades ressourçantes en plein air.  Quelques moments sociaux aussi, mais moins et choisis avec soins.  Je suis épuisé.  Tout Mon Être me demande : « Jean-Loup, pourrions-nous aller prendre un café avec nous-même? », « Jean-Loup, ça te dit une balade tranquille de kayak, toi, moi, notre kayak et le doux clapotis des vagues sur la coque, sans plus? »  Eh oui, ho que oui, Mon Être je te réponds.  Allons-y et prenons soin de nous. Cessons de nous épuiser à copier les normes sociales, à essayer de déchiffrer le non-verbal. Cessons d’entrer en épuisement autistique, car nous ne nous sommes pas respectés dans nos limites de personne autiste.

	Ce n’est pas que je n’aime pas les gens.  Au contraire.  J’adore le contact social, mais le calcul coût/bénéfice est devenu un lourd tribut à porter. Trop lourd pour mes épaules. Donc, aujourd’hui, c’est avec sagesse et bienveillance que je décide maintenant de choisir mes combats.  Je me suis fait dire qu’il me fallait trouver un projet de vie pour m’épanouir.  C’est très neurotypique comme vision et voire un brin élitiste.  Pourquoi faut-il absolument un projet de vie pour s’épanouir?  Et si le mien n’était que d’être bien avec mes limitations sociales, d’accepter que mes défis soient parfois un frein dans certaines situations, et que le fameux « projet de vie » neurotypique ne me convient tout simplement pas?  Je trouve que c’est un beau, un grand projet de vie.  N’en déplaise aux neurotypiques accros à leur définition de la réussite et du travail.

	Vieillir est un passage obligé pour tout le monde et le poids du masquage pour les personnes autistes se fait sentir avec les années.  Comme l’arthrose qui débute, un matin un genou montre des signes de raideur et le temps d’un battement de cils, ce sont les deux genoux qui grincent et rouspètent chaque matin; notre cerveau se fatigue. C’est d’ailleurs entre autres cet épuisement qui conduisit à mon diagnostic tardif. Cinquante ans bientôt, ma carte de « l’âge d’or »! Paraîtrait-il que j’aurai des rabais un peu partout avec la dite carte... intéressant! Quoiqu’il en soit, le vieillissement nous affecte particulièrement et nous devons nous écouter, nous montrer bienveillants avec nous-mêmes.

	Un évènement précis m’a conduit à cette prise de conscience et je suis en paix car enfin, je me libère de « l’obligation sociale » de me pousser à être une créature sociable à tout prix, car dans notre société, les personnes appréciant la solitude, c’est mal vu.   Comme si cela faisait de nous des gens aigris ou je ne sais quoi d’autre. Non, au contraire, ma solitude bienveillante fera en sorte que lorsque vous me verrez, je serai frais et dispos, heureux et serein. Et non dans l’état d’épuisement dans lequel je me trouve.

	Bonne année 2025, neuroatypiques, prenez soin de vous, respectez et aimez vos limites. Elles font l’être merveilleux que vous êtes.  Il n’y a aucune honte à avoir à vouloir passer du temps seul, à se ressourcer.  Cela ne fait pas de vous des personnes moins agréables, moins productives; cela fait de vous des êtres équilibrés.

	 

	LE DÉCALAGE

	Témoignages collectifs

	«Il y a un décalage entre le monde des neurotypiques et celui de la neurodivergence…»

	«Même avec les autres personnes autistes, je me sens parfois en décalage par rapport aux autres.»

	«J’ai du mal à rester attentive et je manque des informations importantes.»

	«Je comprends après les autres les blagues.  C’est pas drôle!  Décalage de compréhension.  Décalage, car la rigidité m’empêche de comprendre vite.  C’est épuisant!»

	«Le sentiment de décalage est souvent invalidé par des gens qui ne rejoignent pas notre différence…»

	«Je vis parfois les émotions en décalage.»

	«Toujours en retard.  Ça pratique ma patience… Donner du temps, c’est important!»

	«C’est frustrant d’avoir à travailler plus pour le même résultat que tout le monde accomplit.»

	«C’est pas toujours facile quand le monde se met à rire et que tu ne comprends pas pourquoi…»

	«Je trouvais les autres bizarres, je ne les comprenais pas… Moi, je me trouvais bizarre de ne pas être capable de rentrer dans les groupes et d’avoir du plaisir.»
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	LES PRÉJUGÉS

	Joëlle Mcken-Poirier et Thomas Lévesque

	__________________________

	 

	Il y a des gens qui ont vraiment des préjugés !!

	Il y a un préjugé qu’on entend souvent : qu’on n’est pas bons avec l’empathie.  Quand j’entends ça, ça fait comme si on est sans cœur!  Alors qu’en réalité, je crois qu’on a plus d’empathie!

	Aussi, il y a le préjugé qu’on n’aime pas ça voir du monde.  Moi je me dis : qui se ressemble s’assemble!

	-Je suis très sociable.  Ça m’apporte du plaisir de voir des amis, je me sens moins seule.  

	-Pour moi, l’amitié, c’est très important! J’ai une partenaire de marche, de vélo, de pickleball, de piscine… On se confie mutuellement. 

	Il y a aussi le préjugé des intérêts spécifiques.  En fait, chaque personne autiste a sa passion propre à elle.  

	-Ça me fait beaucoup de bien.  Les animaux sont ma passion! 

	-Ça me fait du bien quand je marche et que je croise un chien qui vient me voir.

	-Moi, quand je vois un chat ou un petit chien, je ne peux pas résister à l’envie de leur faire un câlin.

	-Moi, la natation m’apporte du bien! Et ça me fait rencontrer des gens que je connais.

	Il y a aussi le préjugé qu’on aime juste parler de nos propres intérêts.
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	Mais même quand les autres ont d’autres intérêts, j’aime ça!  Je leur pose des questions.  Comme quand on est allés au Miller Zoo, j’ai même posé mes questions à Clifford!  J’en suis très fier!

	 

	 

	LES MYTHES À CHANGER DANS LE MILIEU SCOLAIRE

	Témoignages collectifs

	 

	Voici quelques phrases que nous entendons souvent pour parler des comportements des personnes autistes et qui sont à éviter dans le milieu scolaire :

	 

	« On va le casser. »

	 

	« Il va rentrer dans le moule. »

	 

	« Il est spécial. Il est bizarre. »

	 

	« Qu’est-ce qui se passe à la maison? »

	 

	« Il va finir par comprendre. »

	« À l’école, je me suis fait dire : « Y parlez-vous? ». Mon fils faisait du mutisme et les gens du milieu scolaire croyaient qu’il ne savait pas parler, qu’on ne lui parlait pas assez à la maison. »

	 

	« C’est un caprice. »

	 

	« Il était capable et disponible hier, donc il devrait l’être aujourd’hui. »

	 

	« Pour qu’il nous prenne au sérieux quand on donne notre point de vue de parent, il faut apprendre le vocabulaire de la neurodiversité. Au début, on ne connait pas le vocabulaire des intervenants… »

	 

	« Pour qu’il nous prenne au sérieux quand on donne notre point de vue de parent, il faut apprendre le vocabulaire de la neurodiversité. Au début, on ne connait pas le vocabulaire des intervenants… »

	 

	SE SENTIR DIFFÉRENT

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Je ne sais pas si tu es comme moi, mais moi, depuis que je suis toute petite, je me sens différente des autres.  Tout le temps.  Partout.  Ça m’a longtemps tracassée, mais depuis que j’ai reçu mon diagnostic d’autisme, je comprends pourquoi! 

	Je me sens différente parce que je suis différente!  C’est un grand soulagement pour moi! Comme je perçois ce qui m’entoure de façon différente, j’ai des goûts différents, je pense de façon différente, je réagis de façon différente, il est parfaitement logique que je me sente différente!

	On m’a parfois dit que j’étais bizarre… Maintenant, j’adore ce mot!  Bizarre, ça veut dire : originale!  Pas comme la majorité des gens.  Je suis contente d’être originale et j’aime aussi les gens qui sont comme moi.  Je les trouve intéressants!

	 

	UN AUTISTE…TOUJOURS EN VOYAGE !

	Josée Berthiaume

	__________________________

	 

	La vie d'une personne autiste c'est comme être 365 jours par année en voyage ou en vacances. On ne sait pas pour demain, tout est toujours nouveau et on doit constamment s'adapter.  Les bruits, les sons, la météo, les formules de politesse, la langue, quoi dire et ne pas dire, comment le dire et ne plus rien dire.  En voyage, ce sont aussi les nouveaux lieux, les horaires, savoir où on va, comment s'y rendre, la circulation, les gens qu'on croise, la nourriture, les nouveaux draps, changer de vêtement, etc. Ce sont des perceptions, des sensations, des émotions qui se multiplient à une vitesse folle. À l'extérieur de chez soi, tout est dans le comment faire, qu'est-ce qu'il faut faire. C'est se sentir démuni dans la manière de dire et faire les choses. C'est souvent avoir la sensation d'étouffer et de paniquer à l'intérieur sans savoir qu'on a des recours ou sans savoir vers qui se tourner. Pour plusieurs c'est beau voyager, l'exotique et le dépaysement, mais après un certain temps tout le monde a besoin de recul et de retourner aux sources. Ce n'est pas naturel d'être toujours dans cet état. Pour une personne autiste, c'est être constamment ou la plupart du temps dans cet état. Pour un autiste c'est épuisant d'être dans toutes les sphères sensorielles à la fois et de manière soutenue. L'autiste tombe vite dans la fatigue et l'anxiété lorsqu'il n'arrive plus à fragmenter ses tâches, son chemin, son parcours, car il y a trop d'éléments avec lesquels il doit composer et également décomposer. Comme après un long voyage loin de chez soi, on finit par avoir hâte de retourner à la maison. On est fatigué, on a besoin de calme, d'équilibre et de faire le vide. Pour un autiste chaque jour est un voyage loin, loin, de chez lui et ça dès qu'il passe le seuil de sa porte. Il a beau préparer son voyage d'avance dans sa tête, mais rendu à l'extérieur, il se retrouve bien vite avec la sensation d'être bousculé et sans contrôle sur tout ce qui bouge autour de lui. Il tente de faire la lecture et l'analyse de ce qui se passe, mais tout bouge trop vite. Tout son être se fige, car l'esprit n'arrive plus à se déposer et là c'est re-calcul en cours, re-calcul en cours, re-calcul en cours qui est en boucle dans sa tête. 

	Être enfant autiste c'est aussi être dans un milieu de vie où personne ne parle notre langue. C'est être dans un pays étranger où il y a seulement une ou deux personnes au milieu de notre univers. Ces quelques personnes semblent être les seuls à comprendre notre langue lorsque nous tentons de nous exprimer. Les amis sont bien rares, car nous sommes jugés bien rapidement par notre façon de faire et de dire les choses. Rejeté par notre différence dans notre manière d'être. 

	Une réaction spontanée chez les gens dits "normaux" est de rejeter ce qu'il ne comprenne pas, ce qui leur fait peur et ce qui est différent d'eux. L'autiste aussi rejette ce qu'il ne comprend pas et ce qui lui fait peur, mais il ne rejette pas ce qui est différent de lui. La raison est simple, tout est toujours différent pour lui. L'autiste doit jour après jour s'adapter à tous les changements qui bousculent les capsules de sa vie.

	Une question se pose: est-ce réellement la personne autiste qui est le plus rigide à tenter de fonctionner dans la société ou le monde dit "normal" qui est trop rigide à laisser entrer la différence dans leur vie? 

	En terminant, voici pour moi la définition d'une personne autiste: "C'est un athlète de haut niveau qui s'entraine à tous les jours, à réaliser les Olympiques de sa vie."  Comme tout bon athlète, il a besoin de repos, de routine, d'entrainement pour arriver à bien performer et à vivre un quotidien réussi. 

	 

	L’ÉTRANGER

	Émile Foy-Legault

	__________________________

	 

	Je ne me sens pas comme mon âge, je ne me sens pas adulte. Peut-être que j’ai l’impression de ne pas avoir intégré la société… On dirait que je vais toujours être un étranger…

	 

	SOIS TOI-MÊME

	Anonyme

	__________________________

	 

	Souvent, certaines personnes autistes essaient d'imiter les autres et de cacher leur vraie personnalité.  Un bon conseil : reste toi-même, les autres vont apprendre à te découvrir, tu verras! Dis-leur que tu es une personne autiste et c'est eux qui vont d'adapter à toi.  Plus tu resteras toi-même, plus tu vas t'épanouir.  Et plus tu connaîtras l'autisme, plus tu vas développer de bons trucs qui vont te faciliter la vie.

	 

	IL EST TEMPS

	Anonyme

	__________________________

	 

	Il est temps de laisser tomber notre costume de caméléon et de laisser briller toutes nos belles couleurs! Laissez-nous… être nous-mêmes!

	LE SECRET DU BONHEUR

	Anonyme

	__________________________

	 

	Le secret n’est pas de s’adapter… mais d’être soi-même.

	Et d’aider notre entourage à comprendre notre fonctionnement plutôt qu’à nous camoufler jusqu’à l’épuisement.

	 

	REGARD SUR LES NEUROTYPIQUES

	(En toute bienveillance)

	Anonyme

	__________________________

	 

	Pour moi, ce sont les détails qui priment tandis que vous, j’ai l’impression que vous avez une vision plus globale des choses.

	Moi, je reconnais les autres par leur voix et par leurs cheveux, tandis que j’ai l’impression que les neurotypiques se reconnaissent par le visage.

	Moi, j’aime le silence.  Parfois, je trouve que les neurotypiques remplissent le silence.

	Moi, je dis franchement ce que je pense.  Les neurotypiques peuvent parfois dire deux choses en même temps et parlent parfois pour ne rien dire.

	J’aime mon unicité.  Pour les neurotypiques, l’opinion des autres semble parfois très importante.

	Pour les neurotypiques, suivre les tendances et la mode est parfois important.

	Parfois, je trouve que les neurotypiques ne s’habillent pas en fonction du confort, mais du paraître.

	Les neurotypiques parlent avec leurs yeux, on doit les regarder pour qu’ils se sentent écoutés.

	Moi, mes sens prédominent tandis que pour les neurotypiques, c’est le social qui prédomine.

	À mes yeux, leurs sens semblent diminués.  À mes oreilles, ils sont très bruyants.

	Avec les neurotypiques, il est préférable d’utiliser une phrase d’introduction et de conclusion lors d’une conversation.  Moi, je vais tout de suite au cœur du sujet.

	 

	LES NEUROTYPIQUES SONT BIZARRES!

	Témoignages collectifs

	 

	« Au lieu de s’habiller confortablement, ils suivent la mode. »

	« Ils rient lorsque ce n’est pas drôle pour moi. »

	« Ils évitent de dire directement la vérité. »

	« Ils répondent toujours qu’ils vont bien. »

	« Ils cachent leurs émotions. »
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 LES ÉMOTIONS ET L’ANXIÉTÉ
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	Les émotions sont des réactions automatiques de notre corps qui surviennent face à un évènement ou une situation.  Elles nous renseignent sur ce qui se passe à l’intérieur de nous et sur nos besoins.  Elles guident nos choix et nous permettent de nous adapter aux situations. Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises émotions.  On peut toutefois faire la distinction entre les émotions « positives » et les émotions « négatives, » qui diffèrent selon le ressenti agréable ou désagréable.  Ce ressenti peut varier en intensité.  C’est la régulation émotionnelle qui nous permet de contrôler la façon dont on se sent et réagit dans certaines situations. Ce processus peut être difficile pour les personnes autistes.  Les émotions comme la joie, la colère, la tristesse et la peur sont universelles. Ce sont les déclencheurs des émotions, leur intensité et leur expression qui peuvent varier entre les personnes autistes et neurotypiques.  
Le fait d’évoluer dans une société non autiste peut amener les personnes autistes à se sentir plus isolées, incomprises et rejetées en raison de leur identité différente.  La pression de devoir répondre aux attentes sociales, les particularités sensorielles non considérées ou mal comprises par l’entourage, l’incertitude ou l’incompréhension occasionnées par les difficultés de communication, les imprévus et les transitions sont tous des déclencheurs potentiels d’inconfort chez les personnes autistes.  Or, la confrontation répétée aux émotions négatives et leur accumulation peuvent générer de l’anxiété (préoccupation ou anticipation) et du stress (réponse physiologique).  Les personnes autistes sont donc plus souvent exposées à des facteurs de stress, et sont plus à risque d’anxiété. 
Il est important de demeurer attentif à tout changement dans le fonctionnement, qui pourrait être indicateur d’une détresse que la personne a de la difficulté à exprimer. 


	 

	LES ÉMOTIONS

	Exercice d’écriture en groupe

	 

	« Mes émotions sont tellement intenses !! »

	 

	« Tellement d’émotions contenues pour être acceptés dans la société! »

	 

	« L’émotion est pour moi un message du corps, une forme d’énergie en mouvement. »

	« J’ai très peu de contrôle sur l’intensité de mes émotions. »

	«  L’émotion m’envahit et me bloque. Je ne sais plus quoi faire. »

	«  Souvent, je perds le contrôle de mes émotions. Et ça me donne l’impression que quelque chose ne va pas chez moi. »

	«  Explosion. Émotion, tu arrives sans me prévenir. Tu m’envahis. Tu me déstabilises. »

	« Le pire, c’est de ne pas être capable de comprendre ses émotions, de ne pas savoir quand tu vas passer au travers ou que ça va exploser, car ça fait des mois que ça s’accumule.
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	LES ÉMOTIONS

	Jacynthe-Éloïse Borgia

	__________________________

	 

	Lorsque j'ai un trop plein d’émotions, que ce soit de la joie, de la colère, de l’anxiété, etc., je pleure, mais ce n'est pas parce que je suis triste.

	Du plus loin que je puisse me rappeler, on m’a toujours désignée comme étant la fille sensible.  La douce, celle qu’on ne doit pas brusquer.  Sensible, un mot qu’on m'a toujours collé dans le front.

	J’ai toujours trouvé que j’avais beaucoup d’empathie, trop même. Je mets toujours les autres avant moi et j’oublie que je dois aussi penser à moi.

	 

	LA VALVE DES ÉMOTIONS

	Anonyme

	__________________________

	 

	La valve des émotions chez plusieurs personnes autistes est tellement ouverte à son maximum, que certains d’entre nous ont parfois un mécanisme d’adaptation, de la garder fermée pour ne pas être englouti. Ainsi, cela explique pourquoi certaines personnes semblent réagir très peu sur le coup ou restent assez neutres.  On se protège. D’autres peuvent aussi ressentir les émotions avec un délai dans le temps pouvant aller jusqu’à plusieurs jours.

	 

	LES ÉMOTIONS

	Anonyme

	__________________________

	 

	Je ne sais pas si tu es comme moi, mais parfois, j’ai de la difficulté à identifier les émotions qui sont à l’intérieur de moi.  On me demande: comment tu te sens?  Et moi, je réponds: je ne sais pas!  Car c’est vrai que je ne sais pas.  Je sens que ça bouillonne dans mon corps, je sens comme une grosse boule dans ma poitrine ou dans ma gorge, mais j’ignore de quoi il s’agit.  Sur le moment, c’est trop intense et ça m’empêche de réfléchir et même de parler… 

	Je veux simplement qu’on me laisse tranquille, le temps que ça passe et que je me calme.  Parfois, c’est long.  Ça passe mieux quand je peux me retirer dans un lieu paisible.  Je peux parfois écouter de la musique douce pour m’aider, m’étendre et regarder de belles choses comme des petites lumières ou caresser mon chat.

	 

	TÉMOIGNAGE

	Anonyme

	__________________________

	 

	Je ne pleurais pas, incapable de pleurer. Même aujourd’hui, je ne pleure pas.  Je n’ai jamais compris pourquoi je me retenais autant.  Moi, je criais.

	 

	LES ÉMOTIONS

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	J’ai parfois de la difficulté à identifier mes émotions, j’ai encore à travailler là-dessus avec mes intervenantes. Par exemple, la tristesse et la colère, ou l’irritabilité et la colère. 

	C’est difficile de gérer mes émotions sans en parler à mes intervenants (ce sont pratiquement les seules personnes à qui je parle, je me confie).  Dans ma localité, je ne connais pas de femme autiste niveau 1 avec qui échanger.

	Je ne les sens pas monter, ça arrive bang tout d’un coup. C’est sur le moment présent, je suis très sensible.  Par exemple, si mon intervenante me parle d’une chose que je n’ai pas faite correctement, je peux pleurer en arrivant chez moi. 

	Mes émotions, je crois qu’elles sont intenses.  Elles durent en termes d’heures, je crois, et non en termes de jours.

	 

	MES ANTENNES

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Mon corps est recouvert d’antennes.  Des antennes qui captent tout, qui captent trop…  Elles captent les émotions de tout le monde et me les rentrent dans le corps de force.  Un tsunami d’émotions qui ne m’appartiennent pas.  Qui me submerge.  À des moments où je ne m’en attends pas.  À des moments où je ne veux pas de ça.  Ensuite, on se demande pourquoi les personnes autistes ne ressentent pas toujours leurs propres émotions sur le coup… Si les gens savaient ce que l’on vit… Je suis occupée à tenter de sortir ma tête de l’eau… Je vivrai mes émotions plus tard, quand mon corps pourra les assimiler.  Pour le moment, je ne peux pas faire plus.  Je suis sincèrement convaincue qu’une personne non autiste ne pourrait survivre une journée dans mon corps.  Moi, j’y arrive.  Alors, laissez-moi me gérer à ma façon.  C’est moi la personne autiste, pas vous.

	 

	LES ÉMOTIONS

	Anonyme

	__________________________

	 

	Pour moi, les émotions se manifestent soudainement avec une grande intensité.  J’ai alors beaucoup de difficulté à les exprimer en les nommant, car je retiens toute cette intensité dans ma gorge et cela fait mal.  Je fais alors du mutisme.

	Sinon, cela peut aussi déborder de mon corps par des maniérismes (comme taper de joie dans mes mains par exemple) ou bien je peux me mettre à parler très vite, avec excitation…

	J’utilise mes intérêts particuliers pour réguler mes émotions.  Cela me calme et m’apaise.  Je vais aussi dehors, marcher, bouger…

	Je crois que l’auto-régulation des émotions est plus difficile à faire pour une personne autiste.  Pour ma part, je suis totalement envahie et je dois attendre que cela se calme dans mon corps et dans ma tête. Cela peut parfois prendre des heures…

	Parfois, il peut y avoir un décalage entre le moment où l’on vit un évènement et le moment où l’on ressent l’émotion qui s’y rattache.

	Parfois, il arrive que je ressente une extrême anxiété pour des petits détails.  Je crois que c’est fréquent chez plusieurs personnes autistes, car pour nous, les détails ont beaucoup d’importance.  Plus je sais de détails sur un évènement à venir, moins je ressens de l’anxiété. 

	 

	LES ÉMOTIONS

	Audrey Dessureault

	__________________________

	 

	Scénario digne du film Sens dessus dessous

	Encore aujourd’hui à trente-neuf ans, j’ai énormément de difficulté à mettre des mots sur mes émotions. La ROUE DES ÉMOTIONS que j’ai découverte il y a environ 5 ans, malgré au moins 15 ans de suivis en psychologie, a tellement été révélatrice pour moi. Elle est maintenant gardée précieusement dans mon cellulaire dans mon dossier d’images Photos utiles. Étant très neuroatypique, je dois aussi vous confier que ce que je ne vois pas ne semble pas exister dans ma tête. Pour moi, une émotion est tellement abstraite et difficile à circonscrire, parce que lorsque je vis des émotions, je n’en vis pas qu’une à la fois. Et c’est loin d’être atténué dans mon cas… un véritable volcan en éruption comme le personnage de la Colère dans le film Sens dessus dessous. 

	Ces dernières années, j’ai appris à RESPIRER !!! Mais surtout, d’être davantage présente aux sensations dans mon corps, notamment à ces fameuses émotions. Parfois, j’aimerais tellement avoir 5 ans et pouvoir vivre mes émotions pour vrai, sans trop de jugement de la part des ‘’adultes’’.  Depuis mon diagnostic d’autisme à pratiquement trente-huit ans, on dirait que je me permets beaucoup plus maintenant, de vivre mes effondrements autistiques (Meltdows) en public, mais l’auto-jugement est encore tellement fort, que je préfère me retirer dans un coin discret, pour faire passer ce trop plein d’émotions et de surstimulation. Auparavant, je croyais que ces ‘’malaises comportementaux’’ étaient causés par l’anxiété généralisée, avec laquelle j’ai appris à vivre. La découverte des termes Meltdowns, Shutdowns et Burnout autistiques a mis beaucoup de clarté sur mon mode de vie. Ça expliquait d’un coup TELLEMENT de choses du passé et ce pourquoi j’étais littéralement épuisée les soirs et les fins de semaine, lorsque j’étais salariée à temps plein en présentiel. 

	 

	LA COLÈRE

	Imagée par Justin Fournier[image: Image]
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	LA COLÈRE

	Anonyme

	__________________________

	 

	Parfois, on peut se mettre en colère pour se retrouver seul.  On peut même lancer des objets.  Un bon truc : bouger!  Faire du sport, bouger!  Pour se défouler… Après, on est plus calme.

	 

	POUR NOUS, LES ÉMOTIONS…

	La gestion des émotions représente souvent un défi pour nous.  En effet, pour certains, les émotions (positives ou négatives) sont souvent ressenties très intensément.  On peut alors parler d’hypersensibilité émotionnelle.  Au contraire, d’autres personnes autistes peuvent être plutôt neutres concernant les émotions et démontrer un grand sang-froid.  N’oublions pas… les personnes autistes sont toutes uniques!

	 

	Lorsque nous ressentons une forte émotion, qui peut paraître trop intense pour la situation, il peut nous être difficile de la gérer. On assiste alors à une émotion trop envahissante pour nous, ou même à une explosion.  Cela est tout à fait fréquent pour nous.  Il faut alors prendre le temps de laisser la tension redescendre, ce qui peut être très long parfois.  Nous pouvons utiliser certains outils de gestion des émotions: s’isoler dans un coin calme, utiliser une technique de relaxation, de respiration profonde, se réfugier sous une couverture ou un chandail à capuchon, manipuler des objets, se balancer, mettre des écouteurs anti-bruit ou écouter de la musique, aller se promener dehors, écouter les sons de la nature, boire de l’eau, mâcher de la gomme (se recentrer dans son corps), penser à notre passion, regarder la photo de quelqu’un qu’on aime ou de notre animal de compagnie, utiliser un animal lourd, regarder des objets lumineux, caresser notre animal de compagnie…  Bref, chacun doit découvrir ce qui lui convient.

	 

	On nous conseille parfois d’utiliser l’outil du thermomètre des émotions où la personne peut prévenir l’entourage lorsqu’elle se sent monter de la zone verte vers la rouge…  Cependant, de nombreuses personnes autistes ne sentent pas la progression de l’intensité des émotions et passent rapidement directement dans la zone rouge sans prévenir. Il est important également de comprendre que plus la personne laisse s’exprimer l’émotion, plus elle pourra rapidement passer à autre chose, au lieu de la retenir et de la subir plus longuement.  « Il faut que ça sorte. »

	 

	TÉMOIGNAGES COLLECTIFS

	 

	« Moi, je passe du vert au rouge direct.  Pas de zone jaune. »

	« Je passe de 0 à 100.  Direct au plafond. »

	« C’est handicapant parfois d’être aussi émotive. Mes émotions sont handicapantes. »

	« Ça m’arrive quand je ne m’en attends pas.   Je suis submergée par l’émotion, elle m’engloutit totalement. »

	« C’est très dur à gérer. »

	« Je n’ai pas de petites émotions.  Que des grosses.  C’est épuisant parfois. »

	« Quand l’agressivité monte, je vais m’assoir dehors et je respire.  Même si j’arrive en retard, c’est mieux. »

	« Je viens toute déboussolée quand on m’interrompt. »

	« En famille, je n’étais pas capable de communiquer ce que je ressentais.  Ça restait « jammé » à l’intérieur de mon corps. »

	« Pour moi, les émotions, ça vient à retardement.  Ces p’tits moments d’immersion complète où je vis dans le moment… C’est ça que je cherche. (Même si c’est une émotion négative).  Je vis juste pour ces moments-là. »

	« Émotions de tristesse +++ et grande fatigue cérébrale et physique, désorganisations temporaires. »

	 

	 

	Truc : faire un coin de détente sensorielle
Un coin de détente sensorielle peut être très utile pour nous apaiser en cas de surcharge.  Voici quelques items qu’on peut y mettre : des coussins, des lampes à bulles, un animal lourd, des coquilles, un diffuseur d’huiles essentielles, des objets à manipuler, un livre, des images de nos intérêts spécifiques…
« Dans ma pièce à moi, j’ai des petites lumières au plafond, des vitraux, des mobiles.  Ça me détend de regarder ces belles choses… »

Truc : se faire un coffre à outils de stratégies
Rappel visuel des stratégies que nous pouvons utiliser pour nous apaiser.  Par exemple, des cartons plastifiés qu’on peut emporter partout avec nous. En voici quelques exemples: aller dans notre coin calme, respirations profondes, manipuler nos objets sensoriels, mettre des coquilles, penser à notre intérêt spécifique…

À noter :
Pour plusieurs personnes autistes, être seul est un moyen de relaxation qui fonctionne très bien.  Également, plusieurs d’entre nous se relaxent en faisant une tâche routinière ou à travers la répétition (par exemple, écouter une chanson en boucle).

Parfois, certains d’entre nous peuvent démontrer un visage très neutre et il est très difficile pour les autres de savoir ce que nous ressentons.  Il est également possible qu’une personne ressente une émotion, mais que son visage en exprime une autre.  Une personne autiste peut également ressentir une émotion à retardement, c’est-à-dire vivre une émotion qui se rapporte à un évènement qui s’est passé plus tôt dans la journée ou même avant.
À retenir :
Cela peut être difficile pour nous d’exprimer une émotion, mais également de l’identifier.


	 

	 

	EN CRISE

	Anonyme

	_________________________

	 

	Quand nous sommes en crise, cela ne sert à rien de nous dire de nous reprendre en main et de nous calmer, ce n’est pas volontaire et ce n’est pas comme si nous n’avons pas les habiletés… Dans mes mots, je dirais: Il faut attendre que notre cerveau se replace.

	 

	 

	LE SENTIMENT DE CULPABILITÉ

	Maïka Huard

	__________________________

	 

	J’ai toujours un sentiment de culpabilité à l’intérieur de moi, peu importe ce que je fais. Je n’ai jamais l’impression de bien faire les choses. Même relaxer me fait sentir coupable, car je me dis que je pourrais être productive au lieu d’être paresseuse.  J’ai très rarement eu le sentiment que j’étais suffisante pour les gens dans la vie, donc que je devais toujours en faire plus pour que l’on continue de m’aimer. Je n’ai presque jamais eu le sentiment de pouvoir profiter de la vie, sans me sentir coupable pour quelque chose. Que ce soit de me sentir coupable d’être moi, d’avoir fait une chose plutôt qu’une autre (souvent c’est quand je choisis de me prioriser au lieu de prioriser les autres), ou d’être en train d’avoir du plaisir pendant que je pourrais ramasser la maison, je ne sens jamais que j’en fais assez. J’aimerais pouvoir convaincre mon cerveau que j’en ai fait assez aujourd’hui et qu’on peut enfin lâcher prise, mais il ne m’écoute jamais.

	 

	L’ANXIÉTÉ

	Océanne, Éléonore et Hugo

	__________________________

	 

	Je fais beaucoup d’anxiété au point où quelquefois, ça m’empêche de dormir la nuit.  Par exemple, quand j’ai un exposé oral à l’école, j’ai tout le temps peur du jugement. J’en imagine des scénarios dans ma tête, de plus, j’en tremble des mains.   Océanne 

	Je subis beaucoup d’anxiété, mais pas au point de me réveiller la nuit.  Éléonore

	Je fais beaucoup d’anxiété. Quand je vis de l’anxiété, j’ai l’impression d’avoir une tornade dans la tête qui entremêle mes idées.   Hugo 

	 

	CALMER MON ANXIÉTÉ

	Dominic Fortier

	__________________________

	 

	Pour calmer mon anxiété, j’apprends l’Ukrainien et plusieurs langues.  J’écris aussi mon journal en papier et sur ma tablette.  Je joue aussi à des jeux sur Internet comme des casse-têtes et à des jeux d’enquête pour me calmer.  J’ai beaucoup d’informations dans mon cerveau!  J’aime cuisiner pour me calmer.  Ça me fait oublier mes problèmes!  Et quand je m’entraîne aux poids et haltères, je ne pense pas à mes problèmes.  Je joue de la musique pour me détendre et je vais au cinéma aussi.

	 

	L’ANXIÉTÉ

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	Plusieurs personnes autistes que je connais vivent avec de l’anxiété.

	Je suis une personne très anxieuse, j’ai d’ailleurs un diagnostic de trouble d’anxiété généralisée.

	Ça se manifeste que je suis plus dans ma tête, je suis plus irritable, j’ai moins confiance en moi.  Une même chanson ou phrase se redira en boucle dans ma tête, je vais avoir l’impression que tout le monde me regarde, et ça m’empêche de sortir de ma maison. 

	C’est difficile à gérer même si je travaille là-dessus avec mes intervenants depuis des années. 

	Mes trucs sont d’utiliser mes moyens du vert d’un tableau, qu’une intervenante en autisme m’a fait.  Comme par exemple, faire du Diamonds Painting, écouter une émission de télévision que j’aime, etc.  Écouter des bruits blancs m’aide aussi.

	J’ai déjà eu un emploi étudiant, mais c’était trop stressant pour moi.  Je préfère le bénévolat parce que si tu te trompes, tu es plus facilement pardonnée.  Cependant, il faut que je sois encore accompagnée pour faire du bénévolat, je n’ai pas encore acquis la confiance en moi à ce niveau.

	Mes difficultés sont quand j’ai de la pression et que je ne sais pas quoi faire exactement, ou lorsque c’est nouveau. Une de mes forces est la minutie.  Il serait bien d’avoir un guide écrit et illustré des choses à faire, des étapes à faire, qu’il soit facile de s’y repérer.

	 

	TEXTES SUR L’ANXIÉTÉ

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	L’anxiété

	Selon ce que je remarque, l’anxiété est présente chez toutes les personnes autistes.

	Je dis souvent que l’anxiété m’accompagne partout.  Elle est parfois cachée ou endormie, mais jamais disparue.

	 

	Petits trucs

	L’anxiété la veille d’une nouvelle activité

	Je ne sais pas si tu es comme moi, mais parfois, je vis de l’anxiété.  Par exemple, quand je sais que je vais faire une nouvelle activité le lendemain, ça me stresse.  On dirait que je pense trop à tous les détails du lendemain et cela m’empêche même de dormir parfois!  

	Penser trop = vide ma batterie d’énergie.

	 

	Je dois trouver quelque chose de concret à faire.

	J’ai découvert quelques petits trucs qui m’aident, les voici:

	-j’essaie de prendre des informations sur certaines parties de ma journée, ex: aller voir sur internet le trajet de ma sortie, la photo du lieu…

	Tu vois, ça me donne l’impression de reprendre le contrôle.

	-Je divise ma journée en petites étapes.  Ça m’aide beaucoup.

	 

	Voici quelques exemples: 

	1) je me prépare (je déjeune, je m’habille, je prépare mon sac…)

	2) le trajet

	3) l’activité en avant-midi

	4) le dîner

	5) l’activité en après-midi

	6) le retour

	-et mon truc préféré: je me prépare une récompense quand je reviens

	EX : faire une activité que j’aime, ou bien manger mon aliment préféré

	Je le mérite!  J’ai fourni beaucoup d’efforts dans ma journée…

	 

	Mon truc pour vaincre l’anxiété :Sors de ta tête et bouge ton corps.

	Je ne sais pas si tu es comme moi, mais quand je suis dans une spirale d’anxiété, ça tourne en boucle sans fin dans ma tête.  C’est difficile de sortir de cette boucle.  Tu dois alors sortir de ta tête en bougeant ton corps.  Bouge.  Si possible, va dehors.  Sinon, bouge dans la maison.  Pousse de toute tes forces contre le mur.  Frotte tes pieds contre le sol, frotte tes mains ensemble.  Retiens ça: l’anxiété = tu es trop dans ta tête, tu n’es pas dans le présent, tu es dans l’anticipation du futur.  Pour aller mieux et te ramener dans l’instant présent, bouge!

	 

	L’intensité

	Je remarque chez plusieurs d’entre nous que nous vivons les émotions avec beaucoup d’intensité.  Aussi, nous faisons les choses avec beaucoup d’intensité.  Nous prenons les choses très à cœur.  J’ai l’impression que le mot intensité nous ressemble.  On nous dit parfois: tu es tellement intense!  Ou bien, tu es trop intense!

	Je crois que notre intensité est reliée à l’intensité de nos sens.  Je suis intense, car mes perceptions sont intenses et mes émotions sont intenses.  On m’a même déjà fait remarquer que je m’exprime avec des mots intenses… C’est un tout.

	 

	L’anxiété fait partie de nous

	Je constate que toutes les personnes autistes que je rencontre mentionnent aussi éprouver souvent de l’anxiété.  En tant que personne autiste, je suis convaincue que ça vient avec l’autisme.  C’est une anxiété qui est en lien avec notre fonctionnement cognitif, quand ça va trop vite, l’anxiété monte.  Comme on est souvent épuisé, l’anxiété monte.  Comme on est souvent dans l’incompréhension, l’anxiété monte, etc.  Alors, si tu fais de l’anxiété, c’est tout à fait normal pour une personne autiste.

	 

	ILLUSTRATION DE L’ANXIÉTÉ

	Justin Fournier

	_________________________
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LE SOMMEIL ET LA FATIGUE
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	Le sommeil est essentiel pour la santé physique, mentale et cognitive. Il s’agit d’un besoin de base pour tous les individus. Il permet, entre autres, à notre organisme de refaire le plein d’énergie nécessaire à la réalisation des activités quotidiennes. D’une part, cette réserve d’énergie a tendance à s’épuiser plus rapidement chez les personnes autistes, car elles doivent souvent fournir un plus grand effort cognitif et social pour s’adapter au quotidien. D’autre part, les problèmes de sommeil sont très fréquents chez les personnes autistes. Plusieurs facteurs d’influence sur la quantité ou la qualité de leur sommeil sont ciblés. Parmi ceux-ci, on retrouve: 
-   Les particularités sensorielles;  
- Le niveau d’anxiété ou de stress élevé liés aux évènements vécus dans la journée ou à l’anticipation du lendemain;
- Une perturbation des mécanismes biologiques du sommeil. 
Il est important de s’attarder à ces différents aspects et de repérer les difficultés de sommeil chez les personnes autistes, particulièrement chez les enfants ou les personnes qui pourraient avoir du mal à les verbaliser. Le manque de sommeil et la fatigue des personnes autistes peuvent entraîner des répercussions significatives sur leur santé, leur fonctionnement, leur humeur, leur comportement et leurs apprentissages. Il faut donc considérer et respecter le besoin de pauses plus fréquentes au cours de la journée, ainsi qu’ajuster le rythme et la charge mentale liée aux activités ou aux tâches à effectuer.    


	 

	L’INSOMNIE

	Illustrée par Justin Fournier
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	TÉMOIGNAGE SUR LA FATIGUE

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Je suis parfois si fatiguée! C’est difficile à expliquer aux non-autistes… C’est une fatigue sensorielle.  C’est une fatigue de mon cerveau qui a dû gérer des quantités astronomiques d’informations entrant par mes sens: des sons, des odeurs, des mouvements, des textures.  C’est une fatigue d’avoir à me casser la tête pour interpréter correctement le message des autres personnes que je croise dans ma journée: tons de voix, intonations, mots, débit, non-verbal… C’est une fatigue cognitive d’avoir planifié et mis en action des tâches.  C’est une fatigue sociale: parler au bon moment, trouver le mot juste.  C’est une fatigue physique, je fais beaucoup d’insomnie, car mon cerveau n’arrête jamais de tourner en boucle!  C’est une fatigue anxiogène, car tout me cause de l’anxiété.  Même quand je mange, mon cerveau traite chaque bouchée.  Je suis conscience de tout.  De trop de choses.  Je suis épuisée de tout ressentir x 1000.  Je me couche enfin… Je ne dors pas, mon cerveau recommence la journée et sur-analyse tout.  Mon cadran sonne! Au boulot!  Vas-y ma championne!  T’es capable!

	 

	SOMMEIL ET FONCTIONS EXÉCUTIVES

	Maïka Huard

	__________________________

	 

	J’ai choisi de regrouper ces deux sujets, car selon moi les deux sont un peu dépendants l’un de l’autre, ou du moins le niveau d’énergie et les fonctions exécutives. J’ai jusqu’à mon plus lointain souvenir, toujours eu de gros problèmes de sommeil. Que ça soit pour m’endormir ou rester endormie, tout est compliqué avec moi.  J’ai trop de choses dans mon cerveau en tout temps, et je suis incapable de le mettre sur pause. Tout va toujours trop vite et plus je suis fatiguée, plus j’ai du mal à gérer. Quand vient le temps de me mettre en action, même si c’est pour faire une activité plaisante, tout se bouscule dans ma tête, je ne sais pas par où commencer, si je vais avoir le temps de finir ce que j’ai envie de faire, comment me préparer si quelque chose ou quelqu’un m’interrompt pendant cette activité, quelles sont les étapes de cette activité et je finis par rester là, bloquée à ne rien faire, car tout va trop vite.  Et le pire dans tout ça, c’est que je ne gagne pas d’énergie à rester là à ne rien faire, car c’est tout aussi épuisant, que si j’avais travaillé à courir d’un côté et de l’autre.  Parfois je me dis que mon cerveau et moi, nous ne sommes pas la même personne. 

	 

	TÉMOIGNAGE SUR LA FATIGUE SOCIALE

	Jacynthe-Éloïse Borgia

	__________________________

	 

	Après une journée d’échanges sociaux, il m’arrive souvent de ressentir de la fatigue.  Pour « recharger mes batteries » à la fin de la journée, je m’installe dans ma chambre, où je suis en contrôle de mon environnement, et je fais une activité qui va me relaxer, comme regarder des vidéos, un film, lire un livre, écouter de la musique, ou même m’avancer un peu dans un projet personnel. 

	Plus je suis fatiguée, plus je suis irritable.  Plus je suis irritée, plus je deviens fatiguée. Un cycle sans fin.

	 

	LA FATIGUE

	Océanne, Éléonore et Hugo

	__________________________

	 

	Je suis très souvent fatiguée, surtout dans ma tête. Par exemple, à cause de ça, j’ai de la difficulté à me concentrer en classe.  Océanne 

	Moi, j’ai beaucoup de fatigue ce qui m’empêche de donner mon tout en éducation physique.  Éléonore 

	Pour moi, la fatigue ça m’énerve parce que je suis fatigué souvent, même si je dors plus de 10 heures par nuit.  Hugo 

	 

	L’INSOMNIE

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	Je fais parfois de l’insomnie. Par exemple, j’ai l’habitude de noter toutes mes questions pour mes intervenants et autres, dans mon cellulaire. Je dois me dire après une telle heure, je ne touche plus à mon cellulaire, sinon j’y pense constamment. 

	Je fais aussi de l’insomnie lorsqu’un truc me dérange, me stresse pour le lendemain.  Par exemple, si je dois aller à un rendez-vous chez le médecin, je dors mal la nuit précédente.

	Je crois donc que c’est lié à l’anxiété.

	Je n’ai malheureusement pas de truc pour cela, mais j’aimerais bien en avoir!  

	 

	 

	LA FATIGUE

	Témoignages collectifs

	 

	« On dirait que moi, faut que je dorme plus que les autres »

	« Je dors par petits bouts… Mon cerveau est toujours actif, allumé »

	« Moi, j’aimerais ça dormir comme les autres »

	« J’ai besoin de repos, la fatigue agit sur mon corps »

	« Quand j’ai une nouvelle activité le lendemain, j’en dors pas de la nuit. »

	« Je suis crevée. »

	« Des fois, à midi, je suis déjà complètement épuisée. »

	« C’est épuisant de trop percevoir tout »

	« Moi, c’est le social qui me brûle. »

	« C’est comme si mon cerveau travaille trop fort, il surchauffe à tout analyser. »

	« Moi je dis souvent : je suis fatiguée d’être moi! Ha! Ha! »

	« C’est rare que j’ai une bonne nuit. »

	« C’est difficile d’avoir une énergie égale tous les jours. »

	« La fatigue, c’est : l’insomnie, l’anxiété, exécuté trop de tâches dans la même journée, perfectionnisme dans l’accomplissement des tâches. »

	 

	POUR NOUS, LA FATIGUE…
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	La fatigue est fréquente pour nous.  En effet, les hypersensibilités sensorielles, les fonctions exécutives, la gestion des émotions, le traitement de l’information, comprendre les interactions sociales etc., sont toutes des sources qui peuvent rapidement drainer notre énergie.

	 

	Pour vous donner un exemple simple d’une interaction sociale: la personne peut faire de l’anxiété parce qu’elle ne comprend pas le non-verbal de son interlocuteur, n’arrive pas à interpréter l’intonation de sa voix, peut avoir un délai de traitement des mots échangés et une compréhension littérale des mots, ne sais pas comment interpréter un silence, ne sait pas comment répondre à une simple question, ne sait pas quand parler… Ouf!  Imaginez la fatigue après une simple conversation!  En revanche, pour une personne non autiste, une interaction sociale peut au contraire l’énergiser.  Il est très important de retenir cette nuance.

	 

	Imaginez ensuite la fatigue sensorielle de devoir gérer tous les stimuli (sons, odeurs, lumière, objets, couleurs, mouvements…). Nous nous retrouvons rapidement submergés par toutes les sensations qui entrent par les sens, et c’est alors la surcharge sensorielle, ce qui entraîne une grande fatigue par la suite.

	 

	La fatigue peut aussi découler de l’insomnie.  En effet, beaucoup d’entre nous ont un sommeil difficile (anxiété, pensées en boucles, cerveau qui analyse tout ce qui s’est passé dans la journée…).

	 

	LA FATIGUE CHEZ UNE MAMAN AUTISTE

	Anonyme

	__________________________

	 

	Une pensée pour toutes les mères autistes.  Les mamans neurotypiques sont parfois épuisées, alors imaginez pour les mamans autistes!  Gérer tous les défis sensoriels comme les pleurs des bébés, les odeurs des couches, les cris et les courses des enfants.  On ajoute la disparition du temps pour recharger leurs batteries en pratiquant leurs intérêts particuliers.  On ajoute encore le défi d’être multitâches, de cuisiner les repas, de conduire, de travailler comme les autres parents.   Les surcharges sont fréquentes, pas le temps de s’en remettre, les enfants ont besoin de nos soins… Gérer notre anxiété, qui est parfois si envahissante, gérer les imprévus, gérer l’insomnie qui est si fréquente, prendre tout trop à cœur, vouloir tout réussir à la perfection, nous sommes si épuisées parfois!

	 

	DEVENIR PARENT QUAND ON IGNORE ÊTRE AUTISTE

	Mélissa Carbonneau

	__________________________

	 

	Nous parlons beaucoup des parents d’enfants autistes et il existe une gamme de services pour eux, mais qu’en est-il des parents autistes, qu’ils aient ou non des enfants qui soient ou non autistes?

	Je suis une de ces mères qui a découvert qu’elle était autiste à trente-deux ans. D’ailleurs, c’est même la maternité qui m’a poussée à consulter.

	 

	Lorsque je suis devenu maman de deux petites filles, ma vie a basculé. Tous mes mécanismes de survie et mes stratégies d’adaptation n’étaient plus utilisables dans ce nouveau contexte, rôle, réalité et environnement.  Et sans mes mécanismes de survie, je suis une personne qui vit un niveau de stress incroyable et qui peine à fonctionner.  Parce que je n’ai plus mes stratégies d’adaptation, je n’arrive plus à camoufler mes traits autistiques.  Parce que je manque d’énergie continuellement, je suis maintenant obligée de mettre mes limites en demandant des accommodements sans cesse.  Sans cesse. Pas juste de temps à autre.  Sans cesse.  Parce que ce n’est pas juste un petit pourcentage de ma journée qui est composée d’éléments différents de mon fonctionnement, c’est quasiment 85% du temps!

	Donc, pour en revenir au sujet principal, devenir parent en ignorant son autisme, c’est quelque chose qui rentre dedans, en tout cas, pour ma part.

	Tout d’abord, toutes mes fonctions exécutives sont devenues dysfonctionnelles ou du moins, j’en prenais conscience.  Mon attention, ma mémoire, mon sens de l’orientation, tout cela était impacté.  Je peine maintenant et depuis 4 ans à faire mon épicerie. Pourtant, j’ai travaillé en tant que gérante dans un supermarché durant quelques années, c’est pour dire.

	Je découvrais par le fait même de devenir maman, que je n’étais pas capable de voir un objet bouger vivement devant moi.  Quand je prenais dans mes bras un bébé naissant qui s’agitait, cela menait à une surcharge.  Même chose si un enfant est assis sur moi et gigote.  Comment aurais-je pu m’en rendre compte plus tôt dans ma vie?  Je n’avais jamais pris un enfant ou un bébé dans mes bras de toute ma vie.

	Je découvrais qu’une pièce de la maison non rangée, surchargée de jouets et d’objets, me causait des surcharges. Comment aurais-je pu le savoir avant? J’ai toujours eu suffisamment de temps et d’énergie pour ranger convenablement et je n’ai jamais eu d’amie qui avait de jeunes enfants.  Les relations étaient difficiles pour moi à l’époque.

	 

	Je découvrais que c’étaient des hypersensibilités.  Je découvrais aussi, que ce qui cause mon incapacité à conduire, ce sont exactement des hypersensibilités.  Mais comment aurais-je pu le savoir avant?  Je ne savais pas que j’étais autiste.

	Je découvrais que j’avais de la difficulté avec les imprévus.  Et des enfants, ça en cause. Comment aurais-je pu le savoir avant?  J’avais une routine précise et je me gardais suffisamment de temps le soir pour les imprévus.  Maintenant, avec des enfants, je n’ai plus ce temps et les imprévus sont très difficiles.

	Quand j’ai su que j’étais enceinte, je faisais comme toutes les mamans.  Je rêvais de mon rôle de mère, les moments que je passerais avec bébé, comment je décorerais sa chambre, etc.  Tout cela aurait pu être réaliste, mais pas pour moi.  La réalité me ramena durement à coups de surcharges, à tenter de réaliser tout ce dont j’avais rêvé, qui répondait aux normes sociales du rôle de maman.

	Depuis maintenant 2 ans, je ne travaille pas et je me concentre pour remonter la pente. Cela fait 2 ans que j’ai mon diagnostic.  Je comprends maintenant comment je fonctionne et pourquoi j’ai toutes ces difficultés en tant que parent.  Mes efforts paient et maintenant, mon rôle de maman et mes limites sont plus clairs pour moi.

	Cependant, j’aimerais vous partager un de mes espoirs.  Si j’avais pu savoir avant que j’étais autiste, je me serais préparée à la maternité différente.  Ah oui!  J’oubliais, j’ai quand même tenté de donner le sein à mes deux filles, même avec des hypersensibilités tactiles, qui faisaient que je souffrais beaucoup lors des boires.  C’est l’infirmière à un moment donné, qui m’a fait voir d’autres options comme le tire-lait.  Si j’avais su, je ne me serais pas donnée jusqu’à saigner et je serais même arrivée à l’hôpital avec le tire-lait.

	Le guide « Naître et grandir » est super génial, mais il n’est pas du tout adapté pour les personnes autistes.  Ce serait peut-être une bonne idée de se pencher sur le projet. En tout cas, moi, je suis partante.

	 

	L’ÉQUATION

	Par Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Pour moi, tout est une question d’équation. Une sortie?  Ça dépend combien il me reste de barres d’énergie et à combien j’estime que cette sortie va me coûter en énergie.  Quand l’équation arrive en dessous, je dis non.  Quand l’équation est incertaine, je dis non.  Quand l’équation balance, mais arrive à zéro, je dis non.  C’est mathématique.  Pour une personne non autiste, une sortie va lui ajouter des barres d’énergie, suite au plaisir que cette sortie va lui apporter. Pour moi, c’est toujours très énergivore et cela me demande un effort colossal.  J’ai le devoir de me préserver.  Pour moi, c’est une question de survie.
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 LA ROUTINE ET LES AUTRES COMPORTEMENTS
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	La routine chez les personnes autistes est importante.  Elle permet de rendre l’environnement plus prévisible, ce qui contribue à diminuer le stress.  Faire les choses de la même façon ou dans le même ordre, va les aider à se sentir bien et à mieux fonctionner.  Les actions répétitives (ou les rituels) vont devenir problématiques, lorsqu’elles prennent trop de temps dans le quotidien de la personne autiste, et l’empêchent de faire d’autres activités.  On dira alors que la personne présente de la rigidité, comportementale ou cognitive. 
Il existe plusieurs types de comportements répétitifs et ceux-ci ne concernent pas seulement les personnes autistes.  Entre autres, il peut être difficile de distinguer les stéréotypies et les tics. 
Une stéréotypie réfère à une manière répétitive et particulière d’utiliser des objets, de bouger son corps, de vocaliser ou de s’exprimer verbalement.  Les stéréotypies sont effectuées de façon rythmique, et peuvent impliquer un ensemble de mouvements ou d’actes sans utilité apparente. Or, les stéréotypies ont une fonction d’autorégulation pour la personne et se retrouvent souvent chez les personnes autistes. 
Un tic est un mouvement ou un son produit involontairement, de façon soudaine, rapide et répétitive. Il peut être associé à une tension musculaire. Bien que les tics puissent être dérangeants, autant pour la personne elle-même que pour l’entourage, il est inutile de demander à la personne de les contrôler.  Les tics peuvent survenir de manière transitoire et ne sont pas toujours associés à un syndrome de Gilles de la Tourette (SGT) qui lui, implique une combinaison de tics moteurs et sonores sur une période donnée.  Il peut arriver qu’une personne autiste présente aussi un SGT, bien que cela ne soit pas fréquent. Peu importe la nature d’un comportement, il est important de chercher avant tout à bien le comprendre plutôt qu’à le faire disparaître. 


	 

	LES TICS

	Exercice d’écriture en groupe

	 

	-Cligne, cligne, cligne mes yeux… Allo, Allo, Allo! Les tics… bruyants, envahissants et involontaires.  Ça fait mal! Faut faire pour soulager…

	-Tic incessant, agaçant… Le tic se transforme en obsession!

	-Certains ont tellement de tics qu’ils en souffrent.  Mais l’idée est que l’on a le droit d’être soi!

	-Je mange l’intérieur de mes joues et de mes lèvres.

	-Ça soulage notre anxiété!

	-On a tous des manies qui peuvent sembler énervantes aux yeux des autres, mais elles font partie de chaque individu.

	-Tant qu’un tic n’est pas trop envahissant, il peut être accueilli positivement.

	 

	TÉMOIGNAGE SUR LES STÉRÉOTYPIES

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	J’ai des stéréotypies. Quand je vis une émotion négative ou positive, le son « zaaaaa » sort en criant de ma bouche, et je ne peux l’arrêter comme lorsque je sors de l’hôpital suite à un rendez-vous stressant.  Ça m’aide à régulariser mon corps, je crois, même si ça me gêne encore.

	 

	LES MANIÉRISMES

	Anonyme

	__________________________

	 

	On pense que nous contrôlons nos maniérismes, nos petits gestes répétitifs, nos mouvements de mains, nos bruits de bouche. On nous regarde en disant: arrête ça! Retiens-toi!  Ne fais pas ça!  Mais ce n’est pas nous qui avons le contrôle, ce n’est pas intentionnel… C’est en fait une merveille de notre corps qui fait instinctivement ce qu’il faut pour rétablir l’équilibre.  C’est sain pour nous, cela montre à quel point notre corps est bien fait, il rétablit l’équilibre par lui-même.
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	J’AIME LA ROUTINE

	Anonyme

	__________________________

	 

	Je ne sais pas pour toi, mais moi, j’aime la routine!  J’aime ça savoir ce que je vais faire, quand je vais le faire et surtout, faire ce que je suis habituée de faire.  Tu vois, on dirait que ça m’aide à conserver l’énergie de ma batterie.  Je peux consacrer mon énergie restante au reste (gérer mes hypersensibilités, mes interactions sociales…)

	J’adore: manger la même chose, porter mes vêtements préférés et faire la même chose en revenant à la maison.  

	***Pour moi, routine = économie d’énergie

	 

	LA ROUTINE ME SÉCURISE

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	C’est vraiment important pour moi d’avoir une routine. Ça me sécurise beaucoup. 

	Comme routine au niveau de l’alimentation par exemple, je déjeune en me levant en prenant mes médicaments, ensuite je dîne entre 12:00 et 12:30 avec mes parents, je mange une collation entre 14:30 et 16:00 et je soupe vers17:30 avec mes parents.  Ensuite je collationne entre 19:00 et 21:00. Finalement, je me couche entre 20:30 et 22:00.

	Si ma routine est changée sans le savoir d’avance, je suis désorganisée et je refuse parfois des choses.  Par exemple, avant, au centre de jour que je fréquente, avant nous mangions avec tout le monde dans la cuisine, mais maintenant ils mangent dans la salle du centre de jour.  Comme on ne m’a pas avertie de ce changement, je n’ai pas encore réussi à aller manger dans le nouveau centre de jour.  Je m’y oppose puisque ce n’était pas prévu, le jour que j’y suis allée.

	Alors quand ma routine change sans le savoir, ça me fâche, ça me crée beaucoup d’anxiété et je panique.

	Un de mes trucs est d’avoir des scénarios sociaux que je fais avec mon intervenante.  Je dis aussi aux personnes avec qui je suis à l’aise, de me prévenir lors de changement, dès qu’elles le savent.

	 

	MA ROUTINE AU TRAVAIL

	Jacynthe-Éloïse Borgia

	__________________________

	 

	J’ai une routine au travail pour l’ouverture et la fermeture du magasin.  J’ai des étapes claires à suivre dans un ordre précis. Il arrive que des clients interrompent ma routine de la soirée, qui commence à 30 minutes de la fermeture. Plus ils arrivent près de la fermeture et plus ils restent longtemps, plus ça m’irrite, puisqu’après, je me sens en retard dans ma routine.  Il faut que je me rattrape et que j’en fasse plus en moins de temps que prévu.  Tout ça, même si je sais que je ne manque pas réellement de temps pour faire ma fermeture.  Pour m’aider, je me répète que je ne peux pas tout contrôler et que je ne suis pas vraiment en retard, je prends de grandes respirations et j’essaie de rester concentrée.

	 

	POURQUOI ON AIME LA ROUTINE?

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	On dit souvent que les personnes autistes aiment la routine.  Mais l’importante question est de comprendre: pourquoi?  De mon point de vue, c’est relié à la notion instinctive de tenter de conserver notre énergie.  En effet, il est vraiment important de comprendre que nous avons une quantité limitée d’énergie pour traverser notre journée. Et que cette quantité d’énergie sera grugée plus rapidement que chez les personnes non autistes à cause du fonctionnement de notre cerveau (des fonctions exécutives, des surcharges sensorielles et des contacts sociaux énergivores).  Ainsi, ce n’est pas qu’on aime la routine, c’est plutôt que la routine a une fonction primordiale et vitale de préserver notre énergie. Pour une fois, nous n’avons pas à sur-analyser nos gestes et à planifier nos actions.  Nous agissons sur le pilote automatique et c’est très reposant pour nous.

	 

	POURQUOI ON N’AIME PAS LES IMPRÉVUS

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	De mon point de vue, ça nous prend tellement d’énergie pour arriver à tout gérer, à se gérer. Souvent, la veille, on se fait une idée de ce que le jour suivant sera fait… C’est rassurant, on se construit un cadre, des balises, des points d’ancrage. C’est notre sécurité.  Les détails sont réglés.  On a réussi à calmer l’anxiété.  Et là, quand l’imprévu arrive, tout bascule.  Pour les non-autistes, c’est seulement un petit changement à gérer, mais pour nous, c’est notre sécurité qui vient de disparaître et il faut tout refaire de zéro.  Retour de l’anxiété maximum.  Alors, quand un non-autiste nous dit: du calme, ce n’est qu’un petit changement, il n’a vraiment rien compris à notre fonctionnement.

	 

	LA ROUTINE ET LA RIGIDITÉ

	Témoignages collectifs

	 

	 « La routine, c’est ma sécurité. »

	« Je dois mettre mes pauses et mes congés au calendrier pour ne pas surcharger mon horaire et prendre de réel temps de pause. »

	 

	 « Moi, quand je fais quelque chose, je le fais toujours de la même manière. »

	« J’aime pas ça me faire interrompre, ça me déstabilise, je perds le fil, j’ai de la difficulté à reprendre le travail. »

	« Je termine une tâche avant d’en commencer une autre. »

	« Un début, un milieu et une fin. »

	« Une chose à la fois. »

	« Même si je commence plein de choses en même temps, il faut que je les finisse. Je suis coordonné et il faut que je finisse. »

	« Faut que j’aille au bout de ma tâche. »

	« Je n’aime pas le mot rigidité. »

	« C’est insultant de se faire dire qu’on est rigide. »

	« Je suis tellement rigoureuse! Pour moi, c’est une obsession d’améliorer l’efficacité.  Ça dérange! »

	« La rigidité, c’est ne pas lâcher prise dans la complexité d’une tâche où d’idées. »

	« La routine, c’est prendre du temps pour moi au lever avec mon café, exécuter ce qui est prévu à l’avance dans mon horaire. »

	 

	POUR MOI, LA RIGIDITÉ…

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	Pour moi, la rigidité veut dire que ce soit toujours pareil, sans aucune différence et aussi savoir d’avance.

	Je suis très rigide par exemple, je n’aime pas lorsque la visite arrive sans me le dire.  Je dois savoir au centre de jour qui travaille pour être sécurisée, je n’aime pas du tout les surprises. Je n’aime pas quand les gens sont en retard, ça m’angoisse et m’irrite, etc. 

	 

	LA FAMEUSE RIGIDITÉ

	Anonyme

	__________________________

	 

	On m’a dit que les personnes autistes ont de la rigidité.  J’ai de la difficulté à comprendre ce mot… Ce que je comprends, c’est que parfois, il m’arrive d’avoir une seule solution à un problème que je rencontre.  Alors, j’essaie ma solution et même si elle ne fonctionne pas, je continue d’essayer la même solution encore et encore jusqu’à ce que je m’épuise.  

	On m’a donné un bon truc : j’essaie d’imaginer toutes sortes de solutions possibles, sans me demander si elle est bonne ou non.  Devant les choix écrits devant moi, souvent, il y en a une qui marche!

	Aussi, la rigidité, c’est quand il y a un changement dans ma journée et que je refuse que ça change.  Il n’en est pas question!  Cela me met parfois en colère et tout à l’envers.

	On m’a donné un bon truc quand ça m’arrive:

	Maintenant, je dois me dire qu’en tout temps, il peut y avoir un changement dans ma routine.  Quelquefois, c’est comme je le prévois, parfois, il peut y avoir un changement.  Ça m’aide beaucoup d’avoir appris ça, on dirait que ça me met moins à l’envers quand un imprévu arrive, car je m’y attends.

	Aussi, je me mets parfois dans tous mes états, lorsque je veux faire quelque chose à la perfection.  Je me mets beaucoup de pression sur mes épaules et ça me fâche de ne pas réussir à tout faire parfaitement. Cela vide ma batterie d’énergie à tout coup! On m’a donné un petit truc pour quand ça m’arrive.  Je me répète cette phrase dans ma tête: la perfection n’existe pas!  L’important, c’est de faire de mon mieux.  Quand je n’arrive pas à me raisonner, je quitte ce que je fais et je vais me changer les idées avant de vider toute ma batterie d’énergie.      
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Description générée automatiquement]CHAPITRE 9
 LES FORCES ET LES INTÉRÊTS

	 

	 

	D’emblée, les personnes neurotypiques associent souvent l’autisme à des difficultés. Or, il est important de reconnaître les forces et les compétences des personnes autistes. Elles ont une pensée plus visuelle, logique et rationnelle. Cela peut les amener à avoir plus de facilité dans certains domaines comme les arts, les mathématiques et les sciences. Parfois, on retrouve même chez les personnes autistes des capacités spéciales ou exceptionnelles (ex. oreille absolue, mémoire prodigieuse) qui dépassent nettement le niveau d’habiletés retrouvé dans la population générale.  Les personnes autistes ont un souci du détail qui les amène généralement à faire les choses avec minutie et précision. Elles ont aussi des qualités recherchées socialement, comme le respect pour les règles, l’authenticité et la loyauté. 

Plusieurs personnes autistes ont un domaine d’intérêt de prédilection ou un intérêt qualifié de « surinvesti ».  Elles vont s’y adonner avec beaucoup de concentration, peuvent avoir de la difficulté à s’intéresser à d’autres thèmes ou à s’adonner à d’autres activités. Certaines personnes peuvent aussi avoir un intérêt « atypique », c’est-à-dire qui diffère de la norme. Alors qu’on a longtemps identifié cette situation comme problématique, des chercheurs ont mis en évidence les aspects positifs liés aux intérêts de prédilection en autisme. Ceux-ci pourraient être utilisés, entre autres, pour susciter la motivation et la mobilisation des personnes autistes.  Les intérêts des personnes autistes ne doivent donc pas être considérés comme des obstacles, mais plutôt comme des leviers à leurs apprentissages et au maintien d’une santé mentale positive.  
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	L’IMPORTANCE DES INTÉRÊTS SPÉCIFIQUES

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Mythe à défaire: les intérêts spécifiques chez une personne autiste sont l’équivalent d’une passion pour un non-autiste.

	Plusieurs personnes croient à tort que nos intérêts spécifiques sont comme les passions des non-autistes.  Cela a une fonction beaucoup plus importante pour nous.  En fait, nos intérêts spécifiques (car oui, nous pouvons en avoir plusieurs) sont notre moyen le plus efficace de recharger notre batterie, de refaire le plein d’énergie et de se recentrer sur le moment présent.  C’est notre point d’équilibre, c’est notre oxygène, c’est notre médication anti-stress.  Sa fonction est de la plus haute importance.  Il ne faut jamais empêcher la personne autiste de se recentrer sur son intérêt, elle le fait instinctivement lorsqu’elle en a besoin, même inconsciemment.  On peut même remarquer que, lors de certaines périodes de vie, les intérêts semblent plus marqués et prendre davantage de place.  Cela correspond souvent à des périodes où la personne vit davantage d’anxiété, de changements dans sa routine.  

	Les intérêts sont également un formidable levier pour motiver la personne à faire certaines tâches qui lui pèsent.  On peut utiliser nos intérêts comme récompense après avoir accompli une tâche plus exigeante en énergie.  Également, nos intérêts peuvent être une force incroyable en vieillissant et même faire de nous un expert dans un domaine de carrière.   Nos intérêts sont précieux.  Il s’agit pour nous d’une ressource inestimable.

	 

	ÊTRE ABSORBÉ PAR CE QU’ON FAIT…

	Anonyme

	__________________________

	 

	Parfois, je m’oublie.  Je m’absorbe totalement dans la pratique d’un intérêt.  Ce peut être du jardinage, du dessin, de la lecture… Bref, le temps s’arrête.  Plus rien n’existe autour de moi.  Je peux passer des heures ainsi sans me rendre compte du temps qui passe.  Je me délecte de chaque seconde de ces instants bénis.  Lorsque je reviens à la réalité, ma batterie d’énergie est rechargée.  Je suis comme une neuve.  Je reviens à mon corps.  Je me rends compte que ça fait des heures que je n’ai pas mangé, bu ou même que je ne suis pas allée aux toilettes. C’est comme sortir de mon corps, ou plutôt y entrer complètement, totalement, et me recentrer au cœur de mon être. 

	 

	MA PASSION

	Joëlle Mcken-Poirier

	__________________________

	 

	Depuis que je suis toute petite, le dessin a toujours été ma plus grande passion.  J’ai toujours été influencée par les films d’animation et fascinée par les créatures.  Regarder des films et des séries m’inspire beaucoup pour mes projets d’arts et je travaille actuellement sur une bande dessinée que je publie sur internet.  Ce que j’aime le plus dessiner sont les personnages, que ce soit animal ou humain (surtout les animaux). Parmi tous mes personnages, mon préféré est une dragonne nommée Arlène parce que j’adore les dragons.  Je l’ai créée en première année au primaire, et elle est maintenant l’héroïne de ma BD. 

	 

	MES INTÉRÊTS SPÉCIFIQUES

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	J’ai des intérêts spécifiques tels que la médecine, les ambulances, les pompiers, etc. 

	J’aime bien regarder des émissions là-dessus aux 2 jours environ.

	C’est important pour moi de les vivre puisque ça me procure du bonheur 

	 

	ÉCRIRE

	Jacynthe-Éloïse Borgia

	__________________________

	 

	J'ai toujours adoré écrire.  C'est un peu comme mon premier amour.  C’est ce dont j'ai toujours été fière. Je me souviens qu’au primaire, pendant que les autres élèves écrivaient des textes de 400 mots, je pouvais facilement écrire un texte de 800 mots. J’étais toujours obligé de couper du texte parce que je dépassais de beaucoup la limite de mots. Je mettais beaucoup de détails, j’utilisais un vocabulaire enrichi et varié, « je mettais du crémage sur le gâteau », « je mettais du gras autour de l’os » comme les professeurs disaient.  C’était mon monde et je me perdais dedans, tellement j’avais du plaisir à le faire. Si je ne deviens pas une actrice, je serai une écrivaine.

	 

	LES INTÉRÊTS

	Audrey Dessureault

	__________________________

	 

	Mes intérêts spécifiques peuvent durer deux semaines comme des années. Éternelle étudiante, je dois avouer que j’ai trois passions qui ont perduré dans le temps soit: le développement personnel (depuis que j’ai quinze, seize ans environ), le rugby (j’en ai joué pendant 9 ans), mais surtout le handpan (depuis 2008). Cet instrument de musique qu’est le handpan a littéralement changé ma vie.  Le fait que je ne me “tanne’’ pas, est le fait que cet instrument-là me fait tellement du bien: je peux ‘’pitcher’’ mes émotions en musique, exploiter mon côté créatif (même si j’ai l’impression que je joue toujours la même chose), vivre dans le moment présent un instant (ressentir dans tout mon corps les vibrations de l’instrument, le froid du métal de la coquille sur mes doigts, (RESPIRER) et tellement plus.  Que dire aussi de la belle petite ‘’famille’’ que nous sommes au Québec, et de la belle communauté de joueurs tout autour du globe (j’ai un divan qui m’attend partout et en tout temps ;))!  J’en suis d’ailleurs, sans prétention, la première femme au Québec à en jouer.  Malgré tout, même si l’instrument est très jeune (inventé en l’an 2000), je dois dire être ‘’nostalgique des premières années’’ où chaque joueur avait réellement son unicité.

	Ce qui personnellement me rend triste en tant que multi potentielle, avec PLUSIEURS intérêts spécifiques qui perdurent ou non dans le temps, est que j’ai l’impression que je suis comme une abeille qui travaille, mais qui ne retourne pas à la ruche pour se décharger de sa précieuse récolte (du nectar, du pollen et de la propolis). Ça devient lourd d’avoir autant de connaissances diversifiées et super nichées, alors que l’on n’a généralement rien fait/réalisé concrètement avec ces connaissances et expertises. Mais… n’importe qui qui me pose une question, j’ai souvent la réponse ou je connais quelqu’un qui s’y connait!

	 

	LA MUSIQUE

	François Hamel

	__________________________

	 

	Comme je n'ai pas mon diplôme de secondaire V, je n'ai pas d'emploi régulier.  Je suis sur la solidarité sociale et ma situation est particulière, car je suis musicien.  Je suis dans un band, mais comme ça ne rapporte pas encore de revenu, je considère que c'est une sorte de bénévolat.  J'ai de la difficulté à organiser mes idées et mon horaire alors j'ai de l'aide d'un intervenant qui est aussi musicien.  J'ai une assez bonne mémoire auditive, alors je retiens certaines mélodies.  Aussi, je joue plusieurs sortes de guitares et de styles de musique.  J'aime pouvoir le faire en tout temps chez moi.  Mon emploi idéal serait de faire de la musique dans une grande salle ou un festival, et j'ajouterais un autre musicien. 

	 

	10 KM VERS SOI-MÊME ET DÉFI DE VIE

	Alexandre Dolan

	__________________________

	 

	Départ

	Salut les amis! Le savez-vous ce que ça prend comme force intérieure pour dépasser nos limites quand on est autiste? Non? Eh bien, je vous amène courir avec moi un 10 km.  C’est long, mais ce ne sera pas ennuyant…

	Km 1

	Bon OK, que fais-tu trop habillé pour ta première course?  Oui, ceci a été ma première erreur, mais pas le choix, on va faire avec.  Une erreur que l’on fait: ne pas demander de l’aide.  Mais pourquoi?  Ça, c’est que l’on est tous dépendants de quelque chose dans notre vie.  Nos téléphones, les drogues, alcools et autres dépendances moins connues, sexe, dépendre de l’autre, de l’argent qui sait.  Et aussi d’une erreur que l’on fait, de mal décoder nos émotions, alors que nous ne sommes pas seuls pour nous en sortir, même un autiste comme moi peut vous aider.

	Km 2

	Bon OK, maintenant que l’on est parti, on va bien devoir se rendre ensemble à l’arrivée, je crois bien.  En passant, oui c’est long, mais ne vous laissez pas abattre par la longueur de votre première course, parce que c’est long aussi une vie.  Est-ce que vous saviez que j’ai déjà été victime d’intimidation pendant mon parcours scolaire, qui a fait en partie celui que je suis devenu aujourd’hui? Eh bien, votre première course va aussi vous paraître comme cela…  Plus vous allez avancer, plus elle va vous paraître facile.

	 

	Km 3

	Oui, mais tu ne fais que courir comme entraînement, non?  Cela doit être facile pour toi.  Eh bien non, une course à pied c’est plus que cela.  Plus vous allez pratiquer différents sports, plus l’effort va vous paraître moins dur.  C’est comme cela pour la vie aussi.  Plus les choix/efforts que vous allez faire vont vous amener à la vie que vous voulez depuis le début.  Oui votre vie, pas celle que les parents veulent pour vous, mais la vôtre, peu importe à quel point cela leur semble un peu étrange/bizarre à eux et à votre entourage.  Je vous encourage à suivre cette idée, vous n’allez pas le regretter…  Après tout, c’est votre vie, et non pas la leur.

	Km 4

	Alors, encore là à courir avec moi?  Oui?  Super!  Parce que l’on va descendre vers le km 5.  Attends, ce n’est pas que du plat ton parcours?  Eh bien non, ce n’est pas que du plat, ça monte, ça tourne, soit à droite soit à gauche.  Eh oui, c’est comme cela aussi dans la vie, tout ne va pas toujours comme vous voulez à cause d’une simple idée.

	Km 5

	Ici, on finit notre descente pour entrer dans un tunnel.  Ici, on va prendre une pause pour marcher un peu.  Pour parler de, non on va parler sentiment OK?  C’est tout un tunnel, mais c’est voulu.  Eh oui, vous allez vivre des moments comme cela dans votre vie.

	-Est-ce que tu as peur au début?  À mon tout premier 10 km, oui un peu et aujourd’hui?

	-Aujourd’hui, c’est la combinaison stress et nervosité qui m’habitent, au départ d’une course comme un 10 km.

	-Et la tristesse?  Eh bien oui, vous allez en vivre dans votre vie, avec peut-être une gorge nouée, mais respirez bien et laissez tout sortir, cela va finir par passer.  En espérant que ce sentiment-là ne persiste pas une vie durant.  De l’aide existe.

	Km 7

	On repart.  Tu as dû courir pour monter vers la fin, oui OK.   Attends déjà au km 7?  Et le km 6 lui?   Eh bien, il est déjà fini!  Eh oui, vous allez avoir l’impression que certaines parties de votre course passent super vite et je peux vous confirmer que c’est vrai, tout comme certaines parties de votre vie… 

	Km 8

	Ouf! Enfin presque fini! Ici, j’aime mieux garder la même vitesse pour me garder de l’énergie pour la fin, que de finir épuisé.  Donc, à quelle vitesse cours-tu?  Toujours à la même vitesse, et aussi toujours à la même cadence de pas, autant que possible.  Pour bien finir ma course.

	 Km 9

	Enfin le début du dernier km?  Quel sentiment t’habite ici?  Joie ou bonheur.  Je vous laisse choisir.  Moi, je vais finir avec un sprint, pour mon plaisir personnel.  Est-ce que tu es fatigué après?  Bien sûr que oui, j’ai mal partout, les jambes sont lourdes, j’ai faim, donc ça prend beaucoup de force intérieure pour courir un 10 km.

	Arrivée

	Alors, est-ce que vous avez aimé courir avec moi?  Oui?  Super!  Eh oui, le 10e km n’existe pas ici, il s’appelle l’Arrivée.   Merci d’avoir couru avec moi, j’ai beaucoup aimé vous avoir avec moi, parce que ce livre a été une expérience pour moi.  Eh oui, j’ai bien aimé vous avoir pour la construction de ce projet, et comme je cours toute l’année, vous pouvez me faire signe, je vais y aller avec vous…

	 

	TÉMOIGNAGE SUR MES FORCES

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	Je suis minutieuse donc j’aime bien que tout soit clair et bien exécuté. Alors quand j’appelle pour parler à une personne, le fait que j’ai tout écrit avant, tout décortiqué, cela m’aide beaucoup.

	Je suis fière d’être capable de faire moi-même des démarches au téléphone  

	 

	 

	MÉMOIRE

	Émile Foy-Legault

	__________________________

	 

	Avoir une mémoire d’éléphant est à la fois un don et une malédiction!

	Tu ne décides pas ce dont tu te souviens… Tu voudrais les bons souvenirs, mais ce n’est pas toujours le cas.

	 

	MA PLUS GRANDE FORCE

	Par Marie-Louise Gosselin

	__________________________

	 

	Ma plus grande force aura été de toujours me donner le défi de surmonter mes peurs face à l’inconnu et de foncer dans la nouveauté, même dans l’adversité et de continuer d’avancer, pour ce que je désire obtenir ou réussir.

	 

	NOS FORCES

	Océanne, Éléonore et Hugo

	__________________________

	 

	Moi, j’ai beaucoup de difficulté à trouver des forces qui me vont bien.  J’ai plus tendance à me dénigrer qu’à me complimenter.  Par exemple, je me traite souvent de « grosse conne » et je trouve souvent que c’est vrai !   Océanne

	J’ai beaucoup de difficulté moi aussi à me trouver des forces qui me vont bien.  J’ai plus tendance à me traiter de « stupide » en math, car je pense que les autres sont meilleurs que moi.  Éléonore

	J’ai de la facilité à me trouver des forces, mais j’ai parfois tendance à me traiter de « con. »  Hugo

	 

	PENSÉE

	Anonyme

	__________________________

	 

	 Mon intensité, c’est à la fois ma force et ma faiblesse. 

	 

	LE FIL

	Anonyme

	__________________________

	 

	Je suis extrêmement forte, car je suis une personne autiste. J’ai une volonté hors du commun.  Malgré tout, ma force tient parfois par un fil, à cause de tout ce que je dois gérer sensoriellement au quotidien.  Mais le fil tient bon…  On dirait une ficelle, mais en fait, c’est un fil d’acier.

	 

	LA FORCE ET LA FRAGILITÉ

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	J’ai l’air forte par en dehors, mais je suis parfois fragile par en dedans…

	J’ai parfois l’air fragile par en dehors, mais en fait, je suis forte à l’intérieur!

	 

	 

	 

	 

	 

	 

	MES FORCES

	Dominic Fortier

	__________________________

	 

	Mes parents trouvent cela difficile parfois l’autisme!  Mais ils trouvent aussi que cela me donne un sacré avantage.  Mes forces en lien avec l’autisme: mon excellente mémoire! Apprendre des langues… Ma mère me dit souvent que je suis handicapé par le haut à cause de mon intelligence!  Mon intelligence handicapante…

	Je suis fier de ma personne!  Je suis ceinture mauve en karaté et j’ai mon diplôme d’études secondaires.  Je suis une personne très positive.   Je suis très fier d’être autiste.  S’il y avait un remède contre l’autisme, je refuserais de me faire guérir.  Je m’aime comme cela!

	

	LA NEURODIVERSITÉ, MA RICHESSE PERSONNELLE

	Marie-Louise Gosselin

	__________________________

	 

	La neurodiversité, c’est ma richesse personnelle.  J’apprends à me découvrir avec sagesse, dignité, courage et bienveillance.  Je pourrais ajouter que tous mes neurones sont un trésor intarissable de découvertes sur mes capacités. C’est ahurissant cette sensation de bien-être pour ce que je suis et non de ce que je ne suis pas.  Alors, vivre avec ma différence est pour moi un trésor digne d’intérêts personnels…

	 

	FORCE INTÉRIEURE

	Témoignages collectifs

	 

	 

	-Je doute souvent de ma force intérieure même si j’y arrive la plupart du temps…

	-La force intérieure anime en moi l’image d’une lumière intense, douce et chaleureuse.

	 

	-Puissante lorsque je respecte mes intérêts, mon rythme, lorsque je suis moi-même.  Forte et puissante.

	-Faut que je respire, faut que je la puise…

	-Mes talents font de moi ce que je suis et j’en suis fière!

	-Tous les humains ont une belle force intérieure, parfois inexplorée, mais toujours disponible en renfort.

	-Je crois que tous les neurodivergents ont une force intérieure incroyable…

	 

	 

	 

	UN COMBAT QUI AURA 
AIDÉ TOUT LE MONDE.

	Par Alexie Plourde

	__________________________

	 

	Je travaillais dans une usine. Ça faisait des mois que les choses avaient changé et que je n’aimais plus vraiment mon travail. Ce genre de conditions me prend énormément d’énergie.  Je commençai à chercher un autre emploi.  J’ai donc travaillé dans une épicerie.  Après 2 semaines, j’ai démissionné sur un coup de tête parce que j’ai eu un meltdown (effondrement autistique).   Je n’avais déjà plus beaucoup d’énergie due à mon emploi précédent, je n’avais plus l’énergie de faire un emploi que je ne supportais pas.  Je n’ai pas fait de demande d’assurance-emploi.  J’avais fait un départ volontaire, je ne pensais donc pas y avoir droit.  En décembre, je reçois un courriel disant qu’une décision avait été prise dans mon dossier.  N’ayant pas fait de demande, je suis intriguée.  J’appelle donc Services Canada pour savoir ce qu’il se passe.  Elle me demande si j’ai fait une demande.  Je réponds que non, car je ne pensais pas avoir droit.  Elle m’affirme que ce n’était pas automatiquement vrai et que j’avais des chances.  Elle me dit toutefois que je dois attendre que l’enquête de fraude soit terminée pour faire ma demande, pour ne pas mêler l’enquête. 

	Pendant le temps des Fêtes, j’ai dû appeler 3 fois pour savoir comment l’enquête avançait.  Chaque fois, on me disait que je devais attendre avant de faire ma demande. En février, je commence un nouvel emploi. Cependant, la personne chargée de me former me faisait sentir non désirée.  À un point où après 3 jours, j’ai démissionné, toujours après un meltdown. Je fais une demande d’assurance-emploi encore. On m’annonce ensuite que l’enquête a progressé et que je peux enfin déposer ma demande d’assurance-emploi pour mon emploi précédent.  Ce que je fais.  La décision est prise rapidement.  On me dit que ma demande a été faite très tard, et que, oui j’y ai droit, mais comme j’ai quitté un deuxième emploi, je n’aurais droit à rien.  Je dois donc faire une demande d’antidatation.  4 mois sont passés à ce moment. 

	Je rédige donc une demande d’antidatation.  Ensuite, je travaille dans une auberge.  Après quelques semaines à me battre contre moi-même, et à ne pas me voir travailler là pour le reste de l’été, j’ai un meltdown et je démissionne encore.  Pendant tous ces mois, je vais plusieurs fois chez Services Canada, pour leur demander comment avance mon dossier, pour l’emploi de février et pour mon antidatation. S’ajoute à ça la décision pour mon départ volontaire de l’auberge.  L’employée laisse une note à chaque fois disant que j’ai demandé un suivi.  En juin, je reçois la décision.  Les trois demandes sont refusées. Pendant 9 mois, je n’aurai reçu que des miettes en termes de salaire, car je n’aurai travaillé que quelques semaines à temps plein. Mes économies ont pratiquement complètement fondu.

	En juillet, je fais une demande de révision sur les 3 demandes, expliquant que je suis autiste et que c’est pour des complications en lien avec ça, que j’ai démissionné. Les 3 demandes sont refusées. Une employée m’appelle au téléphone pour me l’annoncer, avant de m’envoyer les 3 décisions par papier.  Elle me dit que c’est possible de contester la décision en cour et m’explique comment je dois procéder. Ce que je fais. En décembre, après un arrêt maladie au travail, je dépose ma demande pour le tribunal administratif de la sécurité sociale, en mentionnant l’autisme comme élément de démission.

	Quelques jours/semaines plus tard, je reçois un avis indiquant que ma demande au tribunal est acceptée. Je continue donc mes démarches pour me trouver un avocat, n’ayant réussi à trouver personne pour m’aider à remplir le formulaire.  Je savais que je n’avais aucune chance si je me battais seule.  Après de multiples appels, un avocat de Québec me parle de l’organisme Action Chômage.   J’appelle l’organisme en question. Elle m’aide à faire un plan de match, mais elle me conseille d’appeler l’organisme qui s’occupe de ma région.  Ce que je fais.  Toutes les semaines, nous parlons de mon dossier, et ce sont eux qui me défendront devant le tribunal.

	Une fois devant la cour, Action Chômage fait une défense exemplaire.  Dès le départ, le juge nous met à l’aise.   Au fur et à mesure de l’audience, il me pose des questions de plus en plus précises, et même difficiles à répondre.  Maintenant je sais pourquoi il a fait ça. C’était pour s’assurer que son jugement serait sans appel.

	Au mois de juillet, je reçois le verdict.  En ce qui me concerne, nous avons gagné les trois dossiers qu’on défendait.  J’ai donc reçu un montant de l’assurance-emploi pour les trois emplois. Ayant gagné en cour, ça a créé une jurisprudence, qui fait en sorte que les autistes qui font un départ volontaire en raison de leurs caractéristiques autistiques, peuvent toucher des prestations d’assurance-emploi. Cette jurisprudence est valide partout au Canada, la jurisprudence étant de juridiction fédérale.

	Si vous êtes dans cette situation, n’hésitez pas à aller consulter de l’aide au niveau juridique, pour en savoir davantage sur vos droits, il en est de votre responsabilité.

	Bonne chance à tous/tes!

	 

	RECEVOIR, ACCUEILLIR ET BERCER MON DIAGNOSTIC DANS LA SOIXANTAINE…UNE LUMIÈRE AU BOUT DU TUNNEL

	Marie-Louise Gosselin

	__________________________

	 

	 J’ai la mi-soixantaine, j’ai eu mon diagnostic d’autisme il y a un peu plus de 2 ans. Donc, je suis une personne autiste et comme mon cerveau est toujours actif et perpétuellement en recherche de solutions et de questionnements, j’en suis venue à une introspection de moi-même, pour trouver ce que mes émotions et le toucher revêtent en importance dans ma vie.   J’ai alors entrepris une petite recherche sur le sujet et choisis de partager quelques-unes de mes expériences.  Voici!

	 

	 

	 

	L’importance du toucher chez l’humain

	Quels en sont les bénéfices physiques, psychologiques et sensoriels pour tous et de surcroît, pour une personne autiste?  De plus, quels sont les désavantages à long terme de n’avoir aucun ou très peu de contacts physiques par le toucher, envers ses semblables?   La sensibilité au toucher est beaucoup plus performante au niveau de la pulpe des doigts, qu’ailleurs sur le corps.

	La peau est l’organe le plus important du corps par son étendue, elle nous procure de multiples sensations agréables ou…pas. Le plaisir du toucher nous apporte nos sentiments les plus agréables. La peau est le sens le plus précieux de l’être humain, il est complètement développé dans la vie utérine vers le troisième mois, c’est le premier-né des organes tactiles et le plus sensible pour nous tous, de là revêt son importance.

	Il y a des chercheurs qui se sont intéressés au toucher, ils ont démontré que les animaux caressés sont détendus, calmes, souples, confiants et même très audacieux. Leur apprentissage est meilleur, leur croissance plus rapide, leur résistance aux affections plus grande, leur cerveau plus lourd. Cependant, les rats recevant les soins minimaux dans la stricte indifférence sont tendus, agités, craintifs et agressifs.  Donc, comme nous les humains somment aussi des mammifères, et là je vais parler pour moi, il est évident que la longévité de mes carences affectives m’aura déstabilisée et perturbée psychologiquement. 

	 

	L’incompréhension

	L’ignorance de mon autisme me plongeant dans un mutisme face à mes besoins affectifs, jeune, je ne savais pas comment palier à cette énorme carence alors, je me donnais corps et âme dans toutes sortes de travaux manuels, pour obtenir au moins un peu d’affection verbale des personnes que j’aimais.  Je pouvais travailler des jours à concrétiser des projets pour une personne aimée, comme pour ma mère.  Elle aimait les beaux arbres, les fleurs, le terrain propre.  J’aimais travailler la terre, j’aimais ma mère, j’aurais bien aimé que ce soit réciproque, mais, cela fait une vingtaine d’années que je ne l’ai pas vue et lui ai parlé. Elle a disparu à jamais de ma vie, on m’a exclu de cette famille sans explication, ce qui a largement augmenté mon déficit affectif.  Ne pas comprendre, ne pas savoir pourquoi tout au long de ma vie, on m’a abandonnée. L’incompréhension des autres à mon égard m’aura demandé beaucoup d’efforts, pour pouvoir être en mesure de continuer ma route et comme une survivante, je m’impressionne tous les jours de dépasser mes limites et de pouvoir continuer mon parcours de vie, dans l’espoir de pouvoir vivre pleinement dans un monde un peu plus compréhensif.  « Être différente ne signifie pas être innocent ».  Moi, je suis une personne autiste et j’ai des handicaps physiques.  Pour d’autres, ce qui les brime peut-être très différent, nous sommes tous uniques dans notre individualité.  Pourquoi ne peut-on s’harmoniser, pourquoi nous ne sommes pas tous égaux avec nos différences?

	 

	Mon empathie

	Moi, j’ai beaucoup trop d’empathie envers tout le monde, je pourrais partager mon surplus pour tous ceux qui en sont dépourvus.  On entend souvent parler d’équités salariales, mais où sont l’équité et l’équilibre de nos principes ainsi que nos valeurs? Qu’est-ce que c’est que toute cette désinvolture, ce manque d’altruisme, cet immense esprit d’individualisme, qu’est-ce que ce grand « je-m’en-foutisme »?  Étant jeunes, on nous disait: « aimez-vous et entraidez-vous les uns, les autres ».  Nous sommes censés être égaux, même si nous sommes tous différents.  « Ce que tu as, peut-être que l’autre ne l’a pas.  Ce que l’autre a, peut-être que toi tu ne l’as pas ».  Si vous partagez vos acquis, peut-être serait-ce un juste équilibre?  Ce serait un don de soi appréciable …

	 

	Mon enfance 

	Mon ignorance de ma différence due à mon autisme que j’ignorais, car, ce n’était pas diagnostiqué à l’époque, aura laissé des séquelles à mon existence…  Je suis la deuxième d’une famille de 6 enfants.  Déjà à la naissance, je n’étais pas l’enfant désiré de mes parents, ils voulaient un garçon, oups! Bon, donc des poupées, je n’en ai pas vraiment eu, sincèrement, ça ne m’intéressait pas, mais pas du tout.  J’aimais plutôt concevoir, en échafaudant toutes sortes de trucs que je mettais en applications, ce qui ressemblait à un débordement de calculs créatifs, avec des idées invraisemblables et compliquées, provenant d’une enfant avec beaucoup d’imagination.  Toute ma jeunesse, j’en ai créé et édifié des projets, surtout à l’extérieur, déjà là, la forêt était mon refuge.  J’aimais aller m’y promener pour réfléchir, faire de l’observation, de la randonnée pédestre, du ski de fond, de la raquette, du ski-doo et autres.  J’ai toujours adoré être dehors au grand air, cela me donnait une certaine liberté d’agir sans me sentir observée par les autres, m’éloigner des bruits quotidiens qui ont été ma vie durant difficilement supportables.   Je sais que déjà très jeune, j’aimais être loin des autres.  C’était inné pour moi de le faire, je me sentais et me débrouillais très bien seule, on disait de moi que j’étais « DIFFÉRENTE » des autres enfants. J’aimais bâtir, construire, les jeux de stratégies m’intéressaient, les couleurs vives, le classement des couleurs, les formes, les grandeurs des objets, tout était rangé méthodiquement… Je me rappelle à l’âge préscolaire, les jeux de billes, les p’tites, les grosses, leurs belles couleurs vives, je jouais énormément avec, je les manipulais…  J’aimais les toucher et j’en avais beaucoup, c’était comme un gros trésor pour moi. Le toucher avait de l’importance jeune et l’est toujours. J’ai toujours quelque chose dans les mains à manipuler.

	 

	Traumatisme

	Un jour l’école débuta, mon cauchemar commença, il y avait l’obligation du port de l’uniforme, soit jupe et chemisier.  J’avais tellement, mais tellement contesté, pleuré et crié haut et fort ma colère ainsi que mon mécontentement, au grand désarroi de ma mère et de mes professeurs.  Cet évènement a causé mon premier blocage, ce traumatisme a bloqué dans ma mémoire mes premières années de scolarité, j’ai carrément tout oublié. Aujourd’hui, je sais pourquoi je ne voulais pas ressembler à une fille en portant la jupe, je ne voulais pas me faire remarquer, me faire complimenter, me faire dire que j’étais belle, je voulais juste me fondre dans le décor, être invisible aux yeux des gens. Pourquoi me direz-vous?  Simplement parce que, dès mon jeune âge, plusieurs messieurs se sont permis de me toucher, d’abuser de mon innocence, de ma différence, de me dire que j’étais une belle p’tite fille, que je devais garder leurs secrets entre eux et moi-même, ce que j’ai fait pendant des décennies. 

	 

	Tout cela aura perturbé énormément ma vie de femme, en grandissant, je me suis obligée d’entretenir et d’avoir des relations de couple pour être comme tout le monde, mais, à quel prix!   J’absorbais des boissons alcoolisées pour être en mesure de me détendre lors de mes relations intimes et sexuelles, il était déjà trop tard pour moi. Car, pour « être en amour », il faut savoir comment donner et recevoir l’amour de l’un envers l’autre.  Je n’ai jamais été en mesure d’aimer mes partenaires, mes sentiments envers eux étaient inexistants, donc « tomber en amour » j’en ai malheureusement été privée et incapable. Était-ce de l’autodéfense? Oui évidemment, la petite fillette en moi a beaucoup trop souffert, elle a eu énormément peur de tous les abus physiques subis.  J’étais terrifiée et démunie lorsque que je me retrouvais seule avec l’un d’eux.  Cela a amplifié mon mutisme de ne point en parler à qui que ce soit, de ne pas pouvoir exprimer librement mes émotions, de ne point être en mesure de hurler mon grand désarroi, mon angoisse, ainsi que ma peur d’être touchée par quelqu’un, et cette peur d’être touchée persiste encore aujourd’hui, même après plusieurs décennies…  Ce n’est point naturel pour moi de pleurer, de m’approcher et de toucher quelqu’un, un blocage m’en empêche.   Je n’en ai jamais parlé donc, je n’ai reçu aucune aide psychologique à ce niveau et des décennies plus tard, lorsque finalement où malheureusement j’ai débuté une psychothérapie, après un grave geste de désespoir et un internement psychiatrique, ma descente aux enfers s’est plutôt amplifiée.  

	S’en suivit une sur médication reçue inutilement, un diagnostic erronément utilisé comme étant la cause de tous mes problèmes personnels, soit « personnalité borderline » ce que je n’ai jamais accepté, puis réfuté. Les thérapeutes connaissaient très bien mes peurs d’être touchée et la fuite de mon regard.  J’étais incapable de regarder quelqu’un dans les yeux, pourquoi n’ont-ils jamais travaillé ces faits si importants pour l’humain, plutôt que de me faire revivre continuellement et sans cesse mes abus physiques?

	 

	 Le courage

	Il y a un texte d’un auteur anonyme qui est paru dans notre infolettre de notre organisme de Chaudière-Appalaches pour autistes, ce texte que j’ai lu à maintes reprises m’a profondément émue et TOUCHÉE… Alors, j’oserai enfin déposer COURAGEUSEMENT mes mots sur papiers et j’explique comment, « Mon incompréhension face à l’ironie d’une espérance de vie, à vivre des jours heureux et paisibles me semble utopique, mais tout de même, pas encore impossible.  Je me répète toujours: « tant qu’il y’a de la vie, il y’a de l’espoir » et j’y crois.  Alors, voici des extraits de l’auteur du texte écrit anonymement…

	COURAGE:  Tu dois avoir du courage. As-tu du courage?

	D’agir extérieurement sur ce que vous voyez intérieurement ou mourras-tu rêveur? Mourras-tu juste sur le bord de te réaliser?  As-tu le courage?

	Ça prend du courage pour avoir du succès.

	C’est beaucoup plus facile de ne pas en avoir.  La misère est toujours plus populaire.

	Le succès engendre le mépris.

	Si tu ne veux pas faire de vagues, sois médiocre.

	Sois normal et intègre-toi à la moyenne…

	…Ça prend du courage pour sortir de la « boîte. »

	Ça prend du courage pour avoir du succès.

	Ça prend du courage pour gagner…

	Ça prend du courage pour être exceptionnel.  Ça prend du courage pour être sage…

	… À l'instant où tu entends les gens te dire « tu as changé » et « n’oublie pas d’où tu viens», ça prend du courage pour les ignorer…

	Bon, je ne dis pas que je suis aussi courageuse et que j’applique tout, mais, c’est très inspirant pour moi, il s’agit d’y croire, cela me donne la force de progresser dans ma vie personnelle et de m’améliorer…

	 

	Le rétablissement

	Donc, je vais ressortir le courage que j’ai déjà eu de mon coffre d’outils, qui était très garni à la suite d’un long cheminement pour un rétablissement fait jadis, avec des gens qui m’ont soutenue et aidée à enrayer un jour à la fois, une dépendance au jeu compulsif.  J’avais lourdement hypothéqué ma vie vers une déchéance qui m’avait entraînée aux portes de la prison et de la mort.  Je croyais que je ne méritais pas de vivre, alors me disais-je pourquoi ne pas continuer à me détruire en jouant, c’était ma manière d’échapper et d’oublier mon existence. Ma destruction était inévitablement un non-retour à la normalité dans ce monde d’illusions et de rêves.  J’arrivais à oublier mon existence médiocre, les torts que je m’étais infligés, et ceux causés aux autres me semblaient irréparables. Mais c’était faux, jusqu’au jour où, j’avais un an de convalescence après avoir subi une grave chirurgie orthopédique au dos.  J’avais des douleurs incroyablement insoutenables et je me suis retrouvée à ma sortie de l’hôpital, devant une de ses machines pleines de couleurs.  Je n’avais pas de positions, j’ai tout de même joué, ça n’avait aucun bon sens, avais-je finalement perdu la raison? Ouf, je venais ENFIN de comprendre quelque chose…  J’avais promis à quelqu’un qui est décédé depuis, que je me prendrais en main.   Je m’étais dit que si dans mon état pitoyable je pouvais aller me détruire encore plus dans le jeu, je pouvais me rendre à une réunion pour tenter de me reconstruire.   Alors j’ai pris mon courage à deux mains et avec une adresse en poche, je suis allé prendre le transport en commun, sans trop savoir où se situait l’endroit de la rencontre.  J’ai rencontré un homme dans l’autobus qui se rendait à la réunion, il m’invita à le suivre et m’a guidé.  Ayoye, j’avais tellement mal au dos et l’homme marchait si vite, que je n’ai pas eu le temps de penser à faire demi-tour, pour abandonner cette démarche à peine amorcée.  Il ne savait pas que j’avais un corset suite à ma chirurgie dorsale, c’était l’hiver et évidemment, j’avais un manteau…  Donc, quelques coins de rue plus loin et trois étages plus hauts d’une ancienne école, j’étais là à débuter une thérapie en groupe.  Tous ces étrangers m’ont tellement soutenue et encouragée à arrêter de jouer, ne serait-ce qu’un instant où une heure à la fois jusqu’à un premier vingt-quatre heures d’abstinence.  Les membres de cette réunion ne m’avaient fait qu’une seule promesse, ils m’ont dit: « un jour à la fois, ta vie va changer ».  Je ne sais pas pourquoi, mais je les ai crus.  J’ai compris plus tard que j’avais atteint le fond du baril.  Aujourd’hui, cela fait quasiment douze ans d’abstinence, sans avoir participé à aucun tirage, cagnotte, jouer à pile ou face, gageure, comme quoi quelques fois le hasard peut faire les choses et sortir un « numéro gagnant ».  Ce n’est qu’une manière de parler et ce jour-là, ce fût fut moi, par ma motivation, ma détermination, une étape à la fois et une surdose de COURAGE à me rendre à une première réunion.  Par la suite, à m’impliquer, à écouter, à comprendre et à partager…  un «p’tit jour à la fois » ça fonctionne. Je fais partie d’une triste minorité de pourcentages de joueurs compulsifs, qui réussissent jour à la fois, à se sortir de cette dépendance et maladie insidieuse, mais, je n’oublie pas d’où je viens, je ne me tente pas et ne me teste pas…  Un revirement de situation est vite arrivé, donc, un jour à la fois je continue.

	 

	Un grand désencombrement

	Aujourd’hui, j’utiliserai les outils que j’avais acquis dans ma fraternité, il y a longtemps de cela.  On m’avait dit que mon coffre d’outils était bien rempli, donc, je sortirai les outils, que j’avais jadis enfermés à double tour dans cet immense coffre. Un juste équilibre m’amènera à changer mes habitudes de vie comme ma rigidité, mes surcharges, ma fatigue, mes émotions.   À tout cela évidemment, j’ajoute l’anxiété sociale et le sentiment ultime, d’exister inutilement. Je ne me sens présentement d’aucune utilité existentielle…  J’aimerais retrouver et réacquérir une manière plus normalisée de penser et de vivre mon quotidien. J’essaierais une nouvelle envolée vers un grand désencombrement, qui pourrait me guider à pratiquer mes intérêts particuliers comme l’écriture, la musique, la philatélie, l’histoire et beaucoup d’autres passions.  Ne point attendre le temps où le moment idéal pour les vivre.  Je suis persuadée que le moment présent et à venir ne pourra pas se concevoir dans la négativité, il me faut avancer d’un grand pas pour créer le reste de ma destinée, car demain sera peut-être un jour d’attente en trop, pourrais ne plus exister, il sera hélas déjà trop tard pour réagir! …  Donc, je vais décortiquer ce qui me brime par son inexistence dans ma vie, et ce n’est pas sans importance, c’est même une réalité déconcertante. 

	Pour faire partie de l’humanité, il me faudrait pallier et rectifier ces faits qui font de moi, me semble-t-il, une personne « incomplète ».  Mon autisme m’apporte de surcroît une complexité à surmonter tous mes obstacles, car les moments où je voudrais accomplir ce qui urge dans ma vie, sont souvent remis plus tardivement.   Mes états physiques et psychologiques, comme la fatigue, mes douleurs chroniques, mes humeurs, mes émotions, mes sentiments quasiment toujours refoulés, me mettent profondément, mais temporairement, dans un abîme de désespoir et hors circuit.  Je ne puis exprimer correctement mon ressenti, je n’ai pas près de moi une épaule pour déferler mes joies, mes peines. À quoi me servirait de pleurer où de déborder de joie, s’il n’y a personne pour partager au moment voulu et opportun?  En fait, ce qui est vital aux animaux dont l’humain fait partie, c’est le TOUCHER… mais, que se passe-t-il, si psychologiquement et physiologiquement, un individu en a été privé pratiquement toujours depuis des années, pour ne pas quasiment dire dépourvu. C’est ce que je tente de comprendre. 

	 

	L’isolement

	Un autre questionnement sur les chocs posttraumatiques des 10 années antérieures sans aucun suivi médical, ces traumatismes sont sans cesse revécus par mon cerveau. Des évènements dans ma vie quotidienne, me les font revivre continuellement. Comment parvenir à une paix intérieure avec cela?  L’isolement, je ne l’ai pas connu qu’avec la pandémie mondiale, je l’ai vécu antérieurement pendant plusieurs années, et maintenant depuis plus d’un an, je ressens pratiquement la même chose.  Je m’isole vraiment beaucoup trop, cela me cause un pénible sentiment d’abandonner ma quête vers une simple quiétude d’une vie désencombrée d’obstacle.

	 

	Mon travail de préposée, un miroir…

	Il y a tout de même une période de ma vie où j’ai reçu et donné beaucoup d’affection, de tendresse par de simples gestes.   C’était comme si je me mettais à leur place, comme si j’observais mon miroir.   En fait, ces personnes me ressemblaient, elles étaient moi dans ce temps, mais, en plus âgées.  Elles vivaient à peu près toutes les mêmes carences affectives.  Dans ces années-là, j’étais préposée aux bénéficiaires au privé et en CHSLD.  En ce temps-là, moi j’étais jeune et eux en gériatrie.  Ils avaient besoin d’être compris et d’être écoutés.  Ils avaient du vécu et des histoires à raconter, ils avaient à peu près tous traversé la 2e guerre mondiale.  Leurs expériences et leurs connaissances m’abreuvaient d’un savoir jamais assouvi, fait de ma curiosité à comprendre leurs passés de connaissances et d’expériences.  J’avais, avec certaines de ces personnes du troisième âge, des moments de partage exceptionnels.  Mais, pour en arriver dans leurs vies actuelles et antérieures, j’avais obtenu leur respect et eux le mien.   

	Ces gens vivant en CHSLD où en centre privé, ont souvent été quasiment abandonnés par leurs proches.  Ça me ressemblait, les visites étant rarissimes, cela me touchait.  Ce travail de préposée aux bénéficiaires que je voulais temporaire, est venu combler un grand vide.  C’était enrichissant, je ne pouvais pas faire que des soins d’hygiène ordinaires, chaque personne était différente, mon approche aussi.  J’aimais m’en occuper avec de la douceur, leur parler, les faire rire, tout en prodiguant leurs soins corporels. Il n’est pas toujours nécessairement prioritaire d’être en mesure de communiquer nos besoins verbalement.  Pour les personnes non-verbales, je regardais leurs yeux, leurs expressions faciales, je savais comment ils se sentaient, je comprenais ce qu’ils essayaient de communiquer avec leurs regards, je savais comment les rassurer, les apaiser, leur donner de la tendresse, de la joie, de la confiance et les faire rire.  C’était moi qui leur parlais et racontais des histoires et des faits apaisants.  Je me fiais à leurs expressions faciales pour savoir s’ils appréciaient mes dires. Ces p’tits moments de bonheur, ils les attendaient, ils en avaient besoin.  Je comprenais naturellement et simplement ce qui leur manquait, ils me ressemblaient.  Ils avaient des besoins d’affection, de toucher et d’être accueillis dans leur différence d’âge.  Si souvent, ces gens ont été oubliés et délaissés.  Ils étaient pour moi de grosses boules d’amour, ils m’ont beaucoup apporté et appris.   Je n’ai jamais ressenti de peur avec eux, quand ils me prenaient la main, j’avais une grande confiance. Le partage affectif des besoins de comprendre et d’être compris est à la source de l’humanisation, de simples gestes comme de se faire prendre la main, nous invitent à poursuivre et à écouter ce que l’autre essaie de nous transmettre.  Mais pour cela, il faut être en mesure d’accepter de recevoir ces petits dons de soi.  

	 

	Anecdote comique

	J’ai une anecdote avec une de mes bénéficiaires du CHSLD dans le temps, j’ai tellement longtemps et longuement rigolé ce fait, la dame aussi, ainsi que pas mal de gens à qui j’ai raconté l’incident… La dame était à mobilité réduite et moi, je n’étais pas encore handicapée.  Donc, j’avais utilisé le lève-personne pour la transporter vers le bain-tourbillon adapté, elle me demanda d’ajouter de la mousse à son eau.  Après que le bain était rempli d’eau, qu’elle soit bien installée, elle voulait se détendre quelques minutes avec le tourbillon, je devais aller chercher quelques serviettes de plus juste à côté, même pas 30 secondes.  Donc, je lui ai mis un peu de savon moussant à son eau, vraiment très peu, puis avant de sortir j’ai démarré le tourbillon du bain … Ah ah ah! Ohhh Oh la la!  Quand je suis revenue, je me suis mise à rire, mais, à rire, mon ricanement était incontrôlable, je ne trouvais plus ma dame, elle était perdue sous un immense nuage de mousse qui débordait de chaque côté du bain et elle me criait: « au secours, au secours! » Je devais…aaah aah, en fait, il fallait que j’arrête le tourbillon, mais j’étais beaucoup trop « crampée » de rire et la dame continuait de s’exclamer: « au secours, au secours! « Et moi je riais à en pleurer, je n’étais plus en mesure de cesser de rire et de réagir à la situation.  Jusqu’à ce que finalement, je l’arrête le « maususs » de tourbillon, alors j’ai frayé un passage dans la mousse jusqu’à son visage, tout en continuant mon ricanement.  Lorsque j’ai retrouvé ma madame dans la mousse, elle a aussi pouffé de rire!  Toutes les deux, nous étions si imprégnées de cet incident par le rire, que des collègues sont venus voir ce qui se passait dans cette salle de bain.  Ce fut à leur tour d’éclater de rire, ç’a été un moment inoubliable pour moi et la dame, nous racontions souvent cet évènement! … La morale de cette histoire, pas de savon moussant dans un tourbillon, aah! aah!  Cette journée-là a été une des plus cocasses, drôles et inoubliables de ma vie.  C’est indescriptible, ce que le rire peut amener comme bienfait moralement. En décrivant cette scène, je la revois ma belle dame perdue dans la mousse, c’est comme si c’était hier! Aah! Aah! 

	 

	La nature, mon médicament

	Comment dans les 6 dernières décennies ai-je réussi à avoir un équilibre dans mon dysfonctionnement émotif? Qu’est-ce que je faisais où je ressentais qui m’apportait un sentiment de liberté fondamental dans mon esprit et dans mon corps? Qu’est-ce qui m’apportait et qui continue toujours inconsciemment de me diriger vers un lâcher-prise sur ce qui me brime dans mon moment présent? J’ai toujours utilisé ce moyen simple et accessible à tous…La NATURE…C’est mon médicament miracle, quand rien ne va plus pour moi, je me prépare à sortir dehors.  Je suis handicapée, donc je sors mon quadriporteur, installe mon bichon maltais dans le panier et nous allons nous promener de longues heures dans les pistes aménagées multifonctions de la forêt et de la rivière qui nous entourent.  Pour mon p’tit bichon, c’est un pur bonheur! Il est si content et énervé quand nous approchons de ses sentiers préférés, il se met à bouger comme un ver de terre pour que je le débarque de son panier.  Dès l’instant où il en sort, il est si heureux qu’il se met à courir jusqu’à la forêt et de là, il se promène en fouinant partout.  Il repère les écureuils et les p’tits suisses, il s’amuse à les poursuivre, il sent certaines fleurs, il écoute tous les bruits de ce monde naturel : le vent, le bruissement des feuilles, les multiples chants d’oiseaux, les grenouilles qui croassent.  Il regarde les canards et les outardes qui pataugent dans la rivière.  Quand il est fatigué de gambader, il me demande de remonter dans son panier et c’est moi qui continue de le promener, jusqu’au moment où il retrouve l’énergie de recommencer.  Nous pouvons faire cela des heures durant… 

	 

	Ce n’est pas que mon médicament à moi, c’est le sien aussi de le voir heureux, ça me rend aussi très heureuse. Ensemble, mon bichon et moi, nous soignons nos besoins prioritaires. Avec lui, je contemple, sens et observe ce qui m’entoure.  C’est revigorant et finalement épuisant, mais quelle belle fatigue que de faire le vide psychologiquement, être au grand air est ma pilule, c’est mon médicament miracle et c’est dans la nature que je retire la plus grande satisfaction de bien-être.  Ces grands espaces naturels me sont accessibles et pour ce, je me sens privilégiée de vivre au Québec.  Nous avons beaucoup de beaux endroits pour nous ressourcer et pratiquer les sports que nous aimons, que ce soit une simple marche aux sports extrêmes.  Que moi, je sois autiste et handicapée n’est pas un obstacle.  Peu importe nos différences, nous avons tous ce besoin de nous ressourcer et de refaire un grand plein d’énergie vitale.  Car, il ne faut pas oublier que dans des temps immémoriaux, l’homme n’avait pas encore façonné et modifié son milieu naturel, il n’y avait que la nature qui l’entourait.  Donc génétiquement, nous retournons tous là où nos ancêtres ont vécu « dans le bois, bout de ciarge ! ». Aujourd’hui, que ferais-je s’il n’y avait pas où plus de milieux naturels ? Je n’ose tout simplement pas l’imaginer… la forêt a toujours été magnétique pour moi, si j’en décolle, je retourne instinctivement m’y recoller, ma survie en dépend, mais c’est une dépendance qui n’est pas invasive et ni toxique.  Elle contribue à me rééquilibrer et à reprendre ma vie vers mes activités quotidiennes que j’avais délaissée avant d’aller me ressourcer.  C’est un processus continuel, il me faut être en contact avec les éléments, c’est essentiel pour moi. Dans ces beaux moments, je me laisse « toucher » par ce qui m’entoure, l’air, le vent, la pluie, la neige, les arbres, les animaux et ma p’tite bête à moi, mon bichon …

	 

	Tant qu’il y a de la vie, il y a de l’espoir

	Je constate que ma vie n’aura pas été un long fleuve tranquille, j’aurai traversé énormément de flots tumultueux qui ont façonné mon parcours d’une manière différente.  Je n’énumèrerai pas ici tout ce qui m’aura affecté, jamais je ne souhaiterai à quiconque mon vécu fastidieux rempli d’épreuves, de traumatismes, de déceptions.  Ce grand manquement à ma vie qu’est l’amour inconditionnel dans le regard des autres, cette mise à l’écart de la part de mes semblables, mais je le redis, TANT QU’IL Y A DE LA VIE, IL Y A DE L’ESPOIR et je commence seulement depuis deux ans et demi à vraiment comprendre qui je suis, car maintenant que je sais que je suis autiste, que ce n’est point une maladie, qu’il existe d’autres gens comme moi, que mon cerveau fonctionne différemment, il y a des avantages et des inconvénients à être neuroatypique autant qu’un neurotypique.  Il nous faut trouver un juste équilibre, il y a encore beaucoup d’éducation à transmettre à toute la population sur l’autisme… La perception et la catégorisation systématique d’un individu neuroatypique ne devraient pas se faire en un clin d’œil, il faut apprendre à se connaître, s’encourager et s’entraider mutuellement…

	 

	Moi je dis que la connaissance de tous ceux et celles qui nous entourent devrait faire partie intégrante du bon vouloir de chacun d’entre nous qui sommes de p’tites bêtes curieuses.  Il y a beaucoup d’avantages à comprendre l’autisme, ce n’est point un sujet tabou.  Ce n’est qu’une différente manière de comprendre et de percevoir la vie.  Les plus grands génies comme Einstein, Vincent Van Gogh et bien d’autres sont présumés autistes.  Évidemment, nous ne sommes pas tous des génies, mais nos intérêts particuliers nous poussent à approfondir et développer nos sujets. Moi, je suis une p’tite bête curieuse, j’aime observer, m’informer, comprendre, entreprendre et concevoir des projets de l’essai jusqu’à la concrétisation de ceux-ci.  Je n’ai pas qu’un ou deux intérêts particuliers, j’en ai une panoplie!  Le temps est mon ennemi entre ma santé, mes occupations quotidiennes et mes obligations, je suis malheureusement obligée de remettre à plus tard certaines activités qui me tenteraient vraiment de pratiquer aujourd’hui! … 

	 

	Du soutien

	J’ai voulu quitter la métropole, j’y ai trop longuement vécu et ces 35 années sont remplies de malheurs, ce fut difficilement réalisable de déménager dans ma condition physique. Mais, j’ai eu le soutien d’une personne maintenant retraitée qui a été mise sur ma route à la demande d’un député et ministre de la région et qui la connaissait. 

	Cette dame s’est dévouée d’une manière incroyable pour moi, de l’accueil à la recherche de relocalisation, de l’aide incroyable pour acquérir le matériel nécessaire à mon bon fonctionnement et elle s’est occupée des démarches administratives, son temps souvent accordé en bénévolat, pour m’aider à créer et construire des accommodements nécessaires à ma mobilité réduite.  Elle m’a écoutée, aidée, elle a été là dans toutes mes mésaventures et difficultés. Elle m’a accompagnée dans les hôpitaux lors de certaines chirurgies, et biens d’autres endroits, culturel, social, médical et même judiciaire.  Cette personne était une intervenante psychosociale d’un organisme communautaire, je lui dois énormément pour son temps et son dévouement. Je ne pourrai jamais assez la remercier, de m’avoir autant donné et reçue.  Elle fait partie de gens d’exception.

	 

	L’impression d’avoir des ailes

	Je fais partie des baby-boomers, donc une personne vieillissante avec un autisme et des handicaps.  Il n’est pas toujours évident de faire face à tous les défis, les obstacles et les déceptions de la vie courante pour garder mon autonomie.  Il y a des hauts et des bas, j’essaie quand même de rebondir par ma motivation, bien que ce ne soit pas si évident… le bon côté de la vie est d’avoir connu par le biais de mes deux personnes-ressources de l’OPHQ (l’Office des personnes handicapées du Québec), l’organisme en autisme de de ma région qui sont des gens extraordinaires.  Au tout premier appel, l’écoute et les réponses que j’ai reçues face à mon questionnement sur mon possible autisme ont été cordiales et bénéfiques en plus d’être d’un grand soulagement.  Je constatais et comprenais enfin que je n’avais point de maladie psychiatrique, que j’étais normale dans ma différence.  À l’époque, si j’avais eu des ailes, je crois que je me serais envolée comme un oiseau!  J’étais tellement heureuse de savoir que probablement ma manière de penser, de réagir, de voir, de comprendre mes émotions, mes humeurs, comme mes p’tites colères qui surgissent de nulle part, mais qui m’avertissent que quelque chose ne va pas, ce n’est peut-être qu’un surmenage, une fatigue, une surcharge cérébrale.  Bien oui, mes petits neurones ne s’arrêtent jamais, je pense continuellement à plusieurs choses en même temps… Et ben!  

	 

	Je ne suis pas seule

	Eurêka! Enfin, j’ai reçu mon diagnostic, je suis autiste. Ce fut un vrai cadeau pour moi, c’est précieux.  Ce n’est pas une maladie, je fais juste penser différemment.  Je ne suis pas seule et unique à vivre avec toutes ces petites différences caractéristiques et bien d’autres de l’autisme… Il y a toute une boite d’outils à consulter sur le site de la Fédération québécoise de l’autisme.  Tous nos questionnements sur des sujets précis y sont disponibles, c’est facile de pouvoir s’informer et c’est gratuit. Il y a ma personne-ressource de mon organisme en autisme, qui est superbement active dans son travail et toujours de bonne humeur, elle est vraiment inspirante avec sa joie de vivre, elle a une superbe écoute, elle est productive dans tous les projets mis de l’avant, les activités de groupe et elle repousse mes limites sans jamais m’obliger à y parvenir, mais j’y parviens toujours à mon rythme.  Nous avons un groupe de rencontre virtuel mensuellement et nous nous rencontrons en personne lors d’évènements spéciaux. Il y a des conférences avec des invités qui nous inspirent et nous renseignent. Des projets que nous préparons et concrétisons comme pour le mois d’avril, qui est le mois de l’autisme y sont présentés.  Toute la population est bienvenue, c’est enrichissant et constructif dans tous les sens du mot, il y a aussi des évènements qui nous réunissent, entre autres, nos rencontres de Noël organisées et animées par nulle autre que notre productive coordonnatrice toujours souriante. La plupart des membres de l’organisme viennent, ceux qui ont des conjoints ou des enfants sont aussi présents. Nous sommes toujours tous contents de nous revoir, de discuter et de festoyer, j’appelle cela « un beau cadeau de la vie! » 

	 

	Nous sommes tous uniques

	Avec tout cela, je ne peux pas baisser les bras.  Je me remonte plutôt les manches et je continue mon cheminement pour la personne que je suis.  Je continue de me reconstruire, de me réinventer, de me comprendre, de m’accepter telle que je suis, et ce dans les moindres détails.  Ce travail ne sera pas terminé demain, je vais prendre le temps qu’il me faudra.  Je ne me sens plus « hors de la marge », mais « dans la marge ».  On dit: « ceux qui se ressemblent s’assemblent » hum…  Mais, si on disait plutôt « qu’il n’y a pas de différence ou de différends lorsque ceux qui s’assemblent, s’unissent pour se parler, communiquer et se comprendre? » Que ce soit des individus neuroatypiques, neuro typiques ou de la neurodiversité… On devrait tous s’arrêter pour s’écouter et se respecter mutuellement, sans DIFFÉRENCES, nous sommes tous des spécimens UNIQUES! …

	 

	En conclusion, si je réussis un jour à mettre mon passé de côté, de vivre le moment présent et continuer d’avancer, de progresser et de concevoir mon avenir harmonieusement, peut-être réussirais-je à « toucher » quelques-uns de mes semblables …par le cœur! [image: ❤️]
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	LETTRE À LA VIE, LETTRE À MA VIE.

	Lynda Delci

	__________________________

	 

	Saint-Jean-Port-Joli, le 1er janvier 2025

	 

	Quand Mme Nancy m'a parlé du projet d'écrire des textes sur l'autisme, de les regrouper pour en faire un livre, j'ai pensé sur le champ : quel fantastique projet!  Je n'avais pas à ce moment-là d'idées précises sur ce que j'allais rédiger (parce qu'il y a tant à dire sur l'autisme, surtout, me semble-t-il, quand nous sommes parents d'un enfant autiste). Cependant, assurément, je voulais y participer !

	 

	J'ai déjà eu par le passé, l'occasion d'écrire des textes en lien avec l'autisme. Toujours, mes mots étaient adressés à Laurent, mon second enfant né autiste. Tout, absolument tout ce qui émanait de moi en pensées lors de mes rédactions était dirigé vers Laurent; c'était pour lui, lui et principalement lui!  Aujourd'hui, à l'approche des 11 ans de mon trésOR, j'ai envie de parler de quelqu'un d'autre. Oui, oui, une tout autre personne: Moi, sa maman. 

	 

	Cela ne signifie aucunement que Laurent a moins de place dans mon cœur; du reste, la connexion que j'ai avec Laurent, dépasse ce que renvoie le mot connexion. J'ai pourtant deux autres enfants que j'aime également de tout mon cœur.  Je ne saurai mettre un mot qui puisse illustrer avec précision notre profond lien à Laurent et moi. Faudrait en créer un, tout particulier, pour exprimer cela! Cela me fait penser à tous ces parents qui perdent un enfant.  Nous dirons: Orphelin pour un enfant qui perd son papa, sa maman. Mais un parent qui perd un enfant et bien, c’est un parent qui a perdu son enfant. Pas de mot pour indiquer cela. Des suggestions, pour les deux cas ? 

	 

	 Aujourd'hui, je ressens après toutes ces années à vivre en Autistan pour reprendre ce terme de notre célèbre M. Joseph Schovanec, bon militant en France de la dignité des personnes autistes, entre autres que je suis arrivée à une autre étape dans ma vie ; celle où j'arrive à parler de l'autisme, à partir, non pas de Laurent, mais de tout mon vécu, depuis le diagnostic de Laurent.

	 

	Chère vie, il paraît que ce qui nous arrive, arrive toujours au "bon" moment!  Je ne sais pas d'où nous vient cette croyance.  Si quelqu'un sait, je suis preneuse.  À moins que cela fasse partie des choses que l'on se dit, comme ça, pour nous rassurer.  Car c'est dans le propre de l'homme de se sentir rassuré en tout temps.  Vraiment, je ne sais pas l'origine de cette croyance.  Pourtant, ce que je sais avec conviction, si j'avais eu mon Laurent à 20 ans ou même à trente ans, je n’aurais pas pu "naviguer" avec cette différence neurologique de mon fils, comme j'ai pu le faire à mes quarante ans, au moment où le mot autisme a fait apparition dans ma vie, sans jamais plus la quitter une seule seconde depuis.

	 

	Plus jeune, j'étais timide, réservée à outrance, je dirais même. Quelqu'un pouvait me faire un beau compliment, j'aurais pu aller ensuite me placer dans un potager de tomates, je serais passée inaperçue dans ce décor-là, avec mes joues toutes rouges.  Comment j'aurai fait pour m'en sortir à cette époque-là?  Parce qu'au-delà du quotidien où l'on est confrontée à mille défis (au sein même de sa maison donc), c'est aussi auprès de la société qu'il faudra «aller chercher» la place de son enfant!  (Chère vie, naïvement dans notre tête nous nous mettons à penser : «Des enfants différents il y en a toujours eu.  Le nôtre n'est pas le tout premier à venir au monde, voyons! » Aussi, nous nous dirons que tout va bien aller, bien évidemment! Nous n'avons malheureusement aucune idée alors, de la réalité des choses en dehors du cocon familial pour ces enfants nés différents.  Cela est une belle claque reçue en pleine face.  Cette claque fera encore plus mal, proportionnellement à l'état de son enfant.)

	 

	Quand nous devenons parent, c'est le grand saut dans un univers inconnu pour bien des gens.  Nous sortons de la maternité avec mon enfant sous le bras, enfin non, je voulais dire placé dans son siège auto, sans mode d'emploi aucun, ni complet, ni même partiel. 

	Ah si, il y a ce petit carnet de santé avec les grandes lignes du développement de l'enfant. Puis, c’est le retour à la maison où LA plus fabuleuse aventure de notre vie débute. Que dire de cette aventure humaine quand la vie fait de nous le parent d'un enfant né autiste? (Sans mode d'emploi, toujours même pas partiel, et là, pour le coup, sans petit carnet de santé, pour suivre le développement de son enfant autiste, qui sera tout autre que celui d'un enfant neurotypique).

	 

	Mercredi 7 décembre 2016. « Votre fils est autiste! » nous a déclaré un pédopsychiatre d'un certain âge. (Il aurait dû être déjà parti à la retraite, et faute de remplaçant, il continuait d’exercer). Vu son âge avancé, à mes yeux, c'était clair, nul doute que ce Docteur savait ce qu'il nous annoncé. Nul doute qu'il n'était pas nécessaire d'aller chercher un deuxième avis médical.  Il disait vrai.  Laurent va bientôt fêter ses 3 ans.

	 

	Chère vie, tu sais bien, il y a des évènements majeurs dans l'existence de tout être humain et des dates qui vont avec : notre date de naissance, une date de remise de diplôme, la date d'une rencontre amoureuse, une date de début de carrière, notre date de mariage, une date de baptême, un début de voyage au tour du monde... et puis pour certaines personnes, il y aura une date toute particulière, ni attendue, ni soupçonnée, où tout bascule.  Pour moi, cela sera ce jour là où l'on m'a nommé le handicap invisible de mon enfant : L’Autisme.

	 

	Le nombre de fois où j'ai pleuré songeant à Laurent et à son autisme.  Longtemps après, bien longtemps après l'annonce de son diagnostic, encore et encore, mes larmes coulaient à flots, me sentant tellement démunie et vide à l'intérieur de moi.

	 

	Pourquoi lui? Est-ce que j'avais mangé quelque chose qui ne fallait pas pendant ma grossesse?  Mais quoi?  Est-ce le fait d’avoir voulu des enfants, étant A- quand mon époux est A+?  Laurent tardait à sortir au moment de l'accouchement.  J'aurai dû réagir et demander une césarienne?  A-t-il manqué d'oxygène?  Le cerveau de Laurent a été affecté à vie, par faute de réactivité de ma part au moment de sa venue au monde?  Par ma faute?

	 

	Que de questions!

	Des larmes, encore et toujours.

	 

	Je me suis demandé des milliers de fois pourquoi Laurent était né différent et si j'étais responsable de cela, de quelque façon que ce soit. Avec les années, ce lot d’interrogations a été remplacé par d'autres questionnements: que deviendra Laurent une fois, son père ou moi, décédés?  Comment sera sa vie après nous?  Pourra-t-il s'acheter à manger?  Se cuisiner quelque chose?  Qui lui tiendra compagnie?...  Pour vrai, les questions dans la tête d'un parent d'un enfant différent, cela n'arrête jamais!  Nous avons des angoisses abyssales qui s'installent en nous et sur nous, telle une seconde peau, quant au devenir de notre enfant après notre mort.  Surtout si on a eu cet enfant tardivement, comme c'est le cas pour moi.

	 

	Je me souviens ne pas avoir entendu Laurent pleurer à sa venue au monde.  D'ailleurs, il en sera ainsi pendant de nombreux mois.  J'avais un nouveau-né que l'on n'entendait pas.  Laurent était d'un silence, comment dire, "délectable" (parce que deux années auparavant, mon fils ainé était né, tout le contraire de Laurent: une véritable tornade, du matin jusqu'au soir.  Cela est toujours vrai, 13 ans plus tard.)  Laurent ne réclamait pas à manger.  Il était tout sourire tout le temps.  Un vrai charmeur mon petit bébé. Avec ses grands yeux noirs, héritage de ses origines égyptiennes, il volait à chaque fois les cœurs des personnes qui croisaient notre chemin lors de nos promenades.

	 

	J'étais sur mon petit nuage étant nouvellement maman de nouveau. Avec le temps, je voyais des petites choses ici et là peu communes concernant Laurent, mais ayant toujours été une personne ouverte, je n'allais pas me sentir dérangée par ceci ou cela. Il semblait "exister" différemment et puis alors?  Il a le droit de ne pas ressembler aux autres enfants.  Laurent est peut-être un petit gars introverti, une personne réservée, en devenir.  Il a le droit de ne pas me regarder dans les yeux, si l'envie ne lui dit pas.  C'est ce que je me disais.

	 

	Je ne pense pas avoir été dans le déni.  À aucun moment, je n'avais "suspecté" un souci majeur chez mon enfant.  De plus, Laurent a eu tous ses suivis médicaux. Aucun médecin ou pédiatre n'avait noté quelque chose d'inquiétant chez lui.  Alors pourquoi penser à quoique ce soit? Tout allait bien.  J'ai eu envie d'avoir un troisième enfant. Enceinte de nouveau, je croise par hasard ma voisine qui avait eu son petit garçon un mois après la naissance de Laurent. Ils étaient là, marchant côte à côte et je les entendais parler.  La douche froide que cela a été pour moi.  Alors que Laurent n'arrivait même pas à demander de l'eau pour boire, son fils disait tout plein de choses.  C'est là que j'ai saisi que quelque chose n'allait pas !!  (Faut savoir que mon aîné ne parlera pas avant ses 3 ans et demi.  Alors s'agissant de Laurent, je n'étais pas du tout inquiète, jusqu'à cette rencontre, avec ma voisine et son petit garçon).

	 

	Par la suite, des séances en orthophonie ont eu lieu.  L'orthophoniste, au bout de quelques séances, m'a expliqué qu'elle s'inquiétait de voir Laurent ne pas la regarder quand elle lui parlait.  Pour elle, ses soucis étaient autres que seulement au niveau langagier. "Allez voir un pédiatre et transmettez-lui mes observations. Franchement, je ne sais pas ce que c'est. C'est la première fois que je vois cela chez un enfant que je reçois dans mon cabinet.  Demandez à voir un pédiatre."

	 

	Ma fille était née entre temps. Puis début décembre, notre rendez-vous avec le pédopsychiatre a eu lieu. Depuis cette date du 7-12-2016, cela a été du non-stop pour moi, de chercher des solutions pour mon enfant né autiste ... sans compter tous ces allers-retours, ces trajets en voiture, pendant des années pour ses nombreux et différents suivis, une fois mis en place.  Du non-stop, avec un tout petit bébé de quelques mois.

	 

	Parce que oui, on vous annonce le diagnostic d'autisme à votre enfant et la suite?  Pas grand-chose en fait!

	 

	Par hasard (si le hasard existe vraiment ?)  J’ai pu trouver sur YouTube une émission toute récente qui abordait l'autisme. C'était: mille-et-une vie: Hugo Horiot, itinéraire d'un enfant atteint d'autisme devenu comédien, animé par M. Fréderic Lopez.  Cette émission m'a littéralement permis de ne pas sombrer dans le désespoir, face au diagnostic récemment reçu.

	 

	D'accord, chère vie, Laurent est autiste.  Je fais quoi maintenant ?

	S'en sont suivi des tonnes et des tonnes de recherches sur YouTube, dans des livres, des magazines scientifiques, sur tout ce qui pouvait parler d'autisme.

	 

	J'ai eu le sentiment d'être de nouveau sur les bancs de la faculté, avec toutes ces notes que je reportais dans des calepins.  J'étais à nouveau étudiante, dans le domaine de l'autisme cette fois.  Sujet imposé par toi, Mme Vie!  Des dizaines et des dizaines de lettres et de courriels rédigés pour demander de l'aide, des conseils ... J’ai appris notamment l'existence du Professeur Frédérique Bonnet-Brihault à Tours, (Spécialisée dans la recherche et la prise en charge de l'autisme).  Je lui ai écrit de longues lettres plusieurs fois.  Je devais à moment donné, obtenir un rendez-vous avec elle.  Finalement, celui-ci n'aura jamais lieu à mon grand désespoir.  Aussi, le Pr Laurent Mottron (au Canada), dont j'avais suivi des interventions sur YouTube et lu ses écrits.  Je lui ai écrit également.  Cela fait des années du reste que je lui adresse mes questionnements et que le Professeur Mottron m'éclaire à chaque fois davantage sur l'autisme.  Je lui en serai éternellement reconnaissante!  Aussi le Pr Mikhail Kissine (en Belgique).  Aussi le Pr Andrew Whitehouse (en Australie).

	 

	En 2016, les échanges entre parents d'enfants autistes n'étaient pas aussi courants qu'aujourd'hui (notamment sur Facebook). Ayant reçu un diagnostic d'autisme pour son enfant, fallait se débrouiller seule!

	 

	J'ai fait mon possible pour avancer avec le diagnostic de mon fils.  Je repense néanmoins ici et là, le cœur lourd, à tout ce temps perdu à chercher des informations, des conseils, des pistes pour une prise en charge efficace.   Pourquoi devons-nous galérer autant à la suite de l'annonce du diagnostic d'autisme de notre enfant, pour savoir quoi faire, comment s'en occuper?  J'aurais tant voulu être guidée par des professionnels sur le terrain, avoir aussi un petit manuel qui répertorie des vidéos explicatives sur l'autisme, des conseils pour le quotidien avec son enfant autiste.  Quand je repense à toutes ces soirées passées à chercher des réponses à toutes mes questions, j’en ai le vertige.

	 

	 

	Le handicap rend fort un parent (parce que l'on se transforme en guerrier/ guerrière), mais nous fragilise aussi. Oh oui!  De même que le handicap nous révèle les gens. Lorsque l'on est parent d'un enfant différent, et bien on se retrouve sans en prendre véritablement conscience les premières fois, à posséder en nous, un curseur d'humanité.  Depuis Laurent, je ''vois'' les gens différemment.  Comment cela?  Eh bien, je vois la manière dont les personnes se comportent avec lui, ou encore me demandent de ses nouvelles, souhaitant vraiment savoir ses progrès, ou elles le feront juste par politesse. En fait, je "vois" l'intérieur des personnes. 

	 

	Quand on devient maman, on devient tout plein de personnes à la fois dont infirmière, maitresse pour faire faire les devoirs de nos enfants ...etc.  S'agissant d'un enfant différent, ce champ de compétences s'élargit intensément.   Pour ma part, je suis devenu chauffeur de taxi (en France surtout), pour gérer tous les rendez-vous de Laurent. Également redevenue étudiante dans le domaine de l'autisme.  Je me suis transformé en tailleur pas de vêtements, non, du tout, mais en préparation de cours scolaires pour mon Laurent, à qui je fais école à la maison, faute d'avoir pu trouver une classe adaptée à son profil autistique, et pour qui je prépare des cours "sur mesure".  Aussi, en avocate, puisqu'il me faut régulièrement défendre les droits de mes enfants.  (Laurent n'est pas mon seul enfant à être neuroatypique, dans la fratrie).

	 

	Avoir des enfants différents, avec tout l'amour que j'ai pour chacun de mes enfants, cela reste costaud! Je dois tout le temps être en mode surveillance/vigilance... Sans pause. 

	Être constamment attentive à tout et en mode "anticipation " des choses, pour éviter le plus possible, les épisodes où Laurent va se désorganiser.  Ce sont des enfants qui ne te laissent pas souffler un peu.  Qui, par ailleurs, ont besoin de peu de sommeil pour être à nouveau tout plein de vie.  Je dis souvent aux gens que les enfants ont l'âme militaire : 5h du matin, ils seront debout tambour battant. Encore heureux que mon mari soit toujours là à mes côtés. Il est devenu mon rocher avec les années. Je n'ose même pas imaginer la vie des mamans solos avec des enfants différents.  Elles sont nombreuses en plus. 

	 

	Je ne suis pas une superwoman. Quand il m'arrive de toucher le fond et bien d’un, j'en ai pris mon parti à présent, en me disant que c'est bien normal de toucher le fond.  De deux, je finis par me raser les cheveux pour tourner la page et continuer d'avancer.  J'ai atteint une autre sphère de recul sur les choses, ces derniers temps. J'ai l'exigeante mission de former des êtres heureux, épanouis et conscients (de ce qu'ils peuvent l’être, tenant compte de leur différence).  Faut que je garde le cap, coûte que coûte.  Quand cela devient trop difficile, très lucide sur la réalité de mes enfants, je me rase le crâne. C'est devenu ma porte de sortie.  Je m'en sors ainsi.  En faisant cela, je ne risque pas grand-chose.  Les cheveux cela repoussent !!  Contrairement aux autres portes de sortie (je pense notamment aux anti- dépresseurs, à l'alcool ...)  Par chance, j'ai un joli minois qui passe toujours, avec ou sans cheveux. Aussi, par chance, Laurent me permet de faire cela. Dans le sens que, cheveux méga courts ou longs. N’importe quelle apparence, je pourrai avoir, cela ne va pas le perturber.  Quand je sais ce qui pourrait arriver chez d'autres autistes qui vont complètement "bloquer" avec notre changement d'apparence. Cela me permet ainsi de faire ce qui me chante avec mes cheveux.  De tourner la page. De continuer ma route. 

	 

	À enfant extraordinaire, parent extraordinaire !!! 

	 

	Mme Vie, tu ne nous donnes pas d'autres choix, que d'aller abattre les difficultés, sinon c'est nous parents qui finissent abattus.

	 

	Je pense souvent à cette phrase de Monsieur Mike Tyson, quand il lui a été demandé comment il faisait pour être encore debout après toutes les épreuves qu'il avait connues. Sa réponse: "Je n'ai pas l'exclusivité de la souffrance". Il y a aussi cette phrase de Monsieur Xavier Dolan: " À l'impossible, je suis tenu''.  Ces phrases me parlent, me gardent debout.

	 

	Chère vie, Je m'appelle Lynda Delci et tu as fait de moi la maman de trois enfants extraordinaires.

	Chère vie, si tu as choisi cela pour moi, j'espère être à la hauteur de tes attentes.

	Chère vie, merci pour toutes ces belles personnes qui font partie de mon existence, qui me portent autant que j'ai besoin d'être portée, quand cela devient compliqué. 

	 

	 

	*Je souhaite présenter mes infinis remerciements à N.C. d’Autisme Chaudière-Appalaches.  Tant et tant mercis à vous qui nous avez tellement apporté et "porté" aussi.  À vous qui continuez d'être là pour nous cinq. Arrivée de France il y a 3 ans, elle est ce beau cadeau de l'existence sur le sol québécois, pour nous tous.

	 

	MON EXCEPTIONNEL QUOTIDIEN

	Marie-Claude Bibeau

	__________________________

	 

	Vous êtes mon quotidien

	Et moi votre soutien

	Votre numéro de rappel

	Vous permettant d'être fonctionnels

	Je suis derrière vous 

	Au moindre coup

	Porté sur votre différence

	Et votre insouciance

	 

	De toutes vos particularités

	Comme des spécialités

	Lesquelles dois-je nommer

	Vos sens amplifiés, petites rigidités

	Difficultés à classer, catégoriser, décoder

	Votre anxiété

	Maladresse à converser

	Qui vous garde isolés

	 

	L'humour le sarcasme et l'ironie

	Sont votre survie, votre assurance vie

	Et que dire de vos talents 

	L'un pour les langues, la géographie

	L'autre pour la guitare

	Apprise au Conservatoire

	Votre mémoire photographique

	Me paraît magique

	Et ce sens aiguisé du détail

	Qui vous fait rappeler 

	Les rues de Shanghai

	 

	Pour vous j’entreprends des batailles

	Du fond de mes entrailles

	Je repousse les obstacles

	Me donne en spectacle

	Pour transformer vos épreuves en victoires

	Et vous redonner espoir

	 

	Vous êtes mon Karma

	Mon chemin, mon Bouddha

	Si un jour je ne suis plus là

	Je me demande ce qu'il vous arrivera

	Mais aidante je serai

	Tant que je le pourrai

	Soyez en assurés

	 

	45 MINUTES

	Martin Miville

	__________________________

	 

	La première fois où j’ai été confronté à une désorganisation neurologique, cela se passa à l’école.  À ce moment, je ne me doutais pas de ce qui m’attendait et que cela allait changer ma vie.  Le téléphone sonne. C’est l’école. Ce genre d’appel qui fait monter l’anxiété et qui reviendra souvent me traumatiser rien qu’à entendre la sonnerie.  Ma vie venait de basculer.   Il s’est ensuite érigé une multitude d’obstacles pour parvenir à savoir ce que pouvait avoir mon enfant.  En faisant plusieurs démarches pour comprendre pourquoi c’était si difficile d’avoir de l’aide et obtenir des réponses sur un comportement atypique, nous retournant constamment la balle à l’effet que nous étions de mauvais parents, j’en suis venu à la conclusion qu’il manquait de connaissance et de reconnaissance pour ce comportement atypique.  Il n’y a pas de mauvais parents, à tout le moins, qu’à de rare exception, quel parent ne veut pas le meilleur pour son enfant? Il est important de ne pas comparer les parents entre eux.   Chaque situation est différente et les défis ne sont pas les mêmes.  Ce que j’ai trouvé le plus difficile, et de loin, ce sont les désorganisations violentes qui sont incomprises, mais inacceptables pour la société. Je comprends très bien cela, mais à partir du fait que cela est neurologique et ne dépend pas de l’encadrement parental, qu’est-ce que la société a à offrir à part la punition et la répression?  Offrir aux parents d’envoyer leur enfant en centre jeunesse ne l’est surement pas, surtout en bas âge en cohabitation avec les plus vieux. 

	Quelques pistes de solutions qui pourraient faire la différence (en passant, les interventions pour les neuroatypiques fonctionnent aussi pour les neurotypiques, mais rarement l’inverse.) : 

	Éviter les récompenses ou punitions et préconiser le dialogue (les enfants peuvent être très réceptifs, il ne faut pas les sous-estimer)

	Inclure les parents dans la démarche de solution. Je préconise qu’on écoute les parents et même qu’on les considère experts de leur enfant

	Adapter la matière scolaire à l’intérêt du moment pour faciliter les apprentissages.

	Remplacer « ne veut pas » par « ne peut pas » (un enfant qui s’oppose à peut-être un blocage ou une rigidité) 

	Pendant les désorganisations cet aide-mémoire facilite le retour au calme. 
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		Suivre son rythme, ne pas bousculer dans le temps

		Rester calme

		Compter 7 à 10 secondes, parfois jusqu’à vingt, dans sa tête avant   d’ajouter une consigne.

		Donner une consigne à la fois, attendre que celle-ci soit intégrée

		Se retirer au besoin, rester à l’écart, mais présent et disponible



	 

	 

	À noter que les désorganisations durent en moyennes 45 minutes, même si on constate que cela peut être terminé, il est préférable d’attendre un autre moment pour faire un retour sur l’évènement. 

	Je souhaite qu’un jour les barrières de la culture tomberont, pour laisser place à la compréhension et l’acceptation de la différence, et que nous soyons alors en mode solution.
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	MON FILS

	Kathéry Couillard

	__________________________

	 

	Pour Arnaud,

	Déjà presque 9 ans.  Tu aimes le soccer et tu prends soin des plus petits autour de toi.  Tu aimes jouer aux cartes et tu es toujours vaillant, quand tu travailles avec nous.  L’école ce n’est pas toujours facile, mais tu t’accroches en faisant de ton mieux. 

	Déjà bientôt 6 ans.  Une pédiatre, une travailleuse sociale, une éducatrice spécialisée et une orthophoniste se sont toutes réunies, pour nous annoncer qu’après dix-huit mois de tests, tu es autiste. Ton père pleure, beaucoup. Moi j’avais déjà beaucoup pleuré avant.  On ne sait pas trop ce que l’avenir nous réserve, mais on avance avec plusieurs intervenantes en or. 

	Le CPE continue, puis l’école.  Pour certains tu n’es pas assez autiste, « ça ne parait pas beaucoup », qu’on nous dit, « on ne s’en rend presque pas compte », que d’autres nous disent.  Ce que ces gens ne voient pas cependant, ce sont tous les rendez-vous et les efforts que tu as donnés pour continuer à faire « comme les autres ». 

	On ne sait toujours pas ce que l’avenir nous réserve, mais on avance avec toi un jour à la fois.  N’oublie jamais que la seule chose que ton père et moi avons toujours souhaitée, c’est que tu sois heureux. 

	Avec amour,

	Maman

	 

	UN CHEZ-EUX… À EUX!

	Sonia Lemieux

	__________________________

	 

	Antoine, jeune homme de 23 ans non-verbal, grand « gaillard ».  Ce jeune homme a son lot de réussites, mais de grands défis de société.  Comme mère, tu es une personne qu’il faut connaître et comprendre.  Tu es tout un univers à toi seul!

	Comme les défis de mon homme sont particuliers, j’ai eu l’idée de construire une maison de l’autisme qui s’est greffée à d’autres parents formidables.  Le projet est devenu une maison pour divergence neurologique, car dans notre région, de grandes difficultés reliées aux différences neurologiques nous guettent.  Par exemple : autisme, Gilles de la Tourette, TDAH…  C’est pour cela que cette maison va être un répit et une maison de vie pour nos jeunes, qui deviendront vieux dans un chez eux à eux!

	 

	PROCHE AIDANTE : DE MÈRE EN FILLE

	Marie-Christine Bélec et Annie Bernier

	__________________________

	 

	Charles-Antoine, 23 ans, est autiste. Il est le cadet d’une famille de trois enfants.  Il a des besoins particuliers depuis sa naissance en lien avec ses différents problèmes de santé : Sclérose tubéreuse de Bourneville, épilepsie réfractaire à la médication, déficience intellectuelle sévère. Il est non verbal, il a des troubles obsessifs compulsifs, de modulation sensorielle et de sommeil, ainsi que de l’anxiété. Il a besoin de la présence constante de ses proches pour veiller à sa sécurité et l’aider dans toutes les activités de sa vie quotidienne. 

	Son parcours a été parsemé de périodes plus difficiles, de chirurgies, d’hospitalisations, d’instabilité et d’essais de plusieurs médications, mais également de moments plus calmes et de nombreuses réussites.  C’est un garçon heureux, taquin, sportif, qui ne se rend pas compte de sa différence et qui est, très certainement, atterri dans la bonne famille!  Son père, sa mère et ses deux grandes sœurs sont tous très impliqués dans la réponse à ses besoins: ce sont des personnes proches aidantes. Ils vivent tous, à leur manière, les impacts de cette réalité et dynamique familiale particulière. 

	Sa mère Annie et sa sœur Marie-Christine partagent en chœur leur vision de comment Charles-Antoine a eu un impact sur elles. 

	 

	Comment la différence de Charles-Antoine influence-t-elle votre quotidien? 

	Mère: « Depuis 23 ans, notre quotidien n’est effectivement pas toujours simple et certainement hors du commun. Nous devons planifier notre horaire et l’ajuster constamment selon les besoins de Charles-Antoine, selon son état, selon ses contraintes et non selon nos besoins comme personne, comme couple ou comme famille. Nous devons avoir une bonne capacité d’adaptation et une résilience à toute épreuve face au stress et aux imprévus. »

	Fille: « En grandissant, le quotidien était souvent incertain. Nous étions toujours un peu à la merci de l’état de mon frère.  Si ce n’était pas une bonne journée pour lui, il fallait s’adapter aux circonstances.  Les sorties et activités en famille pouvaient être annulées ou interrompues par une crise sans préavis, alors on a dû apprendre à s’adapter et à profiter au maximum des moments où ça va bien. »

	 

	Quels sont vos principaux défis, en tant que personne proche aidante? 

	Mère: « Avec du recul, je me rends compte que les défis ont été plus marqués dans les premières années de notre vie différente. Quand les enfants étaient plus jeunes, les changements d’horaire, devoir annuler ou reporter des sorties ou des activités, devoir faire une sortie familiale en présence de seulement l’un des deux parents, car l’autre devait demeurer à la maison avec Charles-Antoine. C’était parfois frustrant et déstabilisant.  Sans compter que, physiquement, nous devions régulièrement fonctionner au quotidien avec un déficit d’heures de sommeil important. C’est un peu comme si on avait un nouveau-né dans la famille, mais au long terme.  

	Financièrement, les impacts d’une vie remplie de rendez-vous et l’adaptation au niveau du rythme de vie imposé par le changement de carrière de maman, ont également nécessité de l’adaptation. Mais comme nous avions comme parents, des objectifs réalistes et beaucoup de créativité pour faire des activités simples, et y trouver beaucoup de plaisir en famille, nous avons su garder la tête hors de l’eau et tirer notre épingle du jeu.

	Constater le fait que l’un de nos enfants ne sera jamais neurotypique, accepter que notre vie familiale ne soit jamais régulière et que nos projets de vie doivent être adaptés a été les premiers deuils que nous avons eu à vivre, en famille, chacun à notre rythme.  Plus le temps avançait, moins les sentiments vécus étaient intenses.  La frustration ressentie devenait davantage de la simple déception, trouver des alternatives et mettre en place des plans B devenait plus facile.  J’ai compris plusieurs années plus tard que cette attitude avait un nom : la résilience.  J’ai aussi pris conscience que j’étais une personne proche aidante, proche soignante et essentielle au bien-être de Charles-Antoine, en plus d’être sa mère.

	Ç’a été tout un défi d’apprendre à se retrouver dans un système de santé complexe, d’avoir accès à l’information et aux services de soutien au maintien à domicile de notre garçon. Souvent, nous avons dû faire preuve de détermination dans la recherche de solutions et d’informations. Nous avons constaté qu’actuellement, le système compte énormément sur la résilience des parents de personnes handicapées, et sur le fait que de prendre soin de leur enfant différent fait partie de leur rôle parental.  Mais on oublie que de s’occuper d’un adulte qui fonctionne comme un enfant de quatre ans toute sa vie, dépasse le rôle parental usuel. »

	Fille: « Pour moi, le principal défi a été de reconnaître et d’accorder de l’importance à mes propres besoins. Comme les besoins de mon frère étaient si importants et prenants pour mes parents, j’ai développé le réflexe de me mettre au deuxième plan.  Mes parents ont toujours été très bienveillants et aimants envers tous leurs enfants, mais nécessairement c’était parfois une question de survie et de nécessité que de prioriser Charles-Antoine.  De mon point de vue d’enfant, c’était parfois dur à comprendre, blessant et frustrant.  Maintenant que je suis moi-même maman, je comprends mieux à quel point tout ça a dû être exigeant et déchirant pour eux.  Avec du recul, je constate aussi que ça m’a permis de développer une grande empathie et sensibilité aux besoins des autres. Avec le temps, j’ai appris à être plus à l’écoute de mes besoins et mes émotions, à leur donner leur juste place, et également à me remettre au premier plan de ma vie. »

	 

	Quelles sont vos stratégies pour faire face à ces défis? 

	Mère: « Nous sommes privilégiés de former un couple fort et d’avoir sensiblement les mêmes valeurs et les mêmes priorités, de former une équipe qui a décidé de vivre ces défis à deux.  Nous avons également pu compter jusqu’à ce jour, sur une bonne santé physique et mentale et sur le fait d’être bien outillés et entourés.  Certaines stratégies nous ont permis de garder la tête hors de l’eau:

	- Mettre en place une organisation familiale, afin de diminuer le stress lié à la conciliation de nos différentes obligations;

	- D’avoir le bonheur facile.  Apprécier chaque petite réussite, chaque victoire, amélioration ou répit.  En d’autres mots, la capacité de voir le verre à moitié plein;

	- Être en mode solution et s’entourer de gens et de spécialistes qui peuvent nous supporter dans cette recherche de solutions.

	- Lâcher prise.  La vie parfaite n’existe pas. »

	Fille: « L’essentiel, selon moi, c’est d’apprendre à prendre soin de soi pour mieux prendre soin de l’autre. Trop souvent je me suis rendue à l’épuisement parce que j’étais déconnectée de mes besoins et de mes émotions.  Je voulais réussir sur tous les plans, que ce soit dans mes études, ma vie professionnelle et ma vie personnelle.   En voulant toujours être là pour les autres, j’ai oublié d’être là pour moi-même.  Ce qui m’a le plus aidée, c’est d’être capable de demander de l’aide à des professionnels.  Leurs interventions m’ont permis de comprendre, que pour être en mesure d’être la proche aidante, la maman et la femme que j’aspire à être, je dois d’abord prendre soin de moi au quotidien.  Pour moi, le yoga, la méditation, l’écriture et l’introspection font partie des choses qui me font du bien, et me permettent de rester « groundée » dans mes valeurs et mes priorités. »

	 

	Comment faites-vous pour trouver un équilibre entre répondre à ses besoins particuliers et les vôtres? 

	Mère: « D’abord, déterminer nos besoins prioritaires et ceux de Charles-Antoine, ceux pour lesquels il sera difficile de faire des compromis.  Ensuite, prioriser en ciblant les choses qui nous tiennent vraiment à cœur.  Puis, micro graduer nos objectifs en étapes réalisables. 

	Il faut également apprendre à accepter qu’il y ait des moments de fragilité, d’instabilité et d’épreuve, en gardant en tête que chaque situation vécue n’est que passagère, et que le retour à l’équilibre est possible, même si ce n’est pas dans l’instant. 

	C’est important de passer à l’action, de mettre des activités de loisirs et de détente à l’agenda, même si ce n’est pas toujours possible de les vivre en couple.  Il faut être créatif, afin de trouver des alternatives qui nous permettent de s’accomplir comme personne malgré tout. »

	Fille: « C’est un défi de tous les jours!  Il faut prendre le temps et organiser notre quotidien de manière à faire de la place à ce qui est le plus important pour nous.  La vie va vite, et c’est facile de tomber dans le piège de se limiter à répondre à ses besoins de base.  Se réaliser, avoir du plaisir, entretenir ses relations, ce sont aussi des besoins importants, et ce sont souvent les premiers besoins qui sont négligés lorsqu’on est proche aidant.  L’important, c’est qu’à la fin de la journée, on ait l’impression d’avoir fait notre possible et qu’on soit fière de ce qu’on a réussi à accomplir. »

	 

	Comment le handicap a-t-il influencé vos relations familiales? 

	Mère: « Le fait que nous avons passé beaucoup de temps de qualité en famille nous a rapprochés les uns des autres.  Nous sommes une famille « tissée serrée » qui n’aura jamais peur d’affronter des défis, et qui a développé une capacité à apprécier tous les bons moments.

	Les membres de notre famille sont certainement davantage ouverts aux différences, conciliants et résilients.  Nos deux autres enfants ont eu une enfance différente de leurs amis, elles ont grandi dans un milieu qui leur a demandé de s’adapter et d’être confrontés à plusieurs défis. Mais elles ont certainement acquis précocement un niveau de maturité, de l’autonomie et de bonnes capacités d’adaptation, qui sont de bons outils dans leur réalité actuelle d’adulte. 

	Avec elles, nous avons appris à s’entraider, à s’accepter, à se faire confiance et à se soutenir dans les périodes de vulnérabilité et dans les épreuves.  C’est précieux de pouvoir compter les uns sur les autres, de se permettre d’avoir des moments de faiblesse et de se sentir respecter dans nos cheminements individuels qui peuvent être différents. On est devenus, ensemble, des spécialistes du rebondir plus forts. »

	Fille: « Pour moi, la famille est au centre de tout, et je crois que la maladie de mon frère n’y est pas pour rien.  Les défis du quotidien et les épreuves auraient pu briser les liens qui nous unissent, mais ça les a plutôt renforcés.   On a appris très tôt à accepter que l’on ait besoin les uns des autres et à assumer notre vulnérabilité.  L’entraide, l’amour, la patience, l’ouverture et la résilience sont des valeurs familiales que mes parents m’ont transmises et que j’aspire maintenant à transmettre à ma fille.  La voir développer une relation avec mon frère, c’est vraiment magnifique et ça me remplit de bonheur et de fierté. »

	 

	Quelles formes de soutien ou de services sont les plus utiles pour votre famille? 

	Mère: « Le soutien le plus précieux est celui du réseau que nous avons su bâtir autour de nous, nos proches et amis qui comprennent notre réalité et nous supportent dans le maintien de notre équilibre.

	Au niveau du réseau de la santé et des services sociaux, nous avons pu compter sur de bons spécialistes, sur des services de santé spécialisés dans notre région ou hors région, mais le défi a toujours été l’accès aux services et aux informations.  Comme on dit, une fois qu’on est entrés dans les services, on est généralement satisfaits, le problème est davantage d’y avoir accès. »

	Fille: « Le soutien de notre entourage, ça vaut de l’or. On a la chance d’être bien entourés, et ça fait toute la différence de savoir que l’on peut compter les uns sur les autres.  Notre famille, nos amis, nos voisins se sont toujours montrés très sensibles à notre réalité et nous ont encouragés et soutenus dans les périodes plus difficiles.  Leur présence, leur écoute et leur reconnaissance ont apporté beaucoup de douceur et de réconfort dans les moments éprouvants. »

	 

	Quelles formes de soutien ou de services vous ont le plus manqué durant votre parcours? 

	Mère: « Nous n’avons jamais eu accès à des services de répit spécialisé en organismes, car aucun d’entre eux n’est en mesure d’offrir les services surspécialisés dont Charles-Antoine a besoin. Nous avons eu, et avons encore, beaucoup de difficulté à trouver du personnel qualifié pour nous offrir du répit-gardiennage à la maison.  Il y a également le manque de budget pour défrayer les coûts des services de répit-gardiennage, en raison du besoin d’expertise qualifiée et de formation du personnel.

	Nous aurions aimé avoir du soutien pour bien comprendre l’aide et les services disponibles.  Pendant plusieurs années, les services auxquels nous aurions eu droit ne nous ont pas été accordés, alors nous avons tout pris sur nos épaules.  Ce soutien, au quotidien, aurait pu alléger grandement notre tâche, et nous aurait permis d’accorder plus de temps à nos deux autres enfants et à notre couple. Nous avons malheureusement dû en subir les conséquences jusqu’à l’épuisement, alors que cela aurait été évitable si nous avions eu les bonnes informations au bon moment. »

	Fille: « Durant mon enfance et mon adolescence, j’aurais vraiment aimé être plus en contact avec d’autres jeunes dans ma situation.  Je me suis souvent sentie isolée, car mes amis ne pouvaient pas vraiment comprendre ce que je vivais.  J’avais une réalité et des préoccupations bien différentes d’eux, et j’aurais aimé savoir que toutes mes questions et mes émotions étaient normales et saines.  Mais surtout, ce qui aurait pu faire la plus grande différence, c’est que mes parents puissent avoir plus de répit, pour passer du temps de qualité avec moi et ma sœur et pour se reposer. »

	 

	Quel impact ce vécu a-t-il eu sur la personne que vous êtes aujourd'hui? 

	Mère: « Avec le recul, je crois que les épreuves nous font grandir et évoluer.  Je suis fière de constater que notre famille a su tirer son épingle du jeu. Ma personnalité fondamentalement positive me porte à croire que j’évolue, que je suis une meilleure personne avec une meilleure confiance en elle, qui réussit à trouver l’équilibre. »

	Fille: « Ça été très déterminant.  Mes valeurs, mon tempérament hypersensible, mes choix de vie et ma vision de l’avenir, sont tous teintés de mon expérience et de mon vécu comme jeune proche aidante. »

	 

	Quels sont vos souhaits ou vos espoirs pour l'avenir? 

	Mère: « Du côté personnel, mon plus grand souhait est que mon corps tienne le coup face aux conditions de stress et de fatigue, qui lui ont été imposées depuis les 23 dernières années, et qu’il me soutienne le plus longtemps possible, pour profiter de mes proches et surtout, d’avoir le temps de leur offrir mon soutien, de leur transmettre mes acquis, et de continuer d’évoluer ensemble.

	Dans une vision plus générale, sociétale et systémique, je souhaite une meilleure reconnaissance de l’implication et de la contribution à la société, des personnes proches aidantes.  Surtout celles qui vivent des situations extrêmes de l’ordre du don de soi comme la nôtre.  Reconnaissons-les à leur juste valeur, car sans elles, notre système s’effondrerait, ni plus ni moins. »

	Fille: « Je souhaite de tout cœur que nous, comme famille, puissions continuer d’offrir à mon frère une vie heureuse et à prendre soin les uns des autres.  On ne sait pas ce que l’avenir nous réserve, et pendant longtemps ça m’a fait peur.  Depuis mon tout jeune âge, je suis très sensible au fait que la santé est fragile, alors je suis particulièrement reconnaissante d’être en santé et d’être aussi bien entourée.  Je tente de chérir tous les moments que j’ai avec ceux que j’aime et de vivre chaque jour dans l’amour, l’espoir et le partage. Professionnellement et personnellement, j’aspire à contribuer à faire la différence dans le quotidien des familles comme la mienne.  Je me suis donné comme mission d’être une porte-parole pour les personnes handicapées et leurs familles, et j’ai grand espoir que cela en inspire d’autres à faire de même.  Mon rêve serait de voir ma fille grandir dans une société ou le handicap, la maladie, la vulnérabilité et la différence sont valorisés, et où l’entraide et la communauté sont bien présents. »

	 

	Avez-vous un conseil ou un mot d'encouragement à offrir à une famille vivant une situation similaire ? 

	Mère: « Sans prétendre qu’une recette parfaite existe, ni affirmer que nous avons eu un parcours sans failles, je pense que certains principes ont été favorables et continuent toujours au maintien de notre équilibre. Voici quelques conseils bienveillants qui pourraient vous interpeler: 

	Reconnaissez-vous comme personne proche aidante, prenez le temps de réfléchir à tout ce que vous faites pour la personne aidée, à cibler vos besoins et vos attentes;

	Ajustez vos attentes, micro graduez vos objectifs, soyez indulgents envers vous-mêmes et permettez-vous des moments de faiblesse, ils vous permettent de mieux vous connaître et d’avancer par la suite;

	Soyez ouverts à rencontrer d’autres personnes proches aidantes qui comprennent votre réalité. Soyez solidaires et entraidez-vous ou faites des échanges de services entre vous;

	Osez demander de l’aide et nommer vos besoins, et permettez-vous de mettre vos limites;

	Accordez-vous des moments de fragilité, de vulnérabilité et de pause, sans culpabilité;

	Acceptez les possibilités de répit, sous toutes ses formes. Parfois, se permettre de s’acheter des repas traiteur, accepter qu’un voisin déneige notre entrée, qu’une personne de notre entourage fasse nos courses, se payer des services d’entretien ménager.  Peu importe la forme que cela prend, tant que cela vous permet de souffler un peu; 

	C’est important de trouver l’équilibre dans notre rôle de personne proche aidante, surtout lorsque cette implication prend une grande place dans notre propre vie. 

	Bonne continuité de parcours à toutes les personnes proches aidantes, peu importe votre niveau d’implication, vous êtes précieuses! »

	Fille:  Vous êtes importants.  Vous êtes le proche aidant d’une personne vulnérable, mais vous êtes aussi beaucoup plus que ça.  Prenez soin de vous.  Soyez à l’écoute de vos besoins, reconnaissez vos limites et n’hésitez pas à demander de l’aide.  Prendre soin des personnes vulnérables, c’est notre responsabilité à tous.  Vous n’êtes pas seuls.  Il existe plein de ressources pour vous aider et vous soutenir dans votre rôle, mais pour en profiter, il faut d’abord reconnaître que vous ne pouvez pas y arriver seuls. »

	 

	LE DIAGNOSTIC DE MES ENFANTS

	Gabrielle Tremblay-Fontaine

	__________________________

	 

	Faire diagnostiquer mes enfants a été l'une des plus dures épreuves et en même temps l'un des moments les plus doux de mon rôle de parent. Enfin je comprenais, je pouvais mettre des mots sur ce qui ne "cadrait" pas avec les enfants modèles qu'on nous démontre dans les livres ou podcasts. Cependant, je voyais aussi le chemin à parcourir et c’était effrayant.  Effrayant de voir la vaste étendue des possibilités qui se profilaient à l'horizon, sans que je me doute seulement de son existence avant les diagnostics.  C'est un sentiment doux-amer, mais qui m'a permis de me développer en tant qu’humain comme rien d'autre ne l'avait fait. Cela m'a permis de comprendre que tous les mondes parallèles que nous lisons dans les livres fantastiques, ne sont pas si loin de la réalité en fait. Chaque humain vit une vie avec sa propre compréhension du monde, ce qui crée différents mondes parallèles en constante proximité avec ceux des autres. 

	 

	Mes œillères se sont ouvertes et j'ai pu voir pour la première fois, l'ampleur de la beauté que cela crée!  En lisant ces lignes, vous vous dites sûrement, que je nage dans l'ésotérisme, alors qu'en réalité, je suis quelqu'un de très cartésien.  Mais avec le recul de cette compréhension, je peux facilement voire au-delà d'un diagnostic, des capacités et/ou des handicaps en "voyant" la personne, en voyant les possibilités de bonheur qui lui sont propres et en constatant que le monde ne pourrait être ce qu'il est si elle n'était pas là, ou que cela soit.  Un diagnostic reste un mot pour nommer ce qui diffère de l'attente de la société, aucune un frein au bonheur, à la joie et au plaisir de vivre de cette même personne.

	 

	LES BIENFAITS DE L’ÉQUITHÉRAPIE POUR LES PERSONNES AUTISTES

	Hélène Caron

	__________________________

	 

	Les réflexions, observations et témoignages que je rapporterai ici ont été faits auprès de nombreuses personnes autistes, enfants, adolescents et adultes, et de leurs familles au cours de séances d’équithérapie réalisés depuis 35 ans.  Notamment, lors de ma pratique au Centre d’équithérapie La Remontée depuis 2011.  Je remercie l’organisme Autisme Chaudière-Appalaches, de m’offrir le privilège de partager avec vous ces quelques expériences, qui mettent en valeur une méthode reconnue efficace auprès des personnes autistes.

	 

	D’abord, qu’est-ce que l’équithérapie ?

	L’équithérapie est une démarche thérapeutique qui utilise le contact avec le cheval pour aider le participant dans son développement cognitif, physique, social et psychologique. La séance d’équithérapie peut prendre plusieurs formes selon les besoins et les intérêts de chacun.  Par exemple, elle peut se dérouler autour d’un jeu équestre, d’une balade en forêt ou encore d’un doux moment au sol avec le cheval. 

	Parmi ses multiples bienfaits, on retrouve l’amélioration de la gestion des émotions, du tonus musculaire, de l’autonomie ou encore de la concentration. 

	Que ce soit dans le cadre d’une séance d’équithérapie en privé ou en groupe, avec des objectifs de réadaptation spécifiques, ou pour une activité équestre adaptée, pratiquée comme sport ou loisir, les activités avec le cheval jouent un rôle positif en contribuant à l’amélioration de la santé globale

	 

	Les activités doivent être réalisées:

	Par des professionnels qualifiés ayant des compétences reconnues sur le plan de la relation d’aide, de l’enseignement équestre et des techniques spécifiques à l’équitation thérapeutique. 

	Avec un cheval comme partenaire médiateur, sélectionné soigneusement, en bonne santé émotionnelle et physique, entrainé respectueusement et dont le bien-être est assuré par de bonnes conditions de vie.

	 

	L’équithérapie est une méthode psychomotrice qui s’adresse à la personne dans sa quasi-globalité.  Au contact du cheval, presque tous ses sens sont stimulés. 

	En utilisant un symbole concret pour intervenir auprès des personnes autistes: le cheval, nous facilitons les apprentissages, nous lui donnons également accès à un monde beaucoup plus riche, plus vrai et plus direct que celui que nous pourrions atteindre par la seule parole.

	 

	L’équithérapie est une activité corps à corps communicative, l’action de la personne produit une réaction du cheval et vice-versa, et favorise l’autogestion des comportements, l’intérêt d’un geste efficace, qui permet la réalisation d’un projet et qui entraîne un sentiment de valorisation.  C’est une approche ludique qui est stimulante et motivante.  Plus la personne éprouve du plaisir, et plus sa capacité d’attention et sa disponibilité sont grandes pour de nouveaux apprentissages.

	 

	Le cheval, un allié précieux pour l’accomplissement personnel

	Quelques instants suffisent pour comprendre la force du lien qui unit l’humain et le cheval.  Cet animal très réceptif aux émotions, qui accueille sans jugement, est un allié de taille pour le développement personnel des personnes autistes.  Sa personnalité à la fois douce, sensible et attachante, favorise la création d’une relation privilégiée avec le participant.

	 

	En effet, le cheval a cette fabuleuse capacité de décoder le langage du corps.  Il a une empathie extraordinaire. Le cheval est un véritable ami, auquel la personne pense souvent et même en dehors des séances.  Avec lui, il est plus facile de libérer des émotions.   Il comble des besoins affectifs et physiques, et apporte un mieux-être concret dans la vie quotidienne des cavaliers et de leurs familles. Avec le cheval, on ne peut faire semblant, vous êtes là, avec lui, pleinement dans le moment présent. 

	« En un seul regard, le cheval sait. En un instant à nos côtés, il connaît notre niveau d’énergie, de sécurité intérieure, notre confiance en nous, notre agitation, notre détermination.  Si nous apprenons à écouter ce qu’il nous renvoie, nous accédons à la sincérité qui émane de notre corps à notre sujet. »  Elodie Hammiche

	 

	Des bienfaits qui comptent

	En plus du bonheur qu’elles procurent, les séances d’équithérapie ou d’équitation adaptée sont garantes d’une foule de bienfaits, et s’avèrent particulièrement bénéfiques pour les personnes autistes pour:

	• Améliorer la posture et l’équilibre et le tonus du tronc

	• Contribuer à l’amélioration de la coordination et de la motricité fine

	• Améliorer les aptitudes relationnelles et langagières

	• Favoriser l’estime de soi et l’autonomie

	• Maintenir une bonne forme physique et un bien-être global

	• Créer des stimulations sensorielles bénéfiques

	• Développer de nouveaux champs d’intérêt

	• Favoriser l’initiative personnelle.

	 

	Le contact de sa peau avec le cheval, la chaleur que celui-ci dégage et son odeur favorisent une intégration sensorimotrice au niveau des stimuli olfactifs, tactiles, visuels. 

	Loin du rêve, le cheval est une réalité imposante et attirante qui favorise la communication et les interactions. 

	 

	Le cheval est un médiateur, un moyen de communication qui déclenche un mécanisme de déblocage et favorise l’expression des émotions. L’éducateur doit être très attentif et à l’écoute de ce qui est dit dans le langage corporel de la personne et du cheval. L’inconfort du cheval peut traduire le mal être intérieur de la personne. En aidant la personne autiste à se détendre, en la sécurisant, nous observons simultanément le cheval qui se détend également. 

	 

	Beaucoup de personnes autistes vivent de l’anxiété.  Les câlins avec le cheval ont de bénéfiques vertus en déclenchant l’ocytocine, qui est l’hormone du contact et de l’attachement. L’ocytocine a un effet bénéfique et réduit l’anxiété, notamment lors des interrelations sociales, complexes pour les personnes autistes et leur procure une sensation de calme et de bien-être.

	 

	Le temps que l’on prend pour faire connaissance avec le cheval, le brosser, le seller et le brider est un rituel important, prévisible, qui sécurise la personne autiste et développe son initiative, sa débrouillardise et son autonomie. 

	 

	La mise en place d’un environnement adéquat, c’est-à-dire de bons chevaux, un lieu et des équipements sécuritaires et adaptés, des intervenants compétents et bienveillants, va permettre au cavalier de se décontracter. S’il fait face à des difficultés, il le fera dans un contexte où il aura du soutien, pour lui permettre de surmonter son anxiété et relever des défis. Ainsi, les périodes de déséquilibre pourront être vécues comme des occasions de développement.

	 

	L’expérience nous démontre que, l’équitation thérapeutique est une des rares méthodes qui permet à autant d’évènements de se vivre au même instant, simultanément, dans laquelle les informations, les actions et les réactions sont aussi nombreuses. C’est vraisemblablement l’une des raisons qui explique la force et l’efficacité de l’équithérapie. 

	 

	Témoignages

	 

	 Nancy, une adulte autiste lors de son premier contact avec un cheval:  

	« J’entre pour la première fois dans une écurie, c’est un nouvel environnement, je me sens stressée, déstabilisée. Je suis accueillie par les hennissements des chevaux, j’entends tous ces bruits, lorsque les chevaux bougent, mangent du foin et boivent dans leur abreuvoir.  Je sens l’odeur des chevaux, toutes les odeurs dans l’écurie sont étonnantes !  

	Nous ouvrons la porte du box du cheval Magic et dès cet instant, il s’approche tout près de moi, je sens son souffle chaud et la douceur de ses naseaux sur ma joue, dans mon cou, je pose ma main sur son encolure, je la laisse glisser sur son corps, ses poils sont chauds, doux entre mes doigts.  Je me calme peu à peu à son contact, sa respiration est lente, profonde, régulière.  Les larmes coulent sur mes joues sans que je ne comprenne pourquoi, elles me libèrent d’une pression, et ce moment parfait me remplit de joie, je souris jusqu’aux yeux.  Je me sens bien.  Cette première rencontre avec le cheval est extraordinaire. »

	Éric, parent d’une jeune fille autiste, témoigne: « Les chevaux me font penser aux personnes autistes. Entre eux, ils n’ont pas besoin de parler, ils communiquent de la même 
manière. »

	 

	Pratiques inspirantes:

	Intégrer la musique dans les activités:  les bienfaits de la musique sont nombreux: et peuvent avoir des propriétés calmantes.  La musique facilite la communication et l’expression de soi.  Elle aide à accroitre la concentration et la mémoire.  De plus, elle favorise l’intégration du rythme.

	 

	La voltige 

	La voltige permet au participant de réaliser, à son propre rythme, une diversité de mouvements sur le cheval.  Dans une atmosphère créative, l’activité sollicite l’ensemble du corps et développe la souplesse, le tonus musculaire, et la capacité de concentration du voltigeur. En permettant au participant de relever des défis à la hauteur de ses capacités, la voltige procure un fort sentiment de fierté et favorise l’estime de soi.

	 

	Activités en plein air : 

	Le contact avec la nature a des effets apaisants et favorise une présence attentive. Faire un parcours forestier avec des apprentissages sur l’écosystème, ou un sentier multisensoriel avec différents modules qui sont en général une grande source d’intérêt.

	 

	Attelage adapté

	Après avoir établi un contact avec le cheval en le brossant et en ajustant son harnais, ce qui permet de travailler la motricité globale, la mémoire, l’autonomie, les participants à la séance d’attelage, entament une balade sensorielle dans des sentiers extérieurs. Grâce aux mouvements de la voiture, aux couleurs, aux sons et aux odeurs qui l’accompagnent, l’attelage représente une activité stimulante et relaxante à la fois. L’attelage permet aussi de réunir famille et amis pour une activités qui engendre la participation de tous.

	 

	Inclusion et participation sociale

	Aussi souvent que cela est possible, prévoir des activités (cours, camp de jour, spectacle…) ou des personnes autistes seront avec des personnes non autistes.  Le fait d'évoluer ensemble autour d’une passion commune: le cheval, va créer un lien d'appartenance à un groupe dans lequel les différences s'effacent au profit d'un intérêt, d'activités et de savoirs communs.  Donc la personne autiste est avant tout cavalière au même titre que tout autre cavalier. 

	 

	Stage de formation préparatoire au travail

	Tout en apprenant les bases du métier de palefrenier, le participant développe des compétences et des habiletés sociales qui favoriseront son intégration progressive au marché du travail. De nombreuses connaissances et techniques liées aux soins aux chevaux, à l’entretien de l’écurie ou encore à l’équipement sont enseignées durant le stage. Le participant prend également part à l’entraînement des chevaux, et aide la clientèle à préparer le cheval en vue d’un cours.

	 

	Trucs et astuces :

	
		Utiliser des images, des pictogrammes, des codes QR.  L’impact visuel est un puissant outil pédagogique pour les personnes autistes en plus d’encourager leur pouvoir d’agir et leur autonomie. 

		Travailler en équipe avec les parents et les intervenants pour favoriser la réussite, en offrant l’opportunité de bénéficier des meilleures approches, pour susciter la motivation et développer le plein potentiel.

		Prenez votre temps et préparez bien vos activités, soyez calme, respectez son rythme.

		Donner une seule consigne à la fois.  Assurez-vous qu’elle soit bien intégrée avant d’en donner une seconde.

		Préparer bien vos bénévoles.  Donner leur accès à toutes les informations et formations nécessaires.

		L’environnement doit être le plus calme et prévisible possible, exemple, si le bruit dérange, fermer la ventilation. Assurez-vous de ne pas avoir d’employés ou autres personnes qui passent avec un autre cheval à côté de vous pendant votre séance. 

		L’étape de mettre et ajuster la bombe (casque de sécurité) peut s’avérer compliquée: prêter une bombe pour pratiquer à la maison, mettre un tissu doux sur la mentonnière pour limiter les irritants.

		Remettre des images aux parents pour aider.  Nous utilisons beaucoup le livre « P’tit trot, » en ayant une pédagogie adaptée, plusieurs participants réussissent à obtenir leurs brevets de cavaliers. 

		Prévoir un endroit de retour au calme au centre équestre, pour permettre à la personne de se réorganiser si elle en sent le besoin.

		Demander à un frère ou une sœur, un parent de participer pour aider comme modèle:  Ex. :  brosser le cheval ensemble

		Décortiquer l’activité en petites étapes et encouragez, félicitez tous les succès.

		Utiliser ses forces et intérêts, par exemple : s’il aime les animaux préhistoriques, faites votre plan de leçon (parcours) sur ce thème.

		Intégrer les exercices de respiration (enseigner la cohérence cardiaque pour la personne et aussi pour les intervenants et parents autour) 

		Intégrer la présence attentive pour être dans le ici et maintenant comme le cheval.

		Si possible, prévoir toujours le même bénévole

		Faciliter les changements:  Ex:  si un changement de cheval ou de bénévole est requis, contacter les parents pour avertir, envoyer avant une photo du cheval ou des bénévoles suppléants.

		Demander des trucs aux parents: Ex.:  une cavalière est habituée au modèle de communication Saccade. Pour lui montrer à faire du trot enlevé ou lui montrer à ralentir ou accélérer l’allure du cheval, ses parents m’ont beaucoup aidé à adapter la méthode Saccade, afin de bien communiquer avec leur fille et obtenir le résultat souhaité avec succès. 

		Terminer toujours l’activité sur une note positive.



	 

	Loin de nous la tentation de substituer cette méthode aux autres modalités d’intervention déjà reconnues; cependant, nous observons, que pour certaines personnes, l’équithérapie réussie souvent là où d’autres moyens ont échoué. 

	 

	Le cheval nous offre un éventail de possibilités, nous démontre qu’il est possible d’aller plus loin, de rejoindre la personne là où elle se trouve, de l’accueillir dans sa souffrance comme dans son plaisir. « Il est celui par qui l’expérience de la réalité devient tolérable » (L’animal dans la vie de l’enfant / M. Soulé, Ed ESF.)

	 

	En cela, le cheval est un formidable allié !

	 

	Hélène Caron

	Janvier 2025

	Hélène Caron travaille auprès d’enfants, d’adolescents et d’adultes autistes et des chevaux depuis 35 ans.  Leur univers ne cesse de la fasciner. Ses certifications d’instructeur d’équitation classique et d’attelage, d’instructeur intermédiaire de l’Association Canadienne d’équitation Thérapeutique, son certificat de pratique niveau 2 et sa formation en attelage adapté de l’Association française nationale Handi-Cheval s’ajoutent à son diplôme en techniques d’éducation spécialisée et à celui en Gestion des organisations de l’Université Laval

	 

	 

	ÊTRE BÉNÉVOLE DANS UN CENTRE D’ÉQUITHÉRAPIE : UN ÉLAN DU CŒUR

	Carole Gauthier

	__________________________

	 

	J’ai été bénévole au Centre d’équithérapie La Remontée pendant 3 ans.  Avec un recul, je peux dire qu’il y a 3 valeurs qui rejoignaient tous ceux et celles qui gravitaient autour, pour assurer le fonctionnement du Centre:  l’amour des chevaux, l’amour des humains et la croyance indéfectible aux bienfaits de l’équithérapie sur la personne. 

	Les profils des bénévoles étaient multiples.  Certains avaient grandi sur une ferme et connaissaient les chevaux et les multiples tâches à effectuer dans une écurie.  D’autres pratiquaient le sport depuis longtemps ou avaient étudié en techniques équines.  Pour d’autres, c’était le côté humain, la relation d’aide qui les avaient attirés.  La Remontée a eu l’opportunité d’accueillir aussi comme bénévole, un jeune autiste avec qui on a pu jumeler des client-e-s autistes. 

	Pour ma part, je suis une travailleuse sociale à sa retraite.  J’avais fait de belles rencontres avec les chevaux lors de séjours en camp de vacances dans mon enfance.  Ma vie professionnelle m’a amenée à travailler avec un éventail de clientèles, mais particulièrement avec des personnes présentant une déficience intellectuelle ou des personnes autistes.

	Je connaissais Hélène Caron, l’instigatrice de la Remontée, depuis longtemps.  Nous avions travaillé dans le même milieu de travail et avions donné ensemble une formation dans le réseau à l’époque où, les conditions de vie et les besoins des personnes présentant une déficience intellectuelle et les personnes autistes, étaient trop peu connus.

	Dans les 10 dernières années de ma vie professionnelle, j’ai travaillé au CRDITED (Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et trouble envahissant du développement). Le CRDITED est maintenant intégré dans un programme du CISSSCA.  J’ai travaillé plus particulièrement en troubles du comportement, comme spécialiste aux activités cliniques.  L’approche positive était l’approche utilisée pour intervenir auprès de la clientèle.

	 

	Quelques mots sur l’approche positive

	L’approche positive a comme principe de base de s’intéresser à la personne et à son bien-être quel que soit ses forces, ses défis, ses particularités.

	Dans cette approche, il est fondamental d’être constamment en recherche pour comprendre les besoins de la personne, afin de pouvoir mieux intervenir.

	Le rapport personne-bénévole se fait dans le respect, dans une communication dynamique, c’est-à-dire dans la réciprocité.  Dans l’approche positive, on croit fermement que tout le monde peut apprendre de l’autre. 

	Par exemple, lors d’une activité d’équithérapie, le bénévole valorise les forces de la personne autiste et encourage les réussites en lien avec les défis. 

	 

	Le bénévole s’intéresse à l’environnement familial et social de la personne

	Même si une connaissance minimale des caractéristiques attribuables à la personne autiste met le pied à l’étrier, lorsqu’on est bénévole dans un centre d’équithérapie, il est indiqué d’explorer davantage ce qui est propre à chacune des personnes et leur environnement. 

	Lorsque la personne entre dans l’écurie, on accueille aussi toutes les personnes qui l’accompagnent.  Pour mieux la comprendre, il est primordial de s’intéresser à son environnement familial et social.  Connaître qui sont ses parents, sa fratrie, ses amis, en savoir toujours un peu plus sur son développement, les milieux fréquentés (école, vie communautaire, loisirs), et ses habitudes de vie.  Établir un lieu de confiance avec la personne, la famille et les proches est également élémentaire pour potentialiser les bénéfices des activités d’équithérapie pour la personne. 

	À chaque rencontre, l’intervenant-e fait des allers-retours dans l’échange avec la personne et son environnement social, et observe constamment.  Il part à la recherche d’informations un peu comme un détective.  Il prend note et tient compte des forces et défis de la personne, de ses habiletés sociales, de la façon avec laquelle elle communique, de ses particularités sensorielles, de la gestion de ses émotions, de sa santé physique et mentale, de sa motricité fine et globale, etc. 

	 

	Aménagements préventifs

	L’aidant observe, note et adapte afin que la personne soit le plus disponible possible et profite au maximum de l’activité d’équithérapie. 

	Voici quelques exemples d’aménagement préventifs utilisés:

	 

	
		Ajout de pictogrammes

		Personnaliser la façon de s’adresser à la personne

		Aménager l’environnement selon les particularités sensorielles de la personne 

		Donner plus de temps à la personne pour qu’elle comprenne et exécute ce qui est demandé

		Ajouter un accompagnateur afin d’assurer la sécurité physique  



	 

	Ce qu’il faut retenir des aménagements préventifs, c’est qu’il n’y a pas d’apprentissage pour la personne.  On ne fait qu’adapter l’environnement physique et social pour optimiser le mieux-être. On ajoute, on en enlève, on adapte pour que la personne soit le plus à l’aise possible et le plus disponible au moment présent.  Un milieu physique et social en fonction des besoins de la personne, favorisera par la suite l’apprentissage de nouvelles habiletés. 

	 

	Exemples d’aménagements préventifs au Centre d’équithérapie La Remontée avec des personnes autistes.

	Garçon de 8 ans:  Ce garçon entrait dans l’écurie et devenait visiblement très agité.  Après observation et échange avec la mère, nous avons appris qu’il avait une hypersensibilité au bruit.  Le bruit du système de chauffage dans l’écurie quoique passant inaperçu pour beaucoup de gens, le perturbait grandement.  À partir du moment où ce lien a été fait, avant son arrivée à l’écurie, nous éteignions la chaufferette.   Le garçon commençait donc son activité avec plus de calme. 

	Le même garçon, un jour, est demeuré agité et de mauvaise humeur tout au long de son activité.  Nous avons téléphoné à la mère quelques jours après.  La mère a su rapidement faire le lien avec le comportement de son fils.  Avant d’arriver au Centre, la famille était arrêtée dans un magasin, où le garçon s’était fait refuser l’achat d’un jouet.  La mère réalisant que la colère de son fils s’était prolongée tout au long de sa thérapie, s’est alors engagée à ne plus faire d’arrêt avant son activité.  De plus, pendant cet échange téléphonique, nous en avons profité pour aller chercher le plus d’informations possibles sur le garçon et sa famille.  

	Jeune femme de 28 ans : Les malaises physiques ont souvent des impacts sur l’humeur d’une personne.  Il est essentiel de bien observer le signe et symptôme d’un inconfort, surtout quand celle-ci ne parle pas.  Nous avons accueilli une femme qui éructait souvent, se mettait la main sur l’estomac et se montrait maussade.  Nous avions fait part à la mère de nos observations.  À ce moment, la mère nous disait ne pas avoir observé ces signes sur sa fille.  Quelques semaines plus tard, après avoir elle-même fait les mêmes observations, elle avait consulté le médecin.  Les effets secondaires d’un médicament donné avant l’activité, donnaient à la personne des reflux gastriques.  Le médecin avait donc prescrit à la personne, une médication aidant à atténuer les malaises gastriques provoqués par ce médicament.  Ceci est un autre exemple d’aménagement préventif pouvant favoriser le bien-être, pour être plus disponible au moment présent.

	 

	 

	 

	Adolescente dans le camp de jour inclusif de La Remontée

	J’accompagnais une adolescente autiste dans le cadre d’une journée de camp de jour. Nous étions dans le box du cheval avec une campeuse neurotypique.  J’observais la jeune autiste qui s’agitait de plus en plus.   Elle refusait de brosser le cheval à son tour.  La campeuse insistait pour qu’elle le fasse.   Les autres campeurs et campeuses faisaient comme nous et préparaient leur cheval.  Je n’avais pas pris conscience du vacarme occasionné par le bavardage d’une dizaine d’enfants excités.  Tout à coup, l’adolescente s’est extirpée du box et a crié si fort que tout le monde s’est tu.  Je n’avais jamais vécu une telle situation où une demande de silence fut si efficace.  L’adolescente est devenue très calme.  Nous avons demandé à tous de travailler dans le calme, afin de respecter le besoin de calme de cette adolescente.  Plusieurs campeur-e-s avaient appris ce jour-là une caractéristique, qui se manifeste souvent chez les personnes autistes: l’hypersensibilité au bruit.  

	 

	LE SOLEIL REVIENT TOUJOURS 

	APRÈS LES NUAGES!

	Brigitte Talbot

	__________________________

	 

	Je me présente, Brigitte, et voici l’histoire de mon fils, un enfant avec un besoin particulier.

	À l’âge de 35 ans, après avoir perdu des jumeaux lors de ma première grossesse, la vie m’a donné la chance de retomber enceinte.  J’ai dit à mon conjoint: Si la vie nous donne une nouvelle chance de devenir parents, nous allons lui donner le prénom d’un ange!  Donc voici l’histoire de Gabriel!

	Gabriel est venu au monde en pleine santé.  Les 2 premières années de la vie de Gabriel ont été comme tous les autres enfants n'ayant pas de difficultés particulières. Mais à l'âge de 2 ans, Gabriel s’est mis à faire des absences (épilepsie infantile).  Nous avons donc consulté un neurologue.  Une médication lui a été prescrite, et Gabriel est toujours médicamenté quotidiennement pour contrôler ses absences. Contrôler, nous avions trouvé les solutions pour contrôler son épilepsie.

	Vers l'âge de 4 ans, notre gardienne nous mentionne que Gabriel a des façons différentes d’interagir avec les autres enfants de la garderie.  Elle nous suggère d’aller consulter au CLSC pour voir si tout est correct.  Il faut dire aussi que Gabriel ne connaissait pas ses couleurs.  Tout était bleu pour lui!  Aussi, lorsqu’il nous parlait, il le faisait à la 3e personne, comme: Gabriel a mal au ventre, Gabriel aussi veut des bonbons!  Là aussi le questionnement s’est présenté pour moi et son père (n’ayant pas de référence avec un autre enfant, c’était notre premier) à savoir: est-ce qu'il est daltonien?  Qu’est-ce qui se passe?  Nous avons donc pris une rencontre avec les spécialistes du CLSC, soit une orthophoniste et un ergothérapeute. Un trouble de langage sévère a été diagnostiqué.  Nous avons eu plusieurs suivis avec l'orthophoniste, afin de pratiquer avec lui des notions pour améliorer son langage. Les rencontres avec un ergothérapeute ont été bénéfiques pour travailler sa motricité globale et sa motricité fine, car là aussi il y avait des difficultés.  Une travailleuse sociale nous accompagnait également lors de ce processus.

	À l'âge de 5 ans, Gabriel commença son parcours scolaire à l'école primaire en classe régulière.  À la maternelle, nous nous rendions compte (son professeur et nous les parents) que Gabriel ne suivait pas les consignes et était distrait au moindre bruit.  Nous avons consulté son neurologue et le diagnostic de déficit d'attention est tombé.  Une nouvelle médication s'est ajoutée à celles qu’il prenait déjà depuis l'âge de 2 ans. 

	Quelques années plus tard, son parcours primaire a dû être modifié en cours de route.  Après avoir doublé sa première année, nous avons dû déplacer Gabriel dans une nouvelle école.  J’étais dévastée… les méthodes d'apprentissage utilisées en classe régulière ne convenaient absolument pas à Gabriel (que ce soient les mots étiquettes, apprendre à lire, apprendre à écrire selon les normes d'éducation) étaient très difficiles pour lui.  Le raisonnement, la logique, son attention n'étaient que de courte durée.  En changeant d’école et en adaptant sa scolarisation en fonction de ses défis, c'est à partir de ce moment-là que Gabriel a vécu des réussites.  Il était très heureux dans sa classe et son estime de lui était revenue!  Il était vraiment beau à voir!  Et quel soulagement pour nous les parents!

	Par la suite, nous lui avons fait passer des tests avec une neuropsychologue... les tests de troubles d'apprentissage auprès de Gabriel se sont avérés positifs. 

	Pour nous aider dans notre quotidien avec Gabriel, tous ces intervenants soit professeur d’école, le directeur de l’école, le neuropsychologue, une orthophoniste, un ergothérapeute, une orthothérapeute, une éducatrice spécialisée ainsi travailleuse sociale nous ont épaulés pour les défis de Gabriel au quotidien.  De mon côté, J'étais prête à prendre et à apprendre les moyens nécessaires, afin que Gabriel puisse vivre des réussites autant scolaires, que dans sa vie de tous les jours.  J’ai usé d'imagination et de créativité, que ce soit avec l'aide de billes, de biscuits, de bloc Lego, des tracteurs jouets, de tableaux pour écrire, de livres et jeux sur les sons.  Finalement j'ai trouvé ce qui permet à Gabriel d'apprendre: le chant!  Chanter son nom, son adresse, son numéro de téléphone, des mots communs comme crayon!  Des pictogrammes ont aussi été utilisés, des consignes courtes répétées de différentes façons… nous cheminions petit pas par petit pas! 

	Afin d'accompagner Gabriel à sa nouvelle école, un plan d'intervention a été mis en place. Son professeur, le directeur d'école et son éducatrice spécialisée étaient présents aux rencontres.  Nous analysons ensemble les éléments acquis et ou ù en voie d'être assimilés, et voir à faire le suivi de ceux qui restent à acquérir.  Pour résumer son parcours au primaire, la classe ressource fut pour lui des moments de réussite et de bonheur, et il a été en mesure de se créer des liens avec d'autres élèves de sa classe. Il fallait trouver un plan de match!  Travailler, mais à quel endroit?  Le rêve de Gabriel était de devenir emballeur à l’épicerie.  Avec l’accompagnement d’une intervenante du CRDI, nous avons donc été rencontrer le directeur de la succursale.  Gabriel a débuté son stage, et il y travaille comme emballeur depuis ce temps.  À 20 ans, il est heureux. Son langage, son autonomie et la relation avec les gens se sont beaucoup améliorés.  Il aime vraiment son travail, et nous recevons beaucoup de commentaires positifs sur lui.  C'est vraiment un baume sur le cœur en tant que parent de voir son fils heureux et épanoui! 

	Je ne changerais mon Gabriel pour rien au monde!  C'est mon fils, je le connais par cœur! Et grâce à lui, j’ai pu me réaliser en tant que maman et enseignante. Il m’a appris à dépasser mes limites, tout en respectant les siennes!

	Maintenant, nous nous tournons vers son avenir!  Mon projet de retraitée est de faire construire une maison pour les enfants à besoins particuliers dans notre secteur.  Mon conjoint et moi avons eu la chance de rencontrer d’autres parents ayant le même rêve que nous!  Nous en sommes à nos premiers pas… mais avec le temps, ensemble nous allons réussir, ça, c’est certain!

	Pour conclure, nous avons été vraiment chanceux d'être entourés de gens compétents, attentionnés, et à l'écoute des besoins de notre beau Gabriel.  Je souhaite à tous les parents d'être aussi épaulés comme nous l'avons été.  Je les remercie de tout mon cœur!

	Et pour l’avenir, la réalisation de cette maison saura répondre, j’en suis convaincue, aux besoins des enfants, et calmer les soucis que nous avons en tant que parents, pour l’avenir de nos enfants à besoins particuliers.   

	Merci de m’avoir lu!  Et n’oubliez jamais ceci :  ne jamais lâcher!  Toujours se rappeler que le soleil revient toujours après les nuages!  Voilà mes devises!  Je vous les offre!

	Brigitte, maman de Gabriel 

	 

	LA COULEUR DE L’AUTISME

	Marie-Josée Latouche, éducatrice spécialisée

	__________________________

	 

	Bleu. La couleur de l’autisme. Il fallait bien en choisir une et pourtant, ce qui représente le mieux les personnes autistes, ce sont toutes les couleurs qui existent, car ils sont tous différents. Ils n’ont pas les mêmes défis, les mêmes qualités ou les mêmes capacités. Mais tous ont une chose en commun: la capacité de changer votre vision des choses. C’est ce que représente le bleu, la capacité unique de voir et d’aborder les différents aspects de la vie. 

	Je côtoie des personnes autistes dans mon travail depuis près de 9 ans. En étant éducatrice spécialisée, je partage leur quotidien et je vis avec eux les plus beaux moments, ainsi que les plus difficiles.  L’intervention avec les personnes autistes est colorée et multiple. En 8 ans, je suis passée par toutes les gammes d’émotions et surtout par la remise en question.  Cela m’a permis de me pousser, à chercher de meilleures interventions et d’avoir une meilleure compréhension de la condition autistique.  Et à chaque fois, cela a fait de moi une meilleure personne et une meilleure intervenante. 

	Un élément notable est que mes échanges les plus intenses et les plus marquants ont été avec des personnes autistes, et ce n’était pas avec des mots. Elles peuvent parfois paraître froides ou sans émotion, mais c’est tout autre; et je ne peux traduire en mots des émotions et des échanges si forts, que cela vous bouleverse et vous change jusqu’au plus profond de votre être. 

	 

	UN PARCOURS HORS NORME

	Marie-Claude Bibeau

	__________________________

	 

	Difficulté à identifier l’autisme de niveau 1

	Les personnes autistes très fonctionnelles présentent des symptômes très subtils et difficiles à diagnostiquer.  Les critères de diagnostic sont fondés sur des symptômes classiques, mais nous savons aujourd'hui qu'il existe un plus large spectre d'autisme, dû à l'inclusion d'un plus grand nombre de personnes présentant une variété de types, de quantités et de degrés d'envahissement et de difficultés. Ceci entraîne chez ces personnes une tendance à tenter de s'intégrer, de copier, « jouer le jeu des neurotypiques » (Holliday), ce qui les rend en quelque sorte « invisibles » à nos yeux.  Voici les principaux critères pour une personne autiste qui a un fonctionnement supérieur. 

	 

	Communication

	Ces personnes ont un langage verbal normal et même supérieur, mais peuvent avoir de la difficulté à comprendre les expressions non-verbales, comme le ton de la voix et les expressions faciales. Elles peuvent manquer de sens moral ou en avoir à l'excès. 

	 

	Compétences sociales 

	La personne donne l'impression d'avoir de bonnes aptitudes sociales de façon superficielle, car celle-ci en a appris les règles.  Elle a cependant de la difficulté à initier des interactions sociales, ce qui l'amène souvent à faire échec aux ouvertures sociales des autres.  Elle peut se faire des amis, mais avoir du mal à conserver ses relations à long terme. 

	 

	Empathie

	Elle a du mal à comprendre les pensées et les sentiments des autres, mais elle craint toujours de les offenser ou de commettre une erreur sociale.  Peut être sensible aux émotions, en particulier les émotions négatives, mais avoir de la difficulté à comprendre pourquoi les autres se sentent ainsi. 

	 

	Attachement

	Elle peut souhaiter des relations (du moins de l'acceptation) avec d'autres personnes, mais son rejet répété peut entraîner une anxiété sociale et l'abandon de toute tentative d'établir un lien. Elle s'entend souvent mieux avec d'autres personnes autistes qui ont des intérêts communs. 

	 

	Comportements répétitifs 

	La personne autiste de haut niveau présente des intérêts intenses, ciblés et non classiques. Ils peuvent inclure des intérêts créatifs comme la lecture et l'écriture de fiction, la création de mondes imaginaires et de personnages virtuels ou les animaux. Des écrivains autistes ont affirmé que les animaux et les amis imaginaires sont sécurisants, car ils ne peuvent les trahir. Le DSM qualifie ces comportements d'inflexibles dus à leur caractère obsessionnel et envahissant, qui interfère avec leur fonctionnement dans un ou plusieurs contextes, et entraîne des problèmes d'organisation et de planification qui font obstacle à leur indépendance. 

	Selon Vermeulen, un expert en autisme reconnu internationalement, ces déficits invisibles que sont les centres d'intérêt, les activités et les comportements chez la personne autiste de haut niveau, sont en lien avec une rigidité de pensée qui affecte les détails et les situations de la vie quotidienne. Par exemple, la personne manque d'ouverture vers l'extérieur, a d'autres activités et intérêts et celle-ci semble auto-dirigée par son propre comportement. Eh bien qu'elle devienne experte dans un domaine particulier, elle est incapable de « doser » ses intérêts et leur donner une place acceptable dans la vie” (Vermeulen).  Cette rigidité va cependant varier selon son niveau d'intelligence et en devenant adulte, son ouverture sur le monde va s'amplifier comme le répertoire de ses comportements, ce qui est une très bonne nouvelle. 

	 

	Les services et le soutien peuvent faire une différence énorme

	La personne autiste a de nombreuses forces, mais peut être confrontée à de multiples stress à la maison, en milieu scolaire et dans d'autres environnements.  Que ce soient les sensibilités sensorielles, les interactions sociales menant souvent à la solitude et/ou à l'intimidation, les difficultés liées aux changements et aux transitions, tous ces stress peuvent provoquer une dépression et une anxiété chez elle.  Et comme son cerveau fonctionne différemment, les services destinés aux personnes neurotypiques ne sont pas efficaces, car ils n'abordent pas les problèmes de leur autisme.  Il est donc primordial d'identifier les personnes autistes de haut niveau. 

	Une intervention appropriée peut avoir un impact significatif, en aidant la personne et ceux qui interagissent avec elle.  Un diagnostic soulage grandement ces personnes, car il donne un sens à ce qu'elles vivent au quotidien, qui s'avère trop souvent accablant et brise leur isolement de se sentir seul dans leur différence. 

	L'invisibilité de l'autisme de haut niveau est source de souffrance pour la plupart des personnes concernées.   Elle est encore plus marquée chez les enfants dont les troubles sont parfois tellement cachés, que l'enseignant les attribue à un manque de motivation, un comportement dérangeant, la désobéissance, la révolte ou la paresse (Vermeulen). En n’ayant aucune blessure physique, la majorité des déficits de l'autisme de haut niveau sont invisibles.  Et cette invisibilité donne à croire que la personne est délinquante, excentrique, bizarre...

	 

	Point de vue des parents et de l'entourage

	Un parcours hors norme

	Être le parent d'une personne autiste, sans parler de ses co-occurrences, c'est faire face à l'incompréhension et au JUGEMENT. Et cela, dès leur tendre enfance.  Ma propre mère me disait “tu ne sais pas comment le faire écouter,” lorsque François voulait garder sa casquette dans la maison.  Elle ne comprenait pas qu'il ne décode pas les règles sociales.  François a un frère jumeau qui a obtenu un diagnostic de trouble envahissant du développement non spécifié à l'âge de six ans, car il ne rencontrait pas tous les critères de l'autisme.  Lors des funérailles d'une de mes tantes, la conjointe d'un cousin nous a dit qu'elle ne pensait pas que Patrick avait quelque chose de différent des autres. Pourtant, malgré le caractère léger de son diagnostic, il vit de réelles conséquences dans sa vie de tous les jours et n'a jamais réussi à s'adapter à notre système scolaire ou plutôt le système scolaire n'a jamais réussi à s'adapter à lui.  Il nous a fallu retirer François et Patrick de leur école secondaire du quartier pour les placer en résidence, dans une petite école privée qui a fait des miracles avec eux, mais à un prix que notre société n'aurait pas dû nous laisser payer.  L'aide scolaire aurait dû être au rendez-vous dans le système public, car malgré leur différence, ils ont tous les deux des capacités leur permettant de réussir.  La preuve est que François a fréquenté le Conservatoire de musique de Québec, parallèlement à son parcours académique, car il avait un talent exceptionnel en guitare. Son professeur de guitare a réussi à faire de François, un musicien accompli et très compétent.   Et son professeur de solfège lui a offert un soutien individuel durant plusieurs années, alors que sa fonction ne l'obligeait pas à le faire.  Nous nous demandons toujours:  comment se fait-il que l'école qui a des budgets pour cela n'a pas réussi à faire la même chose? 

	L'incompréhension et le jugement ne s'arrêtent pas lorsqu'ils deviennent majeurs.  Non, il se poursuit et je dirais même qu'il s'amplifie.  On ne voit toujours rien physiquement et le langage est plus élaboré alors, pour plusieurs qui ne voient pas plus loin que le bout de leur nez, ils sont tout à fait normaux ces jeunes-là....  Mais pour les proches comme nous, les défis ne sont plus les mêmes, mais juste différents et malheureusement plus handicapants comme le fait de ne pouvoir travailler ou d'avoir un travail moins rémunérateur.  François a déjà fait du bénévolat, mais son niveau de fatigabilité est trop élevé pour qu'il puisse faire sa journée.  Après seulement quelques heures, les batteries sont à recharger. Il s'est donc senti exclu de notre société en nous disant qu'il ne sert à rien.  À cela nous lui avons répondu, « au contraire François tu sers à quelque chose parce que tu es payé par le gouvernement (solidarité sociale) pour faire de la musique, tu es musicien ».   Aujourd'hui, il fait partie d'un petit band avec son frère et un ami (le rare qu'ils ont conservé) d'enfance.  Quant à Patrick, il travaille sur un bateau comme matelot et il fait partie des employés les plus consciencieux. 

	Malgré ces réussites, il reste bien du chemin à faire pour que François ait le sentiment d'être bien intégré à la société.  Il demeure en appartement avec son frère, mais il a bien vite réalisé qu'il est un poids pour lui, en raison de ses difficultés d'organisation et de planification, qui l'empêchent d'être efficace dans son quotidien, et lui donne le sentiment de n’être bon à rien alors qu'il a des forces.  Il a cependant la chance d'avoir un soutien de la part d'un intervenant musicien, qui vient l'aider dans son organisation deux matinées par semaine.  Ceci grâce à l'Association des proches aidants de la région et non pas de la part du CIUSSS, qui a pourtant un programme de soutien à domicile. Mais comme ses besoins ne sont pas visibles, l'on trouve toutes sortes de raisons pour lui refuser l'aide dont il aurait pourtant bien besoin, car actuellement, il doit défrayer une partie des coûts pour son soutien. Même chose pour l'entretien ménager, alors qu'il doit payer une personne aux deux semaines pour faire le ménage qu'il ne réussit pas à faire. Et croyez-moi c'est un réel besoin, sans aller dans le détail.  Bref, notre expérience avec cette condition invisible est une suite de batailles sans fin.  Mais peut-être qu'un jour, longtemps après notre passage, les choses auront changé.  C'est aussi pour cette raison que nous n'abandonnons jamais. 

	 

	La musique pour exprimer leur différence

	Comme un de mes fils, François est musicien, j'aimerais témoigner de sa différence invisible sur le plan musical.  La première fois que j'ai entendu la chanson « Talk » du groupe Coldplay, sortie en 2005, je me souviens avoir ressenti quelque chose de spécial. C'était comme un sentiment à la fois d'insécurité, d'étrangeté, comme l'impression de venir d'une autre planète et de ne pas être en mesure de communiquer dans notre monde.  Cette incapacité à communiquer qui engendre un sentiment d'insécurité face à l'avenir. 

	Aujourd'hui je peux dire que cette chanson m'a probablement fait ressentir ce que mes fils expérimentent émotionnellement, et probablement beaucoup de personnes neurodivergentes.  Pour moi c'est une œuvre magistrale qui exprime ce que vivent bien des gens qui n'entrent pas dans le moule social, non adapté à ce qu'ils sont intrinsèquement.  Ils se sentent décalés face aux autres ou neurotypiques.  Ils aimeraient les rejoindre, mais ne savent pas comment.  Et le pire c'est que tout cela ne parait pas au premier abord.  Physiquement ils ont l'air typiques, normaux, sans blessure ni membre visuellement atteint.  Tout se passe dans leur cerveau qui fonctionne différemment.

	François a commencé à verbaliser le souhait de composer ses propres chansons en 2020.  Mais bien souvent, les idées s'entrechoquent dans sa tête dans une danse désorganisée, et celles-ci s'échappent dès qu'il tente de les retenir.  Il a donc eu la chance de participer à un groupe de création musicale durant quelques mois en 2022, au cours duquel il a rédigé quelques compositions avec le soutien d'un intervenant musicien.  En voici donc une :

	 

	Assis sur ma balançoire :

	J'aimerais me retrouver au temps de l'innocence 

	Comme si je faisais une renaissance 

	Car ma vie à perdu son sens 

	Encore perdu dans mes peurs 

	J'arrête pas d'enterrer ça dans mon cœur

	Mais là c'est assez, faut que j'dise à ma tête:  Arrête la douleur! 

	REFRAIN

	Assis sur ma balançoire je me remémore mon passé dans ma mémoire 

	Et le soleil couchant est comme dieu qui dit: je te vois!

	Je te Vois X 4

	 

	Parfois mon histoire c'est un tourne-disque brisé

	Y'arrête pas de répéter les mêmes affaires 

	Y'a l'don de sauter dans les moments imprévisibles 

	Des fois c'est pas facile de vivre avec l'autisme 

	Faque c'est pas facile d’interagir avec autrui

	Mais un moment donné faut se sortir de cette prison mentale 

	Bon sang c'est quand que je vais écouter ma voix intérieure qui me dit de foncer

	REFRAIN

	Assis sur ma balançoire je me remémore mon passé dans ma mémoire 

	Et le soleil couchant est comme dieu qui dit : je te vois!

	Je te Vois X 4

	 

	Bridge instrumental, solo

	Je rêve du jour où je serai enfin libre

	Libre de penser, libre de vivre comme je suis

	Certains jours, je perds espoir, mais je m'accroche

	À ce mince fil qui relie mes rêves à la réalité

	Je cherche et ça me décourage

	Mais il ne faut pas que j'arrête de chercher

	Si je veux un jour trouver qui je suis.

	REFRAIN

	Assis sur ma balançoire je me remémore mon passé dans ma mémoire 

	Et le soleil couchant est comme dieu qui dit : je te vois!

	Je te Vois X 4

	 

	Une bouée de sauvetage  

	Mon conjoint et moi avons toujours pensé que des outils pour aider à mieux comprendre comment fonctionnent les relations sociales, seraient d'une aide inestimable pour François qui a toujours pensé qu'il était moins intelligent que les autres, en raison de sa maladresse à entrer en contact avec eux.  Mais il n'y a aucune offre de la part du réseau, pourtant mandaté pour octroyer des services de ce type à la clientèle.  Il y a bien eu des groupes d'estime de soi, mais rien du côté relationnel. 

	Ce n'est qu'en 2023 que j'ai découvert l’organisme Autisme Sans Limites, qui provient de l'initiative de plusieurs personnes issues de la communauté, et qui s'adresse aux jeunes adultes autistes de haut niveau de fonctionnement, ainsi qu’à la communauté dans laquelle ils vivent, dans une perspective d'épanouissement, de santé globale et d'inclusion sociale.  Son modèle de services novateur, créé par le parent d'un jeune adulte autiste, qui souhaitait briser l'isolement de ces jeunes et miser sur le développement de leur plein potentiel, par une réponse adaptée aux besoins fondamentaux de ceux-ci, lui a valu plusieurs prix et distinctions. 

	Dans la catégorie des clubs, un programme appelé « Des relations harmonieuses, ça se pratique ! » est offert dans le forfait relations.  Ce programme est basé sur le plan d'éducation et d'enrichissement des compétences relationnelles (PEERS), reconnu mondialement pour développer les compétences sociales chez les adolescents et les jeunes adultes autistes.  En petits groupes, ils apprennent à décoder des indices comportementaux concrets, qui vont les aider à entretenir leurs liens avec les autres et à développer des amitiés. 

	Le manque d'habiletés sociales n'est pas visible au premier abord, mais combien déterminant pour les jeunes adultes comme François, qui se retrouvent trop souvent isolés et désespérés face à l'incompréhension de leur cécité sociale.  En tant que parent et proche, je suis tellement contente de découvrir que cela existe après avoir cherché si longtemps.  Actuellement, l'organisme se trouve uniquement à Montréal, mais je souhaite qu'il soit un jour implanté dans la région de Québec et bien sûr d'autres régions. 

	En attendant, il est tout de même possible de s'y inscrire pour participer à quelques activités, qui sont également offertes en ligne. C'est ce que François a fait avec notre soutien, car au premier abord, il n'est pas à l'aise avec les vidéoconférences.  Hier soir il a participé à sa première activité en virtuel soit: « Ici, on jase! ».  Comme beaucoup de personnes autistes, les premiers contacts lui causent de l'anxiété, car il appréhende ses difficultés à se faire comprendre, la charge de la journée n'aidant pas à son état d'alerte. Il s'est alors mis en mode panique quelques minutes avant le début de la rencontre, verbalisant toutes sortes d'excuses pour ne pas participer.  « Je n'ai rien à dire à des personnes que je ne connais pas et qui sont dans une autre ville, je suis vraiment obligé de jaser avec d'autres personnes comme moi ? » etc...  Lorsque la connexion s'est faite, c'est moi qui s'est retrouvée devant l'écran, et je leur ai dit que François s'en venait.  Il nous a entendu échanger et s'est décidé à s'asseoir.   À peine quelques minutes après les présentations, François s'est mis à participer aux échanges, comme s'il était dans ce groupe depuis un certain temps. Mon conjoint et moi étions sidérés de le voir s'intégrer comme ça de façon presque naturelle.  Notre impression de départ de l'avoir forcé contre son gré s'est alors modifiée en impression d'avoir créé un pont entre son isolement et la société.  Voilà pour cette petite anecdote.  À suivre...

	Pour terminer sur l'apport de François et moi-même à ce beau projet, j'aimerais vous remercier d'avoir pris le temps de vous informer, sur ce qu'implique pour nous cette forme de neurodivergence parmi les autres.

	 

	UNE PORTE OUVERTE SUR LA NEURODIVERSITÉ

	Par Dany Fortin

	__________________________

	 

	Hommage à mon fils

	Ta façon de sentir la vie est si différente. 

	Difficile parfois de savoir ce qui se cache derrière ton mutisme, ton balancement, tes tics ou ta désorganisation.

	Tu es un être exceptionnel, qui vit à cent milles à l’heure. 

	Ton handicap, causé par le syndrome de Gilles de la Tourette avec ses nombreuses comorbidités et ses cooccurrences autistiques, t’empêche de réaliser des projets comme les autres, mais tes projets, pas comme les autres, sont extraordinaires. 

	Je t’aime Étienne!

	 

	Dédicace

	Je dédie ce texte, à tous les enfants, les adolescents et les adultes qui évoluent différemment des normes de la société qui sont rapides, sur stimulantes et envahissantes. 

	 

	 Préambule

	Mon cousin se faisait dire d’écouter!  Les profs le tiraient par les oreilles, le faisaient réfléchir dans un coin, le tapaient derrière la tête lorsqu’il ne faisait pas ce qu’on lui demandait. Il a un problème d’audition sévère non détecté à cette époque. On voulait le casser pour qu’il comprenne.   Aujourd’hui, il y a des examens de l’audition pour détecter tôt les difficultés et trouver des solutions. Même chose pour la vision. Même que le gouvernement donne des subventions pour les examens de la vue.  Combien d’enfants avaient des appareils auditifs dans mon temps?  Et combien d’enfants avaient des lunettes?   En tout cas, ceux qui avaient des lunettes se faisaient traiter de tous les noms. Aujourd’hui avec la connaissance des troubles visuels et le nombre d’enfants qui a augmenté avec lunettes, il y a moins de préjugés et de mythes associés.  Ils sont comme tous les autres et ils ont la possibilité d’apprendre au même rythme que les autres.

	Qu’en est-il pour la neurologie, pour les difficultés neurologiques handicapantes? Je rêve du jour où les connaissances seront assez grandes pour évaluer tous les enfants pour les troubles DYS, la dyslexie, la dysorthographie, la dysgraphie et la dysphasie.  Également, pour le Trouble du spectre de l’autisme (TSA), le Syndrome de Gilles de la Tourette (SGT) et les autres Handicaps Neurologiques Invisibles (HNI). Afin de donner les supports d’aide, telle une chaise roulante à un paraplégique. 

	Mon fils a vécu de grandes difficultés auprès du personnel scolaire dû au manque de connaissance de ses différences neurologiques.  Il était au même endroit que mon cousin à l’époque. Dépréciation de l’enfant, punitions, devoirs supplémentaires et autres.  Ce n’est pas ce dont il avait besoin.  Connaissance et reconnaissance de son handicap neurologique invisible, auraient été un atout pour bien intervenir auprès de lui. On a besoin d’identifier les sources de difficultés neurologiques, et de donner du support comme on le fait aujourd’hui avec les troubles de l’audition et de la vue. 

	 

	Handicap neurologique Invisible (HNI)

	Les HNI sont de la famille des troubles neurodéveloppementaux. Les HNI sont la neurodiversité qui regroupe entre autres l’autisme, le TDAH, la douance, la dyslexie, la dyscalculie, la dysorthographie, le syndrome de Gilles de la Tourette.  

	 

	 

	Une mission

	Je me suis donné la mission de sensibiliser les gens, afin que les particularités neuroatypiques deviennent de plus en plus visibles.  Une mission pour un changement de culture.  La connaissance des particularités neurodéveloppementales auprès des enfants différents, diagnostiquées ou avant de l’être, est primordiale pour un parcours de vie juste et respectueux. 

	Je suis maman de deux garçons avec des handicaps neurologiques invisibles (HNI), dont un atteint gravement.  Je suis éducatrice et passionnée du développement de l’enfant et de l’être humain.  Même avec ma dyslexie et ma dysorthographie qui engendre de grandes difficultés d’écriture, j’ai décidé de devenir autrice en écrivant ce texte pour que vous participiez à la connaissance et la reconnaissance des HNI.  Par mon vécu, mon expérience, mes lectures, mes formations, mes rencontres, j’ai acquis des connaissances que je partage avec vous pour améliorer des vies. La connaissance et la reconnaissance permettra d’éliminer les préjugés, changer la culture et les façons de faire auprès des personnes neurodivergentes.  J’aimerais que les enfants et les familles soient respectés.  Je désire que la population s’ouvre vers la connaissance et la reconnaissance des HNI. Je souhaite que tous les jeunes puissent s’épanouir et construire un avenir à la hauteur de leurs capacités avec l’acceptation de leur différence.

	 

	Appels à l’attention

	Dans ce texte, je vous mets en lumière les particularités des symptômes de HNI, par des anecdotes qui sont vécues par notre famille.  Il y a également quelques passages de vie qui m’ont été racontés par d’autres familles, certains noms et endroits ont été changés, je respecte leur confidentialité.  Avec leur témoignage, ils ont voulu partager des moments de leur vie afin de démystifier et de changer ce qui rend les HNI si difficiles à observer, à diagnostiquer et à soigner.

	 

	« Qu’est-ce qu’il y a derrière la porte? »

	Encore un téléphone de l’école!  Début automne 2019, Étienne a 12 ans: « Pouvez-vous venir, on ne trouve pas Étienne ».

	Étienne fugue en désorganisation.  Il fuit les gens qui manquent de compréhension, car ça lui fait peur.  Il craint que les gens se fâchent contre lui, peur de se faire punir, car c’est ce que le système scolaire lui inflige depuis qu’il a 5 ans.  Il fuit les gens qui ne le comprennent pas, car les interventions inappropriées le rendent instable et imprévisible.  Il grimpe pour s’éloigner encore plus et aussi pour s’aider à se recentrer.  À l’âge de 10 ans, donc 2 ans auparavant, à l’école primaire d’une autre ville située à 20 km de chez nous, il avait ce besoin viscéral de fuir une situation qui le rendait inconfortable. Il a traversé la rue pour aller grimper dans les modules du parc. Aujourd’hui, il s’en souvient encore: « Je voulais me rendre chez nous pour me sentir en sécurité et compris, mais c’était trop loin. »  Lorsque la direction a téléphoné, nous lui avons dit d’aller voir au parc, la police avait été appelée en renfort pour le chercher. 

	Je ne suis donc pas surprise qu’à l’âge de 12 ans, à sa nouvelle école secondaire, la direction m’appelle pour une situation similaire.  Je traverse; l’école où va Étienne depuis un mois est juste à côté.  Pourquoi n’a-t-il tout simplement pas traversé chez nous que vous vous dites?  Sa rigidité ne lui permet pas d’enfreindre les règles, on lui avait dit que la règle est de rester à l’école.  Qu’il ne peut pas fuguer.  Cette fois-ci, il était en retenue dans un local avec une porte barrée devant lui et une horloge au tictac trop fort.  Étienne n’en pouvait plus. Submergé par une porte barrée devant lui et le tictac sonore de l’horloge, il a besoin d’aide.  Il fait du mutisme en désorganisation, mais il passe tout de même par le secrétariat pour dire de façon saccadée et robotique « j’vais au bureau de Maude (nom fictif pour la psychoéducatrice) » et il s’est retrouvé face à une porte close sans personne pour l’accueillir.  Elle avait omis de lui dire qu’elle était à temps partiel.  

	L’école m’appelle, cinq minutes plus tard, j’entre dans l’école.  Je vois la directrice, la directrice adjointe et la technicienne en éducation spécialisée (TES) qui cherchent Étienne.  Moi, j’explique: « Étienne grimpe lorsqu’il se désorganise, allons au gymnase ». Je l’avais pourtant écrit et mentionné dans le document du portrait du HNI d’Étienne, qu’il grimpe en désorganisation, la TES est une remplaçante, jamais vue avant!  J’emboite le pas rapide de la directrice suivi de l’adjointe et de la TES, Étienne est dans le gymnase sur le mur d’escalade.  Paniquée, la directrice s’exclame: « Dites-lui de descendre, il va tomber! ».  Je lui réponds: « Non, il faut rester calme, il ne grimpera pas plus haut, c’est la consigne de son professeur, vous voyez qu’il escalade en largeur. Il respecte les règles ». Je demande à Étienne d’une voix douce: viens Étienne, on va rentrer à la maison. Vingt secondes s’écoulent, le temps qu’il traite l’information. En surcharge sensorielle et émotionnelle, c’est beaucoup plus difficile.  Il descend et nous le suivons.  Il se dirige vers sa case. Il fait du mutisme, une autre particularité que j’avais mentionnée dans son portrait du HNI, il a un trouble de la communication sociale qui implique le mutisme. 

	En marchant, puisque je suis calme et qu’il a confiance, il désire entrer en contact.  De façon saccadée et sur un ton monocorde, il demande: « Qu’est-ce qu’il y a derrière la porte. »  Je réponds : « Quelle porte ? »  Il redemande de la même façon: « Qu’est-ce qu’il y a derrière la porte? » « Je ne sais pas. Est-ce que c’est une question d’examen? »  Et il redemande de la même façon: « Qu’est-ce qu’il y a derrière la porte. » Je lui réponds: « Je ne sais pas, je vais communiquer avec ton prof pour comprendre si c’est une question sur un travail. Je vais me renseigner sur: qu’est-ce qu’il y a derrière la porte. » 

	La technicienne en éducation spécialisée me dit: « Il m’a demandé qu’est-ce qu’il y a derrière la porte du local de suspension où il était. » 

	Oui, il était en suspension, car il s’opposait à faire son travail à cause soit: d’une rigidité, d’un toc, d’un tic ou d’une difficulté dû à ses troubles d’apprentissage; sa dyslexie/dysorthographie/ dysgraphie, de ses troubles sensoriels, ou une autre de ses particularités. Ce n’est pas qu’il ne voulait pas travailler, c’est qu’il ne pouvait plus le faire. C’est au quotidien et plusieurs fois par jour qu’Étienne doit composer avec un cerveau qui analyse les détails et agit différemment!  Il est donc dans ce petit local avec cette horloge qui fait un bruit agressant de tictac, et la porte barrée devant lui le rend obsessionnel, car il ne voit pas ce qu’il y a de l’autre côté. 

	Je demande donc à la TES : « Est-ce que vous savez ce qu’il y a derrière la porte ? »

	TES : -Bien oui, c’est un bureau.  Je lui ai dit. Mais il voulait voir.

	Moi : -Est-ce que vous lui avez montré?

	TES : -Non, je lui ai dit.

	Moi : -Eh bien est-ce qu’on peut aller voir?

	TES : -C’est barré! 

	Moi : -Avez-vous la clé? 

	TES : -Oui! 

	Moi : -Bien, on va voir.

	C’est bel et bien un bureau.  J’explique à Étienne que bien avant, trente ans plus tôt, lorsque j’étais au secondaire à cette même école, c’était le bureau de l’infirmerie.  Nous sommes de retour à la maison. Quarante-cinq minutes se sont écoulées. La désorganisation est terminée.  Étienne est épuisé de se contrôler, de s’autoréguler, d’essayer de communiquer à travers son mutisme, il voulait une chose simple: « Qu’est-ce qu’il y a derrière la porte? » 

	C’était pourtant simple, il voulait voir qu’est-ce qu’il y avait derrière la porte. Pas un caprice, mais un besoin.  Sa neurologie est différente.  Il doit voir.  Son handicap est invisible et méconnu, ce qui cause des désorganisations, parce que les gens qui l’accompagnent pensent caprice.  Surtout dans un système d’éducation rigide.  Étienne travaille fort tous les jours pour se contrôler.  Il a vraiment bien assuré cette fois-ci, mais pas aux yeux de la méconnaissance!

	Depuis qu’il va à l’école, c’est comme ça jour après jour.  Suspension, fiches rouges, puni pour ses difficultés, ses particularités neurologiques différentes.  Jour après jour l’école et le système de la santé sans ressource, détruit petit à petit ce jeune garçon, cet ado, mon fils.  En 2022, il revient de l’école après 1h30 de route, car sa nouvelle école « spécialisée » est à 110 km de la maison.  Il arrive en tremblant et me dit: « Maman, ça me détruit l’école! »

	 

	Handicaps Neurologiques Invisibles (HNI) 

	Je pleure… je pleure, car le chemin est encore long et semé d’embuches pour la connaissance et la reconnaissance des HNI au Québec.  L'autisme semble être connu, mais quand je constate que des parents à travers le Québec sont mal traités par le système public, ça me rend triste, cela me choque et je pleure. 

	Mais je ne peux pas pleurer toute ma vie, je dois rêver et agir pour un monde de connaissance, de reconnaissance, de recherche, de transmissions d’informations adéquates, afin d’avoir un système de la santé, un milieu scolaire, ainsi qu’un milieu de travail et de vie pour tous, qui connait, reconnait et accepte la différence.  Un HNI peut être accompagné d’un Quotient intellectuel (QI) supérieur à la moyenne, ce qui permet à l’élève de s’autocorriger et de compenser.

	Les élèves à la maternelle, pour la plupart, n’ont pas encore obtenu de diagnostic.  Il faut donc prendre conscience que lorsqu’ils ne se mettent pas à la tâche, ce n’est pas parce qu’ils ne veulent pas, ce n’est pas parce qu’ils sont de p’tits tannants ou qu’ils ont de simples troubles de comportement.  C’est parce qu’ils ne peuvent pas.  Il faut voir la possibilité que de grandes difficultés puissent se cacher derrière les troubles de comportement, et qu’avec ces difficultés, ils ne puissent pas se mettre à la tâche comme les autres élèves.  Il faut reconnaitre leurs particularités et les accompagner!  Les professeurs auraient besoin de plus de connaissance de la neurodivergence ou d’un support de neuropsychologues, afin d’identifier la source des comportements qui dérangent chez les élèves et ainsi, intervenir adéquatement, dès la maternelle et tout au long de leur parcours scolaire.  Des enseignants formés sur la neurodiversité pourraient enseigner selon les différents fonctionnements neurologiques et les traits comportementaux, qui font partie des neuroatypiques. Les conditions neurodéveloppementales atypiques existent et sont bien réelles.  Un HNI peut être accompagné d’un Quotient intellectuel (QI) supérieur à la moyenne, ce qui permet à l’élève de s’autocorriger et de compenser.  Ces élèves travaillent très fort et parce qu’ils réussissent au niveau intellectuel, ils sont bousculés parce que leurs difficultés réelles ne sont pas reconnues, ils se désorganisent, c’est alors qu’ils sont punis davantage par la technique de 1-2-3, les retraits de récréation, par des fiches rouges, par du travail supplémentaire, par des placements en isolements, etc.  Leur estime baisse, ils ont de plus en plus de difficultés à se mettre à la tâche, c’est un cercle vicieux de désorganisation qui commence.   Les difficultés de traitement de l’information causée par un HNI, ne sont pas prises en compte par les intervenants du système de l’éducation et pas plus par les intervenants du milieu de la santé, centre intégré des services sociaux (CISSS), en santé mentale jeunesse. Ces intervenants viennent supporter les professeurs avec ces interventions qui punissent l’enfant et qui aggravent les difficultés, augmentent les désorganisations et nuisent au développement et à la sécurité de l’enfant.  Les interventions sont demandées d’être appliquées également au niveau familial, une TES m’a dit d’enfermer mon enfant dans sa chambre et de tenir la porte jusqu’à ce que la crise soit terminée.  Il a fait un trou dans sa porte, il a besoin d’accompagnement et de support, pas d’isolement.  Une crise causée par un HNI, n’est pas une crise de bacon d’un enfant roi, c’est une désorganisation neurologique causée par une dysfonction au niveau des lobes frontaux associés à l’inhibition des comportements, la planification motrice et l’autocontrôle.  Je n’ai jamais plus réutilisé cette intervention, mais à l’école oui dans les salles d’isolement.  Des interventions qui ne répondent pas aux besoins de l’enfant et qui nuisent à son développement. L’expertise et les interventions des parents ne sont pas prises en compte, et sont souvent considérées comme un manque de collaboration de leur part, lorsqu’ils ne veulent pas les appliquer. Cependant, les parents devraient plutôt être considérés comme les experts de leur enfant.  Des signalements sont faits par les intervenants à la DPJ, qui envoie des intervenants qui ne savent pas plus quoi faire.   Les familles et les enfants sont alors mal traités et non aidés, elles sont menacées de placer l’enfant.  Les parents doivent alors interpeler les services au privé pour leur enfant, et des services d’avocat pour se défendre. 

	On croit encore que les troubles neurodéveloppementaux se guérissent.  Mais NON!  Ils sont présents toute la vie, ils sont imprévisibles selon les circonstances, selon le niveau d’anxiété, les changements, les nouveautés, les stimuli et les demandes trop rapides. Les gens avec un HNI apprennent à vivre avec, à s’autoréguler, à expliquer ce qui arrive, à demander de ralentir les explications, ils prennent conscience que les autres ne comprennent pas, ils doivent expliquer leur condition.  Cependant, une plus grande compréhension, des connaissances et de la reconnaissance seraient beaucoup plus faciles pour leur intégration dans la vie scolaire, sociale et communautaire. On voit bien que sans sa rampe, un paraplégique ne peut pas monter le balcon avec sa chaise roulante.  Bien qu’invisibles avec des connaissances, on pourrait « voir » davantage les difficultés causées par les HNI. On n’enlève pas une rampe de chaise roulante à un paraplégique, car on le sait que, bien qu’il ait besoin de cet accompagnement à chaque fois, pour réussir à monter sur le balcon.  Alors c’est la même chose pour une personne neuroatypique, sa condition est permanente et elle aura toujours besoin de support et d’accompagnement dans son milieu scolaire, communautaire et de travail. 

	Considérant que la loi de la scolarisation oblige l’enfant à aller à l’école jusqu’à seize ans, même s’il n’y a pas d’adaptation possible, c’est plus important d’avoir des classes et des écoles spécialisées, qui accompagnent et qui offrent des services et des outils pour favoriser les apprentissages selon les INTÉRÊTS, le RYTHME et la CAPACITÉ des étudiants neuroatypiques.  Des écoles qui offrent du soutien, de l’encadrement, des outils selon le handicap.  Étant donné que les handicaps neurologiques ne se guérissent pas, il faut donc garder les supports technologiques ou l’accompagnement humain, si l’élève progresse et qu’il se développe.  Je dirais même qu’on a besoin de lieux de travail adaptés, car malgré qu’invisible, le niveau d’handicap peut être grave, au niveau de la socialisation, des responsabilités et de l’autonomie. On a aussi besoin d’écoles régulières publiques qui connaissent et reconnaissent les HNI.  Pas seulement pour les professeurs en adaptation scolaire, mais pour tous les membres du personnel qui côtoient ces jeunes, afin d’intervenir convenablement lors des diners et des pauses. Sans jugement et patiemment.  On a besoin d’une société qui accepte, pas qui tolère, mais qui accepte, qui comprend et qui intègre la différence invisible.

	 

	Le lancer du bouchon

	Depuis deux jours, samedi et dimanche, Jérémie lance son bouchon, son bouchon de bouteille d’eau.  Il le lance de plus en plus loin et il le fait tourbillonner.  Il me montre comment il le manipule avec aisance.  Il le dirige où il le veut.  C’est soit un tic ou une manipulation autistique de l’objet, que m’avait expliqué la pédopsychiatre, lorsque Jérémie était en évaluation et tenait fermement un objet dans sa main dans la salle d’attente. C’est d’ailleurs un des nombreux éléments qui mettait en doute son possible trouble du spectre de l’autisme (TSA).  À la maison, nous avons convenu de l’endroit où il peut le faire pour ne pas accrocher les membres de la famille, dans le corridor.  Lundi matin, Jérémie est sur le chemin de l’école, je le vois au loin avec son bouchon.  Il le lance. Je me dis: « faut-il que j’appelle à l’école pour mentionner un nouveau tic présent? ». C’est au début du mois de mars 2020, ça fait donc quelques mois qu’il va à cette école.  Je choisis de ne pas appeler, car les intervenants ont la liste des tics et que le lancer est un tic possible, chez un jeune qui a le Syndrome de Gilles de la Tourette (SGT), son premier diagnostic.   À de multiples reprises, je me suis fait reprocher par les intervenants d’être surprotectrice et que ça n’aide pas mon fils.  Je m’abstiens donc. 

	Jérémie fait son cours d’éducation physique.  À la fin de son cours, son professeur le voit lancer son bouchon.  Il le laisse faire, il fait partie de l’équipe-école qui a les informations et qui reconnait le SGT de Jérémie.  Il faut ignorer les tics de Jérémie, ou s’il n’est pas dans la possibilité de le faire, lui demander d’arrêter et qu’il pourra le refaire plus tard, la même façon d’intervenir pour un objet utilisé en manipulation autistique.  Donner une consigne à la fois. Attendre que ses neurotransmetteurs soient en mesure d’enregistrer l’information.  La cloche n’est pas encore sonnée, donc personne dans les corridors. 

	Jérémie se dirige à sa case.  Un professeur surveillant l’interpelle.  « Arrête de lancer ton bouchon ».   Jérémie lui dit qu’il n’y a personne et que la cloche n’est pas encore sonnée, il respecte les règles.  Mais le professeur surveillant ne semble pas connaitre les particularités de Jérémie, et ne reconnait pas que le lancer est un tic ou une manipulation autistique.   Il lui demande de cesser de lancer.  Le lancer part.  Le professeur confisque le bouchon.  La couleur des yeux et de la peau de Jérémie change, sa posture se durcit.  « Donne mon bouchon » dit-il de façon robotique.  Le professeur lui dit: « Je vais le mettre à la poubelle. »   Jérémie se dirige vers lui pour reprendre son bouchon.   L’objet des jeunes avec HNI fait en quelque sorte partie de leur corps.  Il crie.  Un ami de Jérémie passe.  Il appelle son beau-père, l’oncle de Jérémie: « Stéphane, peux-tu venir pour Jérémie, le prof ne sait pas comment faire avec lui. »  Il est paniqué.  Stéphane appelle mon conjoint. Marc lui explique de raccrocher parce que l’école va certainement appeler.  Il raccroche. L’école appelle Marc en panique.  Il dit qu’il va passer chercher Jérémie.  Lorsque mon conjoint arrive à l’école, la direction lui dit: « On a appelé la police, car on ne pouvait pas vous rejoindre ».  Jérémie est en panique, en désorganisation, quarante-cinq minutes est la durée de ses désorganisations.  Jérémie se dirige vers le bureau de la psychoéducatrice au 3e étage, deux portes à gauche de l’ascenseur, « C’est mon bureau, qu’elle lui a dit, lorsque tu as besoin, viens me voir ».  En montant, Jérémie cogne dans les murs avec son poing tel un métronome avec un rythme régulier.  C’est de l’autorégulation pour contenir sa colère et la violence pour ne pas s’en prendre aux gens.  Il travaille fort.  La direction demande au secrétariat que l’annonce soit faite et que tous les jeunes restent en classe.  La psychoéducatrice avait oublié de mentionner qu’elle n’était pas toujours présente.  En désorganisation, Jérémie cogne avec son pied dans le mur, il cri et se prend la tête.  Il a besoin de son bouchon. 

	Marc, son père arrive à l’école, il monte au bureau que lui indique la secrétaire.  Une lignée de gens; directrice, directrice adjointe, éducatrice spécialisée, professeur impliqué, tous en panique, la tension se fait sentir. Marc arrive calmement, « Jérémie est dans le bureau ». Le bureau où la psychoéducatrice qui n’était pas présente pour l’accompagner et qui lui avait pourtant mentionné d’aller la voir s’il avait besoin d’aide. Marc avait bien entendu le brouhaha.  Il va voir son fils.  « Il est où mon bouchon. Il veut le mettre dans la poubelle », dit-il de façon saccadée.  Marc retourne dans le corridor et demande ça fait combien de temps que la désorganisation est commencée.  Dans une tension palpable, le personnel de l’école répond trente minutes.  « On a deux choix, on attend quinze minutes ou on lui redonne son bouchon. »   Le professeur va chercher le bouchon qu’il avait mis sur son bureau, pas dans la poubelle.  C’était une forme de manipulation inadéquate pour un jeune neuroatypique.  Son père lui remet son bouchon en lui disant de le mettre dans ses poches.  Rendus à la maison, quarante-cinq minutes se sont écoulées depuis le début de la désorganisation, lorsqu’il dit: « J’aurais pu le laisser le mettre dans la poubelle, il y en a d’autres à la maison ».  Handicapé au niveau de l’organisation et de la planification, son rythme non respecté, il n’a pas pu organiser ses pensées et trouver un moyen pour gérer son tic ou sa manipulation autistique, et analyser qu’il pourrait avoir un autre bouchon.  Son cerveau a bogué tel un ordinateur à qui on donne trop de tâches et des tâches différentes.   Jérémie est revenu sur la situation avec sa mère: « Maman ça me fait peur les gens qui ont peur de moi ! ».  Marc aussi a ressenti la peur à travers les membres du personnel.  Avec plus de connaissance, les intervenants qui accompagnent ces jeunes seraient en mesure d’intervenir adéquatement et ne pas créer la peur, la colère et la violence.  

	Trois mois plus tard, la police appelle chez nous.  Nous pensions que les particularités avaient été comprises, nous ne pouvions pas imaginer avoir l’appel du policier, étant donné que Marc et Jérémie avaient quitté l’école calmement et que « l’affaire du bouchon était close ».   Même si la police avait été appelée, cela ne signifiait pas d’ouvrir un dossier puisque que l’intervention selon nous, avait été portée pour une assistance et non pour un délit.  De plus, la directrice n’avait pas fait de suivi et puisqu’ils avaient quitté l’école avant l’arrivée des policiers, nous n’étions pas au courant qu’elle avait fait une déposition et que ça engendrait une ouverture de dossier.   « Nous allons ouvrir un dossier pour qu’il finisse par comprendre. »   Dit le policier lors de l’appel.   La réflexion de cette police est faite avec un grand manque de connaissance.   Ce n’est pas parce qu’il ne comprend pas, c’est une question de neurologie différente!  Qu’est-ce que la directrice lui avait dit? Avait-elle parlé du handicap neurologique invisible de notre garçon?  Malgré de nombreuses démarches pour obtenir les informations au dossier, quatre ans plus tard et plusieurs démarches, nous ne les avons pas obtenues. Nous allons passer prochainement à l’étape de la commission d’accès à l’information.  À suivre.      

	À la suite de cette désorganisation, une rencontre avec le centre de service scolaire et l’équipe-école a été faite, afin de trouver une école « adaptée » pour Jérémie.  Le transfert doit se faire à l’automne 2020, car dans cette école, il n’y a pas de nouvelle inscription afin de ne pas désorganiser la classe.  Cette école se situe à 1h15 de route, il devra passer 2h30 par jour dans le chemin.  Ce n’est pas adéquat pour lui, mais il n’y a pas de service, pas d’adaptation et pas de connaissance sur notre territoire.  Il devra faire des demi-journées, ce qui n’aide en rien dans le développement socioaffectif au niveau de l’appartenance au groupe.  Il sera absent les vendredis après-midi, c’est le moment des privilèges!  Donc ce n’est pas si adapté, c’est punitif en partant.  Et aussi, le transport l’épuise, car il fait des tics et de l’anxiété.  Il n’a pas le choix, la loi de la scolarisation oblige l’enfant à aller à l’école, même s’il n’y a pas d’adaptation possible pour améliorer sa situation d’handicap.  Le personnel fait ce qu’il peut, avec le peu de connaissance des troubles neurodéveloppementaux dans le milieu scolaire. Les droits des jeunes handicapés sont donc bafoués.  Pourtant, la Loi sur l'instruction publique (LIP) oblige l'État à fournir des services éducatifs, qui répondent aux besoins individuels des élèves handicapés ou en difficultés d’adaptation ou d’apprentissage (EHDAA).

	-Martine, maman de Jérémie-

	 

	Les tics chez un Tourette

	Les tics peuvent être présents en tant que concomitance dans plusieurs handicaps neurologiques invisibles (HNI).  Il faut les observer et les noter, autant à la maison que dans le milieu scolaire.  S’ils sont présents au-delà d’un an, avec également certaines particularités, il peut s’avérer que leur présence est due à un syndrome de Gilles de la Tourette (SGT).  Selon le DSM5, les critères pour le SGT comprennent la présence de tics moteurs multiples et la présence d’au moins un tic sonore.  Le SGT peut être accompagné d’un ou plusieurs troubles associés que voici: manque d’inhibition, rigidité, changements d’humeur, TDAH, difficulté de modulation sensorielle, épisodes explosifs, impulsivité, désorganisations neurologiques, obsessions, compulsions (idées obsessionnelles et accaparantes), difficulté d’organisation et de planification, difficulté d’adaptation, difficultés et troubles d’apprentissage, troubles du sommeil et anxiété.  Le SGT est cousin de l’autisme, ce sont des diagnostics qui vivent souvent en cooccurrence. 

	Les tics sont des mouvements ou des sons involontaires.  Dans le cas d’un SGT, ils ne sont pas les mêmes d’un endroit à l’autre.  Ils peuvent apparaître et disparaître, et aussi être plus intenses une journée et moins à une autre.  Ils sont imprévisibles.  Demander de les arrêter peut provoquer le contraire.  Ils peuvent être soulagés en prenant une médication, en les relocalisant dans une autre partie du corps, en diminuant l’anxiété, en changeant l’activité en cours ou en retrouvant le calme par des respirations, du yoga, de l’équithérapie ou autres.  Le contrôle des tics est un combat de tous les jours, car la tolérance dans le milieu social et scolaire est faible.  Certains tics ne sont pas acceptés, même s’ils sont involontaires.  Les jeunes avec des tics sont parfois injustement punis à cause de l’incompréhension et de la méconnaissance de ceux-ci.  C’est certain qu’avec de la tolérance, des connaissances et de la reconnaissance, ce serait plus simple. 

	Juste avant le diagnostic officiel du SGT, il n’est pas rare que les gens confondent les tics et mauvais comportements: « … arrête de faire des grimaces … arrête de faire des faces pour faire rire les enfants dans la file d’attente … tu déranges…, mais ce ne sont pas des grimaces, ce sont des tics.  Même avec un diagnostic de SGT, il y a un manque de tolérance et de compréhension.  Le lancer du bouchon, ça ne passe pas aux yeux des intervenants scolaires, même avec un diagnostic établi.  Lancer un objet fait pourtant partie de la liste officielle donnée en pédopsychiatrie.  Le lancer est un tic et il faut accompagner le jeune et non le punir en confisquant l’objet.  Il faut prendre le temps de transférer le mouvement involontaire vers un autre, de demander d’aller dans un endroit sécuritaire pour le lancer, de trouver des moyens avec l’élève afin de diriger son attention sur autre chose, ou de demander de le remettre et qu’il pourra le ravoir à la fin de la journée à un moment déterminé.  Pour cette dernière option, il est important de laisser le temps de terminer l’évacuation du tic et laisser le jeune le remettre de lui-même.  Le confisquer et mentionner qu’il va aller à la poubelle peut créer une désorganisation neurologique intense. 

	 

	Les Tics possibles 

	Tics vocaux simples, aussi appelé tics phoniques ou tics sonores simples: 

	
	• Raclement de gorge

	• Toussotement

	• Crachement

	• Cris aigus

	• Aboiement (ou hennissement, gloussement, etc.)

	• Grognement

	• Claquement (langue, lèvres)

	• Sifflement 

	• Soufflement

	• Aspiration

	• Émission de sons tel : « eh eh », « iii » et « bou »



	 

	Tics vocaux complexes:

	
	• Des expressions comme « oh boy », « la ferme », « tu sais », « t’es gros », « ok », « c’est quoi ? »

	• Styles respiratoires complexes 

	• Discours atypique, tels un langage avec des rythmes, des tons ou des débits inhabituels 

	• Bégaiement 

	• Coprolalie: mots expressions obscènes, agressifs, ou socialement inacceptables 

	• Palilalie: répétition de ses propres son ou mots

	• Écholalie: répétition des sons, mots ou groupe de mots d’autrui (reproduit les thèmes d’émission de télé et de film)



	 

	Tics moteurs simples:

	
	• Clignotement des yeux 

	• Grimaces 

	• Moue 

	• Haussement des épaules

	• Mouvements brusques des bras et de la tête 

	• Raidissement et contracter les abdominaux

	• Coup de pied (sur la patte de table ou du pupitre)

	• Mouvement des doigts

	• Froncement ou haussement des sourcils

	• Craquement de jointures

	• Cliquetis des dents

	• Raidissement des parties du corps 

	• Mouvements saccadés des parties du corps

	• Autres : Haut-le-cœur 

	• Tics moteurs complexes :

	• Touche des objets, les autres ou lui-même 

	• Lance des objets 

	• Tournoie

	• Fléchissement 

	• Posture dystonique (croisement des jambes dans le but de retenir un tic)

	• Se mord la bouche, les lèvres ou les bras, sucette sur les bras 

	• Roule des yeux verticalement ou horizontalement

	• Expressions faciales étranges 

	• Embrasse les autres (donner des câlins statiques et sans émotion)

	• Tire sur son crayon pendant qu’il écrit 

	• Pince les autres

	• Déchire des feuilles ou des livres

	• Copropraxie, gestes obscènes, doigt d’honneur  

	• Tape ou coup de poing sur une surface, un mur ou sur la porte dans la voiture 

	• Autres : tête avant arrière, cogner les genoux ensemble, échopraxie (c’est une tendance involontaire spontanée à répéter ou imiter les mouvements d’un autre individu), taper dans les mains, série de mouvements répétés (compulsion sans obsession).



	 

	Copropraxie

	Le doigt d’honneur est un geste involontaire pour un Tourette.  Les tics sont présents lorsqu’il y a une augmentation de l’anxiété, de la joie ou de la colère.  Étienne a eu une présence de copropraxie lors d’un travail scolaire plus difficile, en 2016.  Comment s’en sortir?  Étienne a trouvé un truc, il les cache dans ses poches.  J’ai averti sa professeure. Alors que ce tic submerge lors d’un travail plus difficile, il dit à sa professeure qu’il ne peut ne pas écrire en montrant ses mains dans les poches, ça prend une grande souplesse et une reconnaissance des symptômes pour lui laisser du temps.  C’est ce qu’elle a fait.  Elle a accepté que le temps passe sans pression et il s’est remis à la tâche. Il avait à ce moment son diagnostic.  Qu’advient-il des jeunes qui font de la copropraxie avant d’obtenir leur diagnostic?

	 

	Coprolalie

	Dire caca de façon répétée dans une phrase lorsqu’on parle des repas ou on fait l’épicerie, ce n’est pas drôle pour un jeune de quinze ans!  « Qu’est-ce qu’on mange ce soir? », « Du caca … On pourrait manger du général tao … et du caca ».  Vous comprendrez que même avant que son SGT ne soit diagnostiqué, il l’avait et il a été puni à l’école pour des situations semblables.  Et même parfois après son diagnostic étant donné que ce n’est pas inscrit sur son front!  Le SGT fait partie des HNI. La coprolalie n’est pas seulement des mots vulgaires.  C’est aussi dire des choses socialement inacceptables, comme d’offrir des croustilles lorsqu’il n’y en a plus dans le sac.   À deux reprises, Étienne s’en est rendu compte!   Étienne en est sincèrement désolé.

	 

	Écholalie 

	Lors d’une séance de peinture sur toile, Étienne répète ce que mon amie dit avec la même intonation.  Chaque fois qu’il répète, elle a un sourire en coin.  Elle s’en rend compte, mais a une réaction discrète.  Parfait pour ne pas faire augmenter le tic ou provoquer une désorganisation neurologique, et ainsi lui permettre de faire son activité jusqu’au bout.  Lorsque je me suis retrouvée seule avec mon amie artiste, je lui ai expliqué que la répétition de ses mots et de ses phrases est de l’écholalie. Elle pensait qu’il blaguait et qu’il limitait et elle trouvait ça charmant et amical.   Étant donné qu’elle connaissait certaines particularités d’Étienne, elle n’en avait pas fait de cas.  C’est une belle stratégie d’intervention. 

	 

	Haut-le-cœur

	Le haut-le cœur est un des tics les plus désagréables qu’Étienne a eu.  Entendre les mouvements de haut-le-cœur de mon enfant qui part vers l’école avec la bouteille d’eau à la main, c’est triste.  Ce matin-là, je contacte l’école afin d’expliquer qu’il n’était pas malade, que le haut-le-cœur était une simple contraction involontaire des muscles et que la bouteille d’eau le calmait.

	 

	Déchirer des feuilles ou des pages de livres

	Dans une salle d’attente chez le dentiste, le tic présent pour le moment est de déchirer des feuilles et des pages de livres.  Oups, il y a des revues.  Étienne me dit qu’il sent monter le désir de déchirer.  Il se tortille les doigts, ne peut s’empêcher de bouger, de faire des petits sons.  Je vais à la réception et demande des feuilles que je peux lui donner pour qu’il les déchire.  Le tic cesse de l’envahir avec la possibilité de le faire.  Les feuilles sont là!  Dans cette même période, il a aussi déchiré des travaux scolaires et des piles de papier. 

	 

	Le mutisme

	Les difficultés avec le mutisme c’est qu’on a l’impression que ce n’est pas possible, étant donné que ce phénomène peut se passer chez des gens qui parlent et qui ont un bon vocabulaire.  Il se manifeste de façon imprévisible, dû à un facteur qui entrave l’analyse du cerveau.  Un enfant qui a un excellent langage et qui parle, peut faire du mutisme lors des surcharges sensorielles ou émotionnelles, ou lorsqu’il analyse un nouvel endroit.

	 

	Chuchoter

	J’arrive à la garderie avec Loïk, il chuchote en baissant les yeux. L’éducatrice qui l’accueille prend le temps avec lui. Bien que son diagnostic à ce moment ne soit pas précisé, il faut respecter son mutisme et son traitement de l’information à l’accueil.  Il chuchote à mon oreille, en tournant son point au bas de sa joue.  Il pose des questions sur l’environnement et sur le déroulement de la journée.  L’éducatrice qui s’accroupit, écoute et répond doucement à ses questionnements.  En respectant son mutisme et en l’accueillant dans la bienveillance, ses murmures se dissipent pour laisser place à une voix claire, le mutisme cesse.  Maintenant que la situation est claire pour Loïk, il peut commencer sa journée avec confiance.  Plus tard nous avons eu la confirmation de son diagnostic d’autisme. 

	 -Francesca, maman de Loïk-

	 

	Pictogramme ou photo pour parler 

	Étienne ne se met pas à la tâche.  Une rigidité et des stimuli sensoriels l’en empêchent. Le professeur lui demande ce qui lui arrive.  Étienne ne peut pas répondre, son cerveau est en analyse.  Son professeur lui impose une conséquence, car il considère son silence comme un manque de respect.  Nous avons dû expliquer à nouveau le mutisme à l’équipe-école.  Lors du plan d’intervention (PI) suivant, Étienne propose de sortir dehors sans avoir besoin de le dire verbalement, lorsqu’il est en désorganisation et que le mutisme se présente.   Son professeur lui propose alors de lui faire un pictogramme (une photo de l’école vue de l’extérieur) qu’il déposera sur son bureau, pour sortir marcher et se recentrer.  Lorsqu’il sort dehors, un intervenant accompagne en retrait, il est inutile de lui demander: « comment ça va? », il ne peut pas répondre.  Lorsqu’Étienne est prêt, il parle à l’intervenant.  La sortie lui permet de « reprogrammer ses neurotransmetteurs », une tâche qui prend généralement quarante-cinq minutes. Le pictogramme, ça fonctionne, lorsqu’il est bien utilisé et respecté par les intervenants du milieu scolaire. Les remplaçants doivent également en tenir compte!

	 

	Les passions obsessionnelles périodiques

	Il y a des enfants qui ont des passions obsessionnelles périodiques, dues au fonctionnement différent de leur cerveau.  Ces passions doivent être assouvies.  Un trouble qui apporte bien des complications au niveau scolaire.  Le monde scolaire, même dans une école spécialisée, est conçu pour un cerveau typique.  Il ne permet pas, à cause des protocoles et de la structure d’apprentissage, d’utiliser les intérêts ciblés du moment qui aiderait pourtant à développer les connaissances dans les matières de base.  Il faut entrer en contact avec les gens neuroatypiques par leurs passions et leurs intérêts du moment, afin qu’ils associent les apprentissages scolaires à un monde qui leur appartient.  Il faut prendre au vol les moments de passion et d’obsession lorsqu’ils passent, afin d’exploiter un haut potentiel qui se dessine au moment présent.   Alors dans les moments d’obsessions, il faut encourager les jeunes à explorer et vivre au maximum et d’en faire quelque chose de beau, de constructif et de riche. 

	 

	La mode des bracelets en élastique

	Un jour, vers l’âge de 8 ans, Étienne malgré sa dysgraphie et ses difficultés motrices, a appris à faire des bracelets avec des petits élastiques.  C’était la mode à cette période.  Au début ce fut très difficile… il a fait quelques désorganisations, car ses mains ne répondaient pas à la demande.  Mais lorsqu’il a réussi, c’est devenu une obsession, un champ d’intérêt particulier pour lui, il ne parlait que de ça à son entourage pendant une semaine.  Il a fait plusieurs bracelets couleur sarcelle, pour le mois de la sensibilisation du Syndrome de Gille de la Tourette. 

	Ensuite, il a commencé une chaine, une longue chaine.  Il avait monté en haut de la tour d’observation avec son accompagnatrice au camp de jour.   À la suite de cette ascension, son objectif obsessionnel était que la chaîne d’élastiques touche par terre.  Il a réussi, lorsqu’il était tout en haut de la tour, il a déroulé la chaine et elle a touché par terre.  La chaine faite de petits élastiques mesurait plus de 40 mètres.  Ho lala!  Que c’était impressionnant.  Les obsessions peuvent faire faire de grandes choses, mais peuvent nuire également.  Obsédé à faire sa chaine, il n’avait plus d’intérêt pour toutes ses autres activités, il fallait l’arrêter pour manger. 

	Les obsessions ont camouflé ses difficultés motrices, car ses obsessions l’obligeaient à persévérer au-delà de ses difficultés.  Mais étant donné que l’écriture n’est pas une obsession, il a énormément de difficulté à écrire.  Les profs lui ont reproché de mal écrire, de ne pas s’appliquer, de ne pas prendre le temps.  Il a eu son diagnostic de dyspraxie à 15 ans, ainsi que celui de dyslexie/dysorthographie, ce qui lui a valu des reproches de ne pas prendre soin de son écriture et de ses travaux pendant toutes ces années, jusqu’à ce qu’il ait eu son diagnostic.  Même sans diagnostic posé, lorsqu’un jeune a vraiment de la difficulté à écrire, on ne devrait pas le lui reprocher.  Les jeunes voudraient tous écrire convenablement. 

	 

	Le feu

	Étienne a 8 ans.  Le feu l’intéresse, le passionne.  C’est une grosse passion pour un petit homme!  Allumer les bougies, regarder le feu, éteindre le feu, recommencer, encore et encore.  Essayer les allumettes, faire un feu pour les guimauves, essayer un feu pour la survie en camping sauvage.  Avec son obsession, Étienne a appris les règles de sécurité concernant le feu.  Puisqu’il a une rigidité cognitive, il écoute et applique les règles.  Une des règles, toujours allumer un feu avec un adulte.  À cet âge, il commençait à reconnaitre ses particularités, il était conscient de son obsession, il nous a donc demandé de ranger les bougies hors de sa portée, car il ne voulait pas les prendre sans surveillance.  Puisqu’il était question de feu, nous lui avons appris à reconnaitre les indices inflammables, à reconnaitre les indices de feu de la SOPFEU et les interdictions lorsque c’est trop sec.  Il a appris à allumer des feux avec un allume feu.  Lorsqu’il faisait du camping sauvage en famille, il vérifiait et éteignait les braises avec l’eau de la rivière. Il a appris à cuisiner le pain banique sur le feu avec son oncle et son cousin.  Il a même amené un pain banique qu’il a cuisiné pour les élèves de sa classe. 

	 

	La magie

	La passion du moment est la magie avec cartes.  Étienne devenu jeune adolescent regarde tous les vidéos de magie. Il achète une boite de jeux de cartes pour toujours en avoir un paquet avec lui.  Il pratique sans relâche malgré une dysgraphie qui engendre une difficulté réelle de motricité fine.  Il s’acharne à pratiquer et il réussit à déjouer les gens en faisant de réels tours de magie.  Lors d’une sortie de patinage, il arrête les gens pour leur montrer des tours de magie.  Lors des rencontres familiales également, à l’école et avec ses amis.   La magie a travaillé sa socialisation, le comptage et la motricité fine.

	 

	Le ping-pong

	Le ping-pong est un des intérêts particuliers qui part et qui revient.  Octobre 2021, Étienne a un intérêt passionnel pour le ping-pong, il en joue trois fois par jour, il compte le nombre de coups que la balle rebondit sur sa raquette, le nombre de matchs gagnés, il en parle à tout moment. Il fait des recherches sur les statistiques des meilleurs coups, des meilleurs tournois, des records mondiaux, il parle des textures différentes des raquettes, celles qui rebondissent le mieux, celles qui collent le plus.  L’équipe-école lui propose donc de faire un tournoi après les fêtes.  L’équipe ne comprend pas que ses intérêts ciblés obsessionnels sont périodiques.   Comme de fait, dans le temps des fêtes l’intérêt obsessionnel du moment est le patin.  Achat de nouveaux patins, analyse du patin sur la glace avant et après l’aiguisage, deux à trois sessions de patinage par jour.  

	Même qu’au moment de l’achat de ses nouveaux patins, je lui montre les raquettes de ping-pong et croyez-le ou non, il n’a plus aucun intérêt.  Le ping-pong est un intérêt qui revient au printemps, cesse l’été pour laisser place à la piscine, l’apnée, le nombre de minutes en apnées, le nombre de pirouettes, chronométrer le temps de nage sur place, pour revenir seulement à l’automne. 

	Donc dès le début de l’automne, le tournoi de ping-pong accapare son esprit.   Il n’est plus disponible pour autre chose.  C’est le moment de prendre son intérêt du moment pour lui apprendre à organiser un tournoi et le réaliser.   Il a déjà plein d’idées qu’il élabore dans sa tête, telles ou telles personnes peuvent être membres du jury, il fait des recherches et regarde des tournois pour apprendre.  Mais, pour l’école, il y a des protocoles, des horaires, des cahiers à remplir.  Malheureusement, les écoles publiques offrent des cours individualisés, mais pas individuels, donc les profs qui ont à leur charge 8 élèves (classes à effectif réduit pour élèves HDAA), ne sont pas disponibles au moment où l’élève en a réellement besoin.  Malheureusement, le programme doit être suivi. Étienne décide donc d’écrire un texte à la maison sur son portable, car à l’école il n’a pas encore son portable pour écrire malgré ses troubles grapho-moteurs.  La directrice explique qu’il n’y a pas de code pour obtenir de l’aide pour les troubles grapho-moteur. Les portables sont réservés pour les DYS et dans le cas d’Étienne, même si les DYS sont soupçonnés, ils ne sont pas encore diagnostiqués.  Même si la demande a été faite il y a un an!  Il faut attendre encore pour des évaluations.  Il profite donc de son moment de passion obsessionnelle du moment, pour écrire un texte sur le ping-pong à la maison. 

	 

	UNE LÉGENDE FAITE 
DE FAITS RÉELS

	 

	Le ping pong

	__________________________

	 

	Le ping pong est une discipline sportive.  Peu de gens le savent.  Même que ce sport a été ajouté lors des jeux olympiques 1988.

	 Le tennis de table fait partie des sports de raquette. Le ping pong ressemble beaucoup au tennis, mais jouer sur une table, c’est pour ça que beaucoup de monde appelle ce sport: tennis de table.

	J’aime vraiment ce sport, même que j’y joue. Le ping pong est mon sport préféré.  J’ai commencé à jouer quand j’étais tout petit, je dépassais à penne la table.  J’ai commencé à m'entraîner avec mon père, mais malheureusement je ne le battais jamais.  Maintenant, revenons dans le temps.

	Mon père quand il était au secondaire il jouait au ping pong, même qu’il jouait très bien. Ma mère pour lui offrir un cadeau il y a très longtemps, lui a acheté une table de ping pong.  Mais mon père n’avait personne avec qui jouer.

	C’est lors de mes 9 ans que j’ai commencé à jouer avec lui.  La plupart du temps même tout le temps, c’est lui qui gagnait.  Moi je perdais à chaque coup, mais je n’abandonnais pas.  Il ne me laissait pas de chance.  Il disait toujours de ne pas lâcher, car jouer avec des plus forts améliorait bien plus. Vu que je voulais devenir plus fort et que j'aimais ça, j’ai persévéré.

	[image: C:\Users\win73\Documents\00000001 connaitre reconnaitre HNI\Livre\271733689_274494387970039_8424392895280443891_n.jpg]C’est rendu proche de mes quinze ans, que j’ai commencé à le battre et ça me faisais tellement plaisir, qu‘après 6ans sans l’avoir battu une seule fois, que je le batte enfin. C’est de là que vient quand tu veux tu peux.

	FIN

	
Étienne a pris cette photo dans un élan du moment de sa période obsessionnelle du tennis de table. (2022)

	 

	 

	LA PHOTOGRAPHIE

	__________________________

	 

	Une autre belle passion périodique et obsessionnelle, la photographie.    

	Étienne a pris les photos des minuscules petites fleurs, lors d’un entretien avec un journaliste.  En temps de pandémie, on s’est installés à l’extérieur avec une petite table et des chaises pour [image: C:\Users\win73\Pictures\photo artistique étienne\Fleur mauve, d'Étienne.jpg]l’accueillir.  Il faisait une entrevue pour un article sur le syndrome de Gilles de la Tourette, et le rêve que je porte d’une école qui peut répondre aux besoins des jeunes avec une neurologie atypique.   Dû à son trouble obsessionnel, Étienne n’a pu s’empêcher de prendre des photos.   Prendre des photos de fleurs est son intérêt ciblé du moment.  Un geste pareil aurait été puni, car il aurait passé pour un manque de respect, mais étant donné que je connais ses particularités, je savais qu’obsessionnellement il ne pouvait faire autrement, et que par le fait même, étant donné que l’entrevue était basée sur le rêve d’une école, c’était là une belle façon d’introduire une reconnaissance et un respect envers une personne qui fonctionne différemment.  Étienne était fier de montrer ses photos au journaliste.  En plus de répondre à toutes les questions du journaliste, il a communiqué ses apprentissages horticoles et photographiques.  Si on avait coupé son élan de photo, il serait tombé dans un mode d’autorégulation et de mutisme et il n’aurait pas pu communiquer avec le journaliste.

	[image: C:\Users\win73\Documents\00000001 connaitre reconnaitre HNI\Livre\livre Étienne\181595432_214641376831258_4267198713178399045_n (2).jpg]Lorsqu’Étienne est en période obsessionnelle pour une activité, ses tics disparaissent.  Il a une capacité de concentration qui efface son TDAH.  Son cerveau fonctionne à cent « miles » à l’heure.  Il voit clair, il repère, il est dans le moment présent.  Il a donc la capacité de réaliser de belles activités.  Puisqu’Étienne est dans une période obsessionnelle et que son intérêt ciblé à ce moment est la photo, sa patience est présente et ses tics ne se dévoilent pas.  Il peut ainsi attendre le bon moment pour que l’abeille soit posée sur la fleur.

	
Photo: Étienne Miville

	 

	 

	 

	LES VÉLOS

	__________________________

	 

	Lorsqu’Étienne est en période obsessionnelle pour une activité, il peut la faire trois fois par jour.  C’est un soulagement pour lui d’exécuter ses activités obsessionnelles.  S’il est dans l’impossibilité de réaliser l’activité, son cerveau est accaparé et il ne peut plus fonctionner.  Il marche de long en large, cligne les lumières, se balance, donne des petits coups, grimpe, etc. 

	Le domaine des vélos accapare son esprit: avoir un odomètre, démonter les vélos, changer les chambres à air, regarder le travail des mécaniciens de vélo au magasin de vélo du village, il a toutes sortes de vélos: BMX, de montagne, vélo de route, Big Wheel, etc.  Il démonte des vélos.  Les passions obsessionnelles devraient être utilisées dans le milieu scolaire adapté. Un métier commence par le jeu. L’enfant est unique, il apprend par le jeu, il est son propre agent de développement. Ces éléments du programme éducatif de la petite enfance s’effritent malheureusement lorsque les jeunes entrent dans le milieu scolaire. On oublie que l’être humain est unique, qu’il a des intérêts différents. 

	 

	LES SCIENCES

	__________________________

	 

	[image: C:\Users\win73\Documents\Livre\livre Étienne\Oeil de mouche, d'Étienne.jpg]Étienne se réfère au tableau périodique.  Il connait les particularités de certains métaux.  Il aime cuisiner, mesurer les quantités, calculer le temps de cuisson, constater les réactions chimiques.  Il regarde les molécules dans son microscope.  Il a regardé toutes les vidéos du DR Nozman, le vulgarisateur scientifique français le plus populaire sur YouTube.  Nous avons écouté toute la série télévisée Génial.

	
Macro-photo : Œil de mouche prise par Étienne Miville.

	 

	 

	 

	DÉNOMBRER À L’INFINI

	__________________________

	 

	L’intérêt principal qui est présent chez Étienne, c’est compter.  « Tout est calculé dans ma vie »: dit-il.  « J’sais pas pourquoi je fais ça, mais je compte tout! »  Son intérêt principal est « Les chiffres »: mesurer, dénombrer, compter.  Il aime les chiffres, les statistiques.  Il a un odomètre sur son vélo.  Il compte les km à vélo, à combien de km/h il roule.  Il compte le nombre de mètres qu’il saute à vélo et sauts en longueur, il compte les minutes, les heures, il compte les points, il sait le nombre de points que valent les éléments de ses jeux, combien ça en prend pour atteindre un certain niveau, etc.  Il compte les mots qu’il écrit dans ses travaux, le nombre de pages qu’il lit, le nombre d’élèves dans sa classe et dans l’école, il compte encore et encore.

	 

	LA RIGIDITÉ

	__________________________

	 

	À cause de la rigidité chez les jeunes avec HNI, il est préférable d’utiliser des thèmes réels, non imaginaires pour expliquer et enseigner.  Difficile de faire le lien avec un thème qui ne fait pas partie de leur vie.  Lorsqu’ils ont compris pour un élément rigide dans une situation, ça ne veut pas dire qu’ils vont la comprendre dans une autre situation. 

	La rigidité peut faire peur et désorganiser les enfants.  Les enfants avec une pensée rigide sont toujours en ajustement.  En analyse, afin de comprendre réellement ce que les autres veulent dirent, pourquoi les règles ne sont pas les mêmes d’une personne à l’autre, pourquoi, des termes figurés sont utilisés et que veulent-ils dirent!  Pourquoi des gens rient lorsqu’eux ne trouvent pas ça drôle, à cause de la rigidité, ils ne comprennent pas les réactions des autres lorsqu’elles ne sont pas comme les leurs.

	Maintenant, Étienne reconnait que les gens n’ont pas tous le même sens de l’humour et la même compréhension des évènements selon le vécu de chacun.  Il a fait un bon bout de chemin dans les apprentissages sociaux.  Alors, lorsque les gens rient et que lui ne rit pas, il n’en fait pas de cas, mais ça le touche encore aujourd’hui.  Il a dû apprendre de façon rationnelle les signes sociaux qu’il ne comprenait pas, ceux qui s’apprennent instinctivement chez les neurotypiques. 

	 

	LA CEINTURE DE L’AUTO

	__________________________

	 

	Cette journée-là, les enfants embarquent dans l’auto.  Maintenant assez grands, ils s’attachent seuls.  Un peu avant la rentrée scolaire d’Étienne, je dirais l’été 2012.  Je suis au volant et j’attache ma ceinture, je démarre et embraye.  Les roues commencent à tourner et sans avoir eu le temps de sortir de la cour, la crise commence, j’arrête le moteur et attends.  C’est la désorganisation neurologique; les cris, les pleurs, la panique et les coups dans la porte : « Je vais mourir ».  Après quarante-cinq minutes, mon enfant se calme, il attache sa ceinture et il est prêt.  Je lui demande: « Pourquoi cette panique? », il répond: « Je n’étais pas attaché, on aurait fait un accident, je serais mort. »  Il avait compris que si on ne s’attache pas, on fait un accident et on meurt.  Alors, une petite rectification s’impose: ce n’est pas la ceinture qui empêche l’accident, mais que la ceinture est là pour nous protéger en cas d’accident. 

	 

	REGARDE-MOI DANS LES YEUX 
QUAND J’TE PARLE!

	__________________________

	 

	À la maternelle, le prof demandait à Étienne de la regarder dans les yeux lorsqu’elle lui parlait.  « Maman, elle me dit de la regarder dans les yeux pour l’écouter, mais c’est avec mes oreilles que j’entends. »   Dit-il avec incompréhension en arrivant à la maison.  En plus d’une rigidité, il y aussi le fait que le visage change selon les émotions et les décodages des images sur le visage, et prend toute la place plutôt que de se concentrer sur les informations auditives.

	 

	 

	PAS DRÔLE SELON LUI

	__________________________

	 

	Lors d’une sortie scolaire fin de première année.  Je l’accompagne, car les professeurs ne sont pas en mesure d’intervenir et il n’y a pas de service d’accompagnement pour Étienne, qui n’a pas de diagnostic à ce moment.  Étienne ne comprend pas les enfants qui s’exclament, crient et hurlent en passant sur le pont qui traverse le fleuve.   Un pont c’est un pont et on traverse le fleuve, pour lui il n’y a pas de raison de s’esclaffer.  Il bouche ses oreilles et se balance à cause de l’incompréhension et la surcharge sensorielle non compatible avec la situation. 

	 

	LE TONNERRE

	__________________________

	 

	Si on se baigne et qu’il y a des éclairs et du tonnerre, c’est dangereux, car l’eau est conductrice d’électricité.  Un jour d’un été chaud, un tonnerre au loin, très loin, sonne. Puisque ça fait quinze minutes qu’il n’a pas tonné et que l’orage est de plus en plus loin, son papa décide de se baigner.  Étienne s’est désorganisé et croyait réellement que son papa allait mourir électrocuté.  Il crie et pleure… : « Non, tu vas mourir. »  Il pleure, court vers la porte, désorganisé, il donne des coups, il ne veut pas voir papa mourir, il crie à nouveau: « NON, tu vas mourir! » Il crie sa vie.  Quarante-cinq minutes de désorganisation prennent fin.  Le cerveau reprend du service, on explique que si on entend au loin le tonnerre, on peut se permettre une petite saucette pour se rafraîchir d’une grosse et chaude journée de travail. Au camp où il allait, on ne prenait pas de chance et on évacuait les enfants de l’eau.  Je lui ai donc expliqué (après quarante-cinq minutes de désorganisation) qu’au camp, le lac est grand et il y a beaucoup d’enfants à évacuer donc les moniteurs ne prennent aucun risque. Avec la compréhension en ce sens, plus de désorganisation concernant les orages et les baignades. 

	 

	 

	 

	LES MARRONS

	__________________________

	 

	Étienne a 7 ans, la première année.  Il aimerait comprendre pourquoi dans la cour d’école les règles changent.  Certains professeurs permettaient aux élèves de ramasser des marrons et d’autres non.  C’est la même cour, la même école, mais les règles qui changent d’un prof à l’autre.  C’est très difficile pour un enfant avec une rigidité de catégoriser les règles, de les retenir, de comprendre pourquoi, surtout lorsque c’est sans danger.  Faire des collections est une particularité neuroatypique, Étienne ramassait les marrons et les attaches à pain.

	 

	LES CONJUGAISONS

	__________________________

	 

	Lors de l’apprentissage des conjugaisons, il devait écrire le verbe avoir au présent. Lorsqu’il est arrivé à la deuxième personne du singulier, il ne pouvait pas l’écrire parce qu’il faut mettre un « s » et c’est singulier.  Se prend la tête entre les deux mains, penche la tête, cogne son poing sur la table comme un métronome.  J’ai pris le temps, calmement je l’ai écrit sur une autre feuille et je lui ai montré. Ha! Ça se peut. Alors il l’a écrit correctement le lendemain dans son contrôle. La dyslexie/dysorthographie /dysgraphie cause également des difficultés, car le cerveau n’enregistre pas l’orthographe des mots. Donc rigidité et troubles d’apprentissage ont été les pires cauchemars d’Étienne à l’école avant ses diagnostics, car les professeurs croyaient qu’il faisait exprès et qu’il ne s’appliquait pas. 

	 

	LE TOUTOU

	__________________________

	 

	Au camp de jour, le moniteur du groupe et l’accompagnatrice désignée pour accompagner Étienne font une activité spéciale, ils passent la nuit au camp.  Ils nous demandent si Étienne, même avec ses besoins particuliers peut participer comme les autres jeunes et passer la nuit au camp, pour qu’il puisse aussi en profiter.  Malgré les particularités qui peuvent provoquer des désorganisations lors des activités spéciales avec changement de routine et fatigue accumulée, on accepte en leur disant qu’ils peuvent téléphoner en tout temps.  

	Le matin, un enfant du camp de jour ne voulait pas prêter son toutou pour ne pas le briser. Pourtant l’enfant au toutou le lance sur le mur en jouant avec et pouvait le briser.  Donc, il n’y avait plus de raison pour qu’il refuse de le prêter et qu’il ne puisse pas jouer avec, mais l’enfant au toutou ne voulait toujours pas le prêter à Étienne.  Il a senti sa désorganisation, il penche la tête, commence les balancements et a réussi à demander, de façon saccadée à son accompagnatrice de faire sortir les enfants du campement. Après un certain temps (quarante-cinq minutes), il a dit OK, ils peuvent revenir, on va continuer de faire les bagages.  À 9 ans, il commence à comprendre ce qui lui arrive avec les désorganisations.  Celle-ci était dû à une rigidité, en fait il est impossible de concevoir que la raison de ne pas prêter le toutou pour ne pas le briser si lui-même, l’enfant au toutou, le lance sur le mur et risque de le briser.   L’accompagnatrice nous a téléphoné, Étienne était épuisé et désirait entrer à la maison.   Les désorganisations neurologiques ont une similitude avec les crises épileptiques.  Afin d’éliminer ce possible diagnostic, les médecins lui ont fait faire des évaluations et des électroencéphalogrammes auprès de neurologues.   Le repos est nécessaire suite à une désorganisation. 

	 

	LE MANTEAU

	__________________________

	 

	Le rendez-vous chez le dentiste se termine. 

	Son hygiéniste lui dit : - Tu peux prendre ton manteau et quitter, c’est terminé! 

	Froidement Étienne répond: - Ce n’est pas le mien.

	Hygiéniste : - Ha, mais tu es arrivé avec!

	Étienne : - Ce n’est pas mon manteau (Une désorganisation se prépare!)

	Afin d’éviter une désorganisation, j’explique: « Ce n’est pas son manteau, il a pris celui de son frère. »  Elle regarde Étienne et lui dit: « tu peux prendre Le manteau et on peut quitter. »  Étienne dit en mettant LE manteau: « Merci, à la prochaine! »

	 

	LE T-SHIRT

	__________________________

	 

	Je dis à Étienne: « J’ai mis mon chandail ».  Il dit : « Mais non c’est un T-shirt ». Il reprend les gens sur les mots utilisés de la mauvaise façon.  Même si on lui a expliqué que ce n’est pas poli de reprendre les gens sur les mots, surtout s’il a compris, il n’est pas obligé de le dire, pour la politesse.   Mais c’est plus fort que lui.  Rigidité et manque d’inhibition.

	 

	L’ENCRE DE PIEUVRE

	__________________________

	 

	On jase des moyens de défenses des animaux.  Étienne nous dit que les pieuvres jettent de l’encre pour se défendre lorsqu’elles se sentent attaquées.  On lui dit: « Mais comment tu sais ça? »  La désorganisation commence.  Cris, pleure, « Vous ne savez pas ça, haaaa ça s’peut pas, » cri, coups, bouche les oreilles, se balance, marche de long en large… en criant « C’est dans Némo, vous l’avez écouté avec moi !!!! »  Cri, pleure, marche de long en large, se balance, attendre quarante-cinq minutes calme, économie de mots, ce n’est pas le moment des explications!

	Lorsque le calme est revenu, quarante-cinq minutes, la neurologie d’Étienne a repris du service et il explique: « Vous êtes mes parents, c’est vous qui devez m’apprendre des choses.  J’comprends pas, vous avez écouté Némo vous aussi. »  Explication: « Lorsqu’on écoute des émissions, chaque personne enregistre des informations différentes. »  Et Étienne ajoute: « Moi, j’enregistre tout! »   En effet Étienne ne sait pas quelles informations il doit retenir d’une émission, d’une conversation, d’une rencontre, il enregistre tout.  À la maternelle, il connaissait tous les noms des enfants de son école, pas juste de sa classe. Il m’a dit: « Tu ne m’as pas dit que je ne devais pas les apprendre.  Son cerveau est plein d’informations.  En fait, cette désorganisation avait eu lieu parce que, pour lui, ça ne se pouvait pas qu’un enfant apprenne des choses à un parent.  Nous lui avons dit que plus il aurait des activités différentes et surtout plus il vieillirait, il aurait des informations et des connaissances que nous n’avons pas et à son tour, il nous apprendra du nouveau. 

	 

	LA TONDEUSE

	__________________________

	 

	Contrat de tondeuse chez une voisine.  Premier contrat de travail pour Étienne.  Une roche dans le gazon, ce n’est pas supposé!  Il passe sur la roche, recule, repasse, recule, repasse, la voisine sort, il panique.  Je sors, je prends doucement les mains d’Étienne pour lui faire lâcher la poignée afin d’éteindre automatiquement la tondeuse.  À la suite de cet évènement et de cette rigidité, nous avons ajouté aux séquences de travail la vérification du terrain avant de passer la tondeuse. 

	 

	PENSÉE CONCRÈTE, PAS BÉBÉ

	__________________________

	 

	Un jour lorsque qu’Étienne est âgé de 15 ans, on se présente pour un rendez-vous pour un taco. Une autre vérification due au fonctionnement différent de son cerveau.  L’infirmière dit que je ne peux pas suivre pour le taco.  Étant donné qu’Étienne était plus sensible à cette période, je demande d’être présente pour traduire les informations au cas où une rigidité se présenterait.  Ma demande est refusée à cause de la COVID.  Alors je demande à l’infirmière d’être clair, concrète et de donner une consigne à la fois à cause de sa neurologie différente.  Ce qu’Étienne n’aime pas, c’est que l’infirmière lui parle alors comme un enfant et que lorsqu’il se met à parler, elle est surprise.  Un fonctionnement neuroatypique ne veut pas dire qu’il comprend comme un enfant. Ça veut dire qu’il comprend d’une façon différente, concrète. 

	 

	BONNE NUIT

	__________________________

	 

	Mon copain et moi, on a des horaires de travail atypiques.  Moi, je travaille de nuit. Lorsque je vais me coucher, même si c’est le matin, on se dit bonne nuit pour que je puisse dormir.  Bon matin, signifie pour mon cerveau que la journée commence. Alors, ce n’est pas possible.  Bonne nuit conclut ma journée et c’est le moment de dormir.  Donc, c’est bonne nuit, sinon je me désorganise et je ne peux pas dormir du tout!  J’ai besoin d’avoir ces points de repère intégrés à ma routine, pour conclure ma journée et ainsi fonctionner adéquatement 

	-Maïka, jeune adulte autiste-

	 

	Hypersensibilité et troubles sensoriels

	 

	LES VÊTEMENTS

	__________________________

	 

	Avant que je connaisse l’hypersensibilité sensorielle, Étienne portait des jeans.  Les jeans lui font mal.  L’empreinte du jeans dans la peau le déconcentrait et il avait de la difficulté à participer aux activités à la maternelle.  Il en parle encore.   « J’me souviens, dit-il, à la maternelle, ça grattait mes cuisses, je ne pouvais pas me concentrer ».  Aujourd’hui, Il porte des pantalons sport, il porte seulement des gilets à manche courte et le col ne doit pas être trop près du cou.  Ce n’est pas un caprice, s’il porte un jean, il le sentira trop fortement sur sa peau toute la journée, et il ne sera pas capable de se concentrer et de faire les travaux demandés.  C’est dû à ses difficultés de modulation et de traitement sensoriel. 

	 

	ÉTIENNE À L’ÉCURIE

	__________________________

	 

	Stage de formation préparatoire au travail (FPT) au centre d’Équithérapie.  Étant donné qu’il y a une loi sur la scolarisation obligatoire jusqu’à seize ans et qu’il n’y avait pas de service adéquat au passage au secondaire, j’ai fait plusieurs démarches après des deux centres de services scolaires où évoluait Étienne, afin de créer des services pour lui.  Mais étant donné qu’il n’y a pas suffisamment d’intervenants avec les connaissances des particularités du HNI d’Étienne, c’est moi qui dois l’accompagner.  Une belle complicité avec le milieu de travail individuel et le professeur de FPT s’est développée. On cible les réelles difficultés et on applique des interventions adéquates, afin qu’il puisse s’épanouir et apprendre. 

	Ce vendredi 31 mars, ce sont les difficultés sensorielles qui étaient présentes. Les hennissements d’un cheval, les odeurs de la moulée, la texture des résidus des chaudières sur ses mains, une personne qui arrive et qui parle fort, le lavabo bas, l’inconfort physique de la poussée de ses dents de sagesse, la dame qui accroche des décorations de pâques, etc. les stimuli sonores, olfactifs, toucher, vue, ouïe, sont en surcharge sensorielle.  Après avoir vidé les mangeoires des boxes et lavé une chaudière rouge, il verbalise: « j’aime vraiment pas ça » en montrant ses mains.  Il fait les deux autres chaudières rouges.

	Il doit ensuite préparer les pots de distribution de nourriture.  Il se met à piétiner et se balancer, il fait du mutisme.  Il se retire à l’extérieur, il revient toujours en mutisme pour contrôler la surcharge sensorielle.  Il fait la tournée de pots pensant être correct, mais non.  Il se retire à nouveau, il revient, il essaie en s’approchant des contenants de moulés, il en fait le tour, ça ne fonctionne pas. Ill piétine pour l’autorégulation des sensations et des émotions qui l’envahissent. Il évite de lever le regard pour ne pas submerger davantage ses sens, m’a-t-il expliqué.  Sa journée est terminée.  Son départ est accepté.  Avant de quitter, il lève le regard pour saluer son mentor.  Il lui souhaite bonne journée et retourne dans son mutisme afin de contrôler sa surcharge sensorielle. 

	Il a géré, il est épuisé!

	Après une douche et un repos, Étienne verbalise sa peine et sa colère de ne pas avoir complété les tâches et il est fier d’avoir été au bout de ses capacités.  Son professeur, ainsi que son mentor prennent en considération mes observations (par manque de service, c’est moi qui accompagne Étienne à tous ses stages.)  La semaine suivante son professeure apporte des masques pour diminuer les stimuli olfactifs, et son mentor lui offre des gants, pour pouvoir manipuler et laver les mangeoires en diminuant les stimuli du toucher.  Il peut ainsi compléter ses tâches.  Enfin des interventions adéquates !

	 

	 

	 

	LES CHIPS SONT MOLLES

	__________________________

	 

	Moi: « Étienne, il reste des chips de la soirée si tu en veux »

	Étienne: « Ho non, elles étaient molles hier! »

	Moi: « Mais non, ça s’peut pas, tu v’nais juste des ouvrir! »

	Il prend une bouchée de chips dans le sac qui avait été fermé hermétiquement.

	Étienne: « C’est vrai, elles sont correctes!  Elles croustillent!  Ça doit être à cause de la musique hier, que j’avais la sensation qu’étaient molles! » ??????

	Puisque la musique était forte à la soirée, Étienne n’entendait pas les « crunch » des chips.  Sa perception tactile était donc altérée. 

	 

	ÇA GOÛTE LE POISON

	__________________________

	 

	Étienne regarde une série télévisée en mangeant une petite collation.  Le personnage décrit le poison utilisé; la texture, l’odeur, le goût et il décrit l’effet du poison.  Étienne prend une bouchée.  Haut le cœur, cri, encore haut le cœur, « Haaa, ça goûte mauvais… » Haut le cœur, recrache sa bouchée.  Bouleversé, il va prendre une gorgée d’eau.  Revient ébranlé!  « Ça s’peut pas!  Les autres bouchées étaient correctes! ».  On explique que son cerveau a enregistré les informations sensorielles décrites par le personnage et que sa bouchée a gouté le poison.   Il déprogramme le goût du poison et reprend une bouchée. « Ha, c’est correct, mais j’ai pu faim ! » 

	 

	TEMPÊTES NEUROLOGIQUES

	__________________________

	 

	J’imagine la désorganisation neurologique comme un ordinateur qui reçoit trop d’informations et qui bogue. Pour une personne, on parle de surcharge; surcharge d’informations, surcharge sensorielle, surcharge émotionnelle.  Lorsque l’ordinateur se désorganise, on entend le travail qui se fait, le son continu jusqu’à ce que la situation revienne à la normale et ensuite le travail se poursuit comme si rien ne s’était passé. La personne en surcharge fera aussi des sons ou des mouvements, des mouvements répétitifs et stéréotypés.  Mon frère, spécialiste des ordinateurs, m’explique: « le programme risque de ne pas répondre tout simplement, et aussitôt la mémoire libérée, il va reprendre son processus, sinon, il va t’offrir une fin de tâche.  C’est une mise à jour ou une nouvelle installation.  L’ordinateur va la repartir automatiquement à partir de son « registre » et tout comme un ordinateur, pour reprendre le cours de l’activité où était rendue la personne avant sa désorganisation, il faut laisser le temps au cerveau de se réorganiser. 

	Après chaque tempête, le temps est nécessaire pour que le cerveau reprenne le travail. Le retour à la normale surprend les gens, car lorsque tout est remis en place, la personne qui était désorganisée parle de chose et d’autres, la reprise de son activité peut être difficile à cause de la fatigue intense qui suit la crise autistique, comme après une crise d’épilepsie.  C’est vraiment déstabilisant, on peut croire que la personne neurodivergente fait semblant, et qu’elle aurait pu revenir à elle plus vite.  Les intervenants demandent souvent de supprimer les mouvements stéréotypés et les sons d’autorégulation, et cette notion amplifie les désorganisations. 

	Avec les tempêtes neurologiques, on devrait avoir des horaires moins chargés. Lorsqu’elle arrive, il faut prendre le temps.  Que ce soit à la maison, à l’école ou au travail. 

	Pour une désorganisation, le temps de plus en plus observé est de quarante-cinq minutes, si elle n’est pas interrompue.  Les désorganisations sont présentes surtout si la condition neurologique différente n’est pas comprise.  Lors des crises de rage et les désorganisations violentes, la personne perd le contrôle, parfois elle s’en prend aux objets qui l’entourent, pour soulager cette colère et ne veut pas s'en prendre aux gens, mais elle va s'en prendre aux gens si elle se sent attaquée.  Une personne désorganisée qui se fait couper sa compulsion ou son autorégulation se sent non respectée. Si l’accompagnateur a peur, elle va avoir peur et peut réagir contre la personne.   Elle ne veut pas s'en prendre aux gens; en crise, elle n'a pas le contrôle.  Il est possible qu’elle ait une perte de mémoire et un mutisme pendant et après la crise. Il faut attendre après la crise pour faire un retour sur la situation. 

	Lorsque l’intervention est adéquate, ce sera plus avantageux pour la personne désorganisée d’utiliser ses outils de contrôle, donc l’accompagnateur doit : 

	 

	

	• Rester calme

	• Ne pas avoir peur

	• Économiser ses mots

	• Donner une consigne à la fois, compter jusqu'à vingt dans sa tête  

	• Lorsqu'une consigne est envoyée, si la personne fait du mutisme, attendre après la crise pour faire un retour, car elle ne pourra pas vous répondre. Après la crise, peut-être quelques heures après, ou le lendemain.  Si elle se souvient des évènements. Vous pouvez essayer par des questions concrètes qui peuvent se répondre par un signe de tête, par oui ou non

	• Aller à son rythme, la crise a parfois l'air d'être finie sans l’être, laisser le temps à la personne de revenir complètement

	• Laisser la personne désorganisée s’autoréguler. (Faire du flapping, se balancer, marquer son espace, produire un son continu, tiquer ou s’éloigner)

	• Accompagnez-la ou permettez-lui de se retirer en restant proche.



	 

	L’impulsivité qui engendre la violence est malheureusement possible.  Elle peut être atténuée par la médication.  Cependant, il faut tenir compte que lorsque la personne fait de la fièvre, que le système combat un virus, l’efficacité des médicaments est altérée.  Il faut tenir compte des poussées de croissance qui entrainent une diminution de l’efficacité de la molécule.  Un suivi régulier est important du côté médical.  L’explosion peut survenir à tout moment, à cause d’un facteur ou un autre, obsessions, rigidité, trop de stimuli, compulsions, tics ou imprévus. Connaitre comment accompagner une personne désorganisée est primordial pour sa sécurité et celle des gens qui l’entourent. 

	Lors de l’accompagnement, pensez aux forces de cet enfant, de cet ado, de cet adulte et à ses qualités.  Blâmer, punir et reprocher la violence à une personne en crise, n’aidera en rien à la calmer, à la recentrer et à retrouver son calme.  De plus, demander ce qui s’est passé fait augmenter l’anxiété, fait baisser l’estime de soi, car souvent les personnes en crise de rage ou en désorganisation violente sont amnésiques à la suite de l’évènement.  La violence est inacceptable, mais lorsque ça arrive, il faut savoir lui faire face adéquatement et patiemment.  Plus on tente de contrôler le symptôme, plus on risque au contraire de le faire augmenter.  La violence n’est pas acceptée, mais lorsqu’elle n’est pas volontaire et qu’elle découle directement du handicap, on doit savoir l’accueillir et l’adoucir.  Sensibiliser, faire connaitre et reconnaitre les désorganisations neurologiques aideront les gens à intervenir adéquatement. 

	 

	CINÉMA

	__________________________

	 

	Nous allions au cinéma les jours de semaine et lorsque le film était sorti depuis quelques temps, afin de diminuer les stimuli pour Étienne.  C’est une adaptation que nous avions mise en place pour répondre à ses besoins, pour qu’il puisse profiter d’une belle sortie. 

	Cette journée-là, nous décidons d’aller au cinéma en famille, un dimanche, visionner un film à sa journée de sortie.  On arrive et la file d’attente s’étant jusqu’à la porte. On se joint à la file. Je commence déjà à voir le changement chez Étienne, par la surcharge sensorielle due à un grand nombre de personnes qui parlent et qui expriment leur joie de voir ce film.  On attend dans la file.  Étienne change de couleur, son regard se referme, il se balance.  On arrive au comptoir, c’est complet.  On doit retourner à la maison.  Étienne dit: « On peut s’assoir dans l’allée ».   J’explique que pour la sécurité, ce n’est pas possible, que le cinéma est plein et que nous devons repartir.  Mais c’est ce que nous avions prévu de faire avec Étienne.  Les changements d’horaire et les imprévus, c’est compliqué!  Les regards se tournent vers nous.  Par bienveillance, une dame propose ses billets, mais la désorganisation est commencée donc, je refuse, le quarante-cinq minutes est commencé, les sens d’Étienne sont en alerte, sa rigidité n’a pas compris, le mutisme commence, il colle sur place au lieu de sortir!  Les gens dans le hall nous regardent, le temps est suspendu, je lui prends la main, il la repousse, je regarde son papa et lui fait signe du coin de l’œil, il prend Étienne doucement dans ses bras et on sort du cinéma sous le regard figé et surpris des gens présents.  Étienne agrippe le cadre de la porte, calmement, je retire sa petite main un doigt à la fois.  Jonathan, notre deuxième fils, le p’tit frère d’Étienne suit calmement, il a l’habitude des particularités de son frère, il est comme ça et c’est ça. Il réalise qu’il est différent et qu’il a des réactions différentes et des besoins différents, donc des interventions différentes, pas de punitions, mais d’accompagnement.  On quitte, il frappe du poing sur la porte de l’auto à répétition (lorsqu’il est en désorganisation, c’est un geste d’autorégulation qu’il utilise, sur la table, sur un mur, sur ses cuisses).  Il commence à crier qu’il veut y retourner.  Impossible d’y retourner.  Il crie, frappe davantage alors on arrête dans un parc proche, Étienne marche en rond, puis se dirige vers le cinéma, arrivé au trottoir, il se couche au sol.  Il éteint son corps.   Il se couche au sol et fait le mort, j’apprends quelques années plus tard, que c’est en fait un repli autistique.  Aucun intervenant ne m’avait parlé que les crises étaient des « shutdown » et que les replis autistiques, aussi appelés « meltdown », étaient en fait un état de protection, lorsque le cerveau ne pouvait plus supporter l’énergie électrifiant de la désorganisation, et que son cerveau ne peut plus gérer la situation. Aucun intervenant ne m’a parlé de « shutdown » et de « meltdown. »   Ils sont pourtant supposés être là pour expliquer et aider à intervenir! Donc, il s’effondre au sol, les voitures passent, il sent le danger, c’est son corps en fait qui décide de paralyser.  On le laisse faire, il n’est pas en danger.  Il se relève, marche, se dirige vers la petite montagne et monte (Étienne grimpe en désorganisation comme dans le gymnase à son école secondaire).  On le suit pour sa sécurité.  Il lance des cocottes (Étienne lance en désorganisation, c’est un tic, c’est de l’autorégulation, comme le lancer du bouchon à l’école secondaire).  Tous ses mouvements sont machinaux, comme programmés.  Il y a des gens qui regardent, on n’en fait pas de cas, on avait déjà établi nos propres règles et interventions (rester calme, économie de mot, etc.)  Il lance en direction de gens qui le regardent, il se sent attaqué. Se sentir persécuté est un symptôme prépsychotique associé à ses particularités, il se sent incompris.  Je lui demande de lancer dans les conteneurs qu’il est bon pour viser (faire diversion pour diriger l’attention ailleurs).  Il lance les cocottes dans les conteneurs. Les gens ne regardent plus.  Son frère lance quelques cocottes pour en faire un jeu.  Depuis le début de la désorganisation, quarante-cinq minutes se sont écoulées. Étienne dit: « On peut retourner à la maison. »   Son cycle de redémarrage est fait, comme un ordinateur qui bogue.  On est heureux, il fait chaud, on va se baigner, tout est rentré dans l’ordre, et Étienne dit: « Lorsque le cinéma est complet, on ne peut pas y aller. » 

	Nous sommes une famille heureuse, mais nous sommes surveillés, jugés, incompris par l’intervenant de santé mentale jeunesse.  Sans voir la désorganisation, le « meltdown » et le « shutdown, » lorsqu’on parle des crises d’Étienne, les intervenants ne nous croient pas.  Un TES m’a dit, « appelez-pas ça des crises, vous ne savez pas ce que c’est des vraies crises. »   Même sans avoir vu Étienne en situation de crise, ils jugent que c’est une crise d’enfant gâté qui fait tout en son pouvoir pour voir le film, mais, il n’était pas témoin de l’évènement. 

	 

	45 MINUTES

	__________________________

	 

	Les crises de rages de Joseph ont commencé en 2014, à 7 ans. Bien avant les crises démesurées, il se désorganisait, sa respiration coupait.  Bébé à l’âge de 6 mois, il a fait un arrêt respiratoire dans son sommeil.  Nathalia, sa mère, pensait que c’était un des premiers signes de sa neurologie différente.  Les médecins ont dit que si elle ne l’avait pas trouvé et réanimé, cela aurait été la mort subite du nourrisson.  Lorsque Nathalia a voulu faire le lien avec la travailleuse sociale (TS) pour pousser les évaluations en neurologie, elle a plutôt dit qu’en tant que parents, ils surprotégeaient leur garçon dû à cet évènement, et que c’est pour ça qu’à l’âge de 7 ans, il a commencé à être opposant, violent, désorganisé.  Une travailleuse sociale devrait accompagner les parents pour savoir ce que l’enfant a et les accompagner dans la recherche des services, au lieu de se fier à un préjugé. 

	Lorsque Joseph commence une désorganisation, subtilement, la couleur des ses yeux et de sa peau changent (grisâtre), il baisse la tête, il met les mains de chaque côté de sa tête, se balance devant derrière et parfois d’un côté à l’autre, il ne peut pas regarder, il ne peut pas répondre (sauf parfois par signe de têtes, oui ou non), si on insiste pour qu’il parle, il peut faire de la coprolalie et il ne veut pas!  Il se dirige vers l’objet, la situation ou la personne qui a déclenché la désorganisation.  Les désorganisations impliquent également les coups de poing, les coups de pied, les coups de tête, les cris, les crachats, les morsures, il peut même arracher ses poils…  Il ne faut pas avoir peur des gens qui se désorganisent.  Il faut attendre que la tempête passe.  Quand c’est fini, c’est fini!  Il est calme et a besoin de repos.  La durée de ses désorganisations neurologiques est de quarante-cinq minutes.

	Les situations qui peuvent désorganiser Joseph sont les difficultés motrices dues à sa dysgraphie, sa rigidité cognitive, un évènement imprévu, un changement de routine, quelqu’un qui ne suit pas les règles, un tic, une obsession, une surstimulation sensorielle, l’anxiété, une compulsion ou une autorégulation coupée.

	Avec la médication, les pratiques et les moyens qui sont entre autres la respiration, le yoga, les exercices, la diminution de stimuli, se concentrer sur un point et utiliser ses mouvements stéréotypés sans gêne, ainsi que la compréhension de sa neurologie différente, maintenant les crises de Joseph se passent mieux, sans violence.  Étreindre son corps est une technique qu’il a faite naturellement, que ses parents ont observée et qu’ils ont conscientisée avec lui.  Il utilise ses moyens d’autorégulation que ses parents encouragent, mais que le milieu scolaire n’encourage pas; il se bouche les oreilles et se balance, il marche de long en large, il cligne les lumières, il touche les gens et les objets, et lorsqu’il y a trop de stimuli, il a la capacité de se retirer.

	Les interventions de base lors des désorganisations sont importantes.  Même informés, les accompagnateurs de Joseph paniquent et ne savent pas quoi faire.  C’est pourtant visible lorsqu’il se désorganise, ses yeux, sa voix et sa posture changent.  Lorsque la panique s’installe au moment d’une intervention auprès de Joseph, il doit se sentir supporté, il a de la difficulté à gérer sa désorganisation. Un jour, à la suite d’une désorganisation à l’école, avec le regard qu’il a été posé sur lui, Joseph a dit à Nathalia: « Maman, je me sens comme un monstre ».  C’est la méconnaissance, oui ce n’est pas toujours beau à voir une désorganisation, mais il ne faut pas avoir peur et il faut laisser la personne s’autoréguler.  Lorsque Joseph est dans cet état, ce n’est pas un caprice, ce n’est pas de la manipulation, c’est un mécanisme de survie qui est déclenché par une situation incontrôlable et ça prend une présence rassurante et sécurisante.  Il a besoin d’aide et de temps.  La crise est une situation de perte de contrôle due à son trouble neurodéveloppemental. Joseph subit la crise, il est en détresse. Une désorganisation neurologique, c’est ce qui est le plus difficile à accepter et à comprendre dans la société.

	-Nathalia, maman de Joseph-

	 

	LA NEURODIVERSITÉ À L’ÉCOLE

	 

	Lorsqu’on arrive à la mi-septembre, bien que quelques jours soient passés, la rentrée scolaire n’est pas terminée.  Dans les handicaps neurologiques invisibles (HNI), on appelle les deux-trois premières semaines d’adaptation « la lune de miel ».  C’est le moment où l’enfant est en mode analyse et observation, sa neurologie est constamment en adaptation et le cerveau est donc très occupé.  Les obsessions, les tics, les désorganisations, sont alors peu présents et parfois même inexistants.  De plus, étant donné que les cours commencent par des révisions, les troubles d’apprentissage ne sont pas mis à l’épreuve. 

	Après deux-trois semaines du début de la rentrée scolaire, on observe chez les élèves neurodivergents des comportements atypiques, qui mettent l’enfant dans une situation désagréable, car, par manque de connaissance, il est puni et jugé par le personnel de l’école tant au primaire qu’au secondaire.  Connaissez-vous l’écholalie, l’échopraxie, les mouvements répétitifs d’autorégulation, les tics et les obsessions?  Bien qu’invisible, un HNI ne passe pas inaperçu.  Il faut se poser les bonnes questions et faire des observations objectives. Dans le milieu scolaire, au lieu de voir ces particularités neurologiques atypiques, l’élève passe pour un enfant roi, mal éduqué, dérangeant, qui mène le trouble, qui ne veut pas, qui cherche l’attention, qui n’essaie pas, qui n’écoute pas, passe pour un enfant négligé ou maltraité.  Les symptômes et les apparences sont similaires, mais ne proviennent pas de la même source.  Donc, les interventions et l’accompagnement de ces jeunes doivent se faire différemment.  Faire des crises démesurées, avoir des réactions démesurées, faire du mutisme, comprendre au premier niveau, toucher le matériel des autres élèves, poser des questions sans lever la main, se lever, sautiller, avoir un matériel trop bien placé comparativement aux autres élèves, sortir de la classe sans le demander, cligner les interrupteurs, se balancer sur sa chaise ou debout, se cogner la tête sur le mur, sur le sol, frapper frénétiquement dans les mains, répéter les mots des autres personnes, répéter des phrases, des mots ou des thèmes musicaux, toucher les gens, faire des câlins statiques comme un robot,  s’enfuir, fuguer, grimper, faire des sons, avoir un lien d’attachement exagéré ou inégal, ne pas comprendre les opinions ou préférences des autres donc s’opposer, avoir une hyper - hypo sensibilité, ne pas vouloir écrire par peur d’être puni pour les fautes d’orthographe, tous ces symptômes et comportements sont propres à un HNI, que l’on doit prendre en considération, pour intervenir adéquatement, pour ne pas nuire à la santé, à la sécurité et au développement de l’enfant.  Il peut s’agir d’un HNI comme l’autisme, la Tourette, l’Xfragile, Trouble DYS (dyslexie, dysorthographie, dysphasie, dysgraphie ou dyscalculie,) en voyant ces comportements différents (appelés trouble de comportement), les gens pensent que les parents ne s’en occupent pas et ne sont pas présents pour eux.  Regarder au-delà de ce que les yeux peuvent voir!  Voir sans jugement, chercher à comprendre et à reconnaitre pour mieux intervenir!

	 

	TU DÉRANGES

	__________________________

	 

	Jonathan est en quatrième année.  Un jour son professeur me dit: « Jonathan dérange, il ne révise pas suffisamment, il travaille trop vite et il pourrait faire mieux ».

	Voici ses difficultés rencontrées à l’école lorsque Jonathan a assimilé les apprentissages, que son travail est terminé, il commence à déranger par ennui.  Il se fait dire de réviser, car les fautes d’orthographe sont toujours présentes.  Jonathan a déjà des rencontres avec l’orthopédagogue pour ses difficultés de lecture et d’écriture. Étant donné que cette année les difficultés persistent, j’ai décidé d’observer sa lecture et son écriture :

	 

	
	• Lecture lente et saccadée. 

	• Change ses lettres lors de la lecture, le T et le D, il lisait : Un tou baiser au lieu d’un doux baiser. 

	• Lis le F au lieu de V : Feau au lieu de veau, felu au lieu de velu. 

	• Change le B par le P exemple : Partelémy au lieu de Bartelémy. 

	• Interchange les lettres des mots, lors de la lecture, comme tenant au lieu d’étant, étable au lieu de tablette. 

	• Remplace certains articles comme son chien par le chien. 



	 

	À la suite de mes observations, j’ai soupçonné une dyslexie et une dysorthographie chez Jonathan. Bien que l’orthopédagogue reconnaisse mes observations, elle ne peut diagnostiquer les troubles d’apprentissages.  C’est l’orthophoniste qui peut le faire.  Elle demande donc pour qu’il voie l’orthophoniste pour des évaluations. Mais vu que Jonathan n’est pas en voie d’échec, il ne peut pas le voir, on doit le mettre sur la liste d’attente. 

	Le mettre sur la liste d’attente pour les évaluations en orthophonie, c’est maintenant qu’il a besoin de savoir pour recevoir du soutien.  Il n’est pas prioritaire pour l’école, car il n’a pas d’échec.  Il doit donc attendre un an ou deux!  Les années avancent et les textes grossissent et se complexifient.  Donc, c’est maintenant qu’il a besoin de support et d’adaptation scolaire.  Sans ses outils, il a le temps d’être en échec.  Imaginez un enfant qui ne voit pas bien et qu’on lui dit attend un an ou deux et là, tu pourras avoir tes lunettes! Ça ne fait pas de sens.  J’ai choisi d’aller au privé avec Jonathan, le public qui offre les services, ne les lui donne pas!  Le public offre des services seulement lorsque l’élève est au bout du rouleau et qu’il a des échecs.  On n’attend pas une telle situation!  Avec les évaluations en Neuropsychologie et la confirmation du diagnostic: Douance et haut potentiel, dyslexie /dysorthographie.  J’ai fait la demande pour un portable, mais comme l’année était en cours et que les demandes au ministère avec les codes sont passées, il aura des services justes l’année suivante.  J’insiste au moment du Plan d’Intervention (PI), il a son diagnostic.  La direction propose donc que le portable d’un autre élève soit partagé lorsque celui-ci n’en a pas besoin, et Jonathan peut rencontrer l’orthopédagogue pour l’apprentissage de l’utilisation des outils technologiques, et continuer ses pratiques de lecture et d’écriture. Ainsi, avec les évaluations et la confirmation de mes observations, il pourra, avant d’avoir des échecs, apprendre à utiliser les logiciels de lecture et de correction immédiatement.  

	La gravité des HNI et les particularités ne sont pas les mêmes pour chaque individu. Le plus important, c’est le respect, l’accompagnement, offrir toutes les opportunités possibles à la hauteur des capacités de chacun et malheureusement ce n’est pas le système en place qui l’offre.  Les lois et les protocoles sont ainsi faits.  

	-Dany, maman de Jonathan-

	 

	LES PUNITIONS À L’ÉCOLE

	__________________________

	 

	Les fiches rouges, les retraits de récréations, les travaux supplémentaires, les systèmes d’émulation par couleur, fait sentir un enfant incompétent, ils font baisser son estime et ne lui permettent pas de comprendre de façon intrinsèque ses comportements différents.  Au lieu de punir, il faut avoir une approche positive, en collaboration avec l’enfant afin qu’il comprenne ce qui lui arrive et ainsi qu’il apprenne à s’autoréguler ou appliquer des moyens en lien avec ses difficultés. Les élèves neurodivergents ont besoin d’être accompagnés.

	Les interventions punitives tels que terminer un travail ou faire des travaux supplémentaires à la récréation, de terminer un travail après les classes, n’aident pas l’enfant qui a des difficultés.  Il a besoin de travailler, mais a aussi besoin de repos et de socialisation.  Lorsque l’élève est retenu et qu’il doit travailler à la récréation et lors des activités spéciales, ou qu’il doit travailler au lieu d’aller à une sortie éducative, ça nuit à son développement social et affectif.  Il faut défaire l’approche punitive et abolir le système des couleurs.  Lorsqu’un jeune a une neurologie atypique, il est puni plus qu’à son tour.  Il est préférable de prendre le temps d’identifier les sources dues à des comportements atypiques, afin de repérer les besoins des jeunes et les accompagner. Il ne faut pas confondre mauvais comportements avec comportements différents ou comportements neuroatypiques, comme replacer son matériel, toucher le matériel des autres, répéter ce que les autres disent (écholalie), se balancer … 

	Les troubles de santé mentale sont accentués et augmentés par le système punitif et rigide.  Les enfants qui ont plus de difficultés sont pénalisés.  Les professeurs utilisent un tableau, avec des couleurs vertes, jaune et rouge visibles à toute la classe.  Le professeur positionne les élèves sur la couleur verte et lorsque le comportement est dérangeant pour la classe, le professeur descend l’enfant sur le jaune et lorsqu’il ne corrige pas son comportement, il le descend sur le rouge.   Les jeunes qui descendent dans le rouge, c’est peut-être dû à un HNI qui dérange involontairement, donc à l’incapacité de l’enfant et non un manque de volonté.  Avec des tableaux d’émulation, l’enfant avec rigidité, toc, DYS ou autre particularité neuroatypique, se concentre pour ne pas déranger, pour ne pas évacuer un tic, car il veut rester dans le vert.  Il n’est donc plus disponible pour se concentrer sur les travaux scolaires.  Toute son attention est portée sur le tableau d’émulation par couleur.  Les enfants Tourette, TDAH et autistes sont pénalisés.  Les systèmes de couleurs, d’émulation sont utilisés à outrance.  Au lieu d’identifier les difficultés et de trouver des solutions et de bonnes interventions, les profs et les éducateurs donnent la responsabilité à l’enfant de se conformer par punition, sans que l’enfant comprenne de façon intrinsèque ce qui lui arrive.  Nous sommes dans un monde de conformisme, où tous les enfants doivent apprendre à un même rythme, et ça bouscule les jeunes et d’autant plus les jeunes neuroatypiques.  Ceux qui n’ont pas les capacités neurologiques de se maintenir dans les bonnes couleurs ont une atteinte à leur estime.

	 

	 

	PUNI DÈS LA MATERNELLE

	__________________________

	 

	Dès la maternelle, mon garçon Étienne a dû reprendre des travaux à la récréation.  En première année, c’est lors des activités spéciales.  Je leur disais à l’école que s’il ne se mettait pas à la tâche ou s’il ne faisait pas le travail comme demandé, c’est parce qu’il avait des difficultés.  Ils s’acharnaient à dire que c’est parce qu’il ne voulait pas. Plus tard, il a obtenu son diagnostic de Tourette avec toutes les concomitances.

	 

	LA CARTE DE SAINT-VALENTIN

	__________________________

	 

	Un jour en première année, Étienne avait la main douloureuse.  Aujourd’hui, on sait que c’est à cause de sa dysgraphie.  Après avoir fait une carte dans la classe de français et dans la classe d’anglais, le service de garde lui demande d’en faire une autre.  Il ne pouvait plus dessiner.  De plus, l’école demande de faire des cœurs rouges et depuis qu’il se fait réprimander pour ses comportements dérangeants, le rouge pour Étienne égale colère, souffrance, mauvais comportements, fiches rouges, punition, il refuse donc dessiner des cœurs rouges, car ça ne fait pas de sens.  Donc, il doit attendre sur sa petite chaise droite, le temps que les autres enfants terminent avant d’aller jouer et relaxer du travail qu’ils avaient fait dans leur journée.  Il a été réprimandé pour ne pas avoir fait le travail.  Arrivé à la maison, il fait une carte sur son portable.  Il n’était pas capable de colorier et de dessiner comme les autres élèves de sa classe à cause de ses DYS non diagnostiqués à ce moment, mais bien réels.  Il l’a fait par son initiative à la maison.  C’est l’époque où il a reçu à maintes reprises des fiches rouges, parce que le professeur disait qu’il ne voulait pas écrire et dessiner au lieu de dire qu’il ne peut pas.  

	Voici cette magnifique carte, créée par lui, avec la technologie.  Dès sa première année, il aurait dû avoir un portable et les logiciels qui corrigent ses déficiences en lecture et en écriture (coloriage).  Tout comme un enfant qui a une déficience visuelle et qui porte des lunettes.  Tout comme un enfant qui a une déficience auditive et qui porte des appareils auditifs.  J’ai versé des larmes de joie en voyant la réussite de mon garçon.  Je réalise que lui seul à ce moment avait participé à sa réussite et non l’école.
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	CONFONDRE LES SYMPTÔMES

	 

	La direction de la protection de la jeunesse (DPJ), rappelons-le, est un système pour aider les enfants dont les parents les maltraitent ou les négligent, donc la DPJ ne collabore pas avec les parents, mais dictent des mesures à suivre.  Les élèves handicapés en difficulté d’adaptation et d’apprentissage (EHDAA) y sont signalés, même s’il n’y a aucune compromission causée par les parents.  La protection de la jeunesse incite les parents à inscrire les enfants de ses centres disant qu’ils ont des services adéquats pour les soigner.  L’équipe de santé mentale jeunesse (SMJ) faisait des rencontres dans le but de savoir ce que Joseph pouvait avoir.  L’équipe a suggéré fortement aux parents d’envoyer Joseph dans un centre jeunesse, en disant que les éducateurs seront là pour observer, prendre des notes et les communiquer aux besoins avec des spécialistes. Observer quoi? Ont-ils ils les connaissances nécessaires pour observer sans jugement les symptômes des HNI, des troubles de santé mentale ou des troubles d’apprentissage dans les centres jeunesses?  Étant donné que la DPJ évolue en considérant les parents maltraitants et négligents, prendront-ils en considération les observations des parents? Les spécialistes passent à côté de l’expertise des parents qui pourraient aider à obtenir un diagnostic, des interventions et des suivis adéquats.   Les intervenants ne connaissent et ne reconnaissent pas les HNI, et confondent les symptômes des HNI avec les symptômes de maltraitance et de négligence, et à partir de ce fait, si les parents refusent des services, les intervenants scolaires et de la santé ont le pouvoir de signaler, et ils plongent les enfants et leurs familles dans un parcours chaotique et catastrophique, avant d'avoir les services adéquats. Voici les symptômes confondus :

	 

	
	• Crises démesurées (quarante-cinq minutes);

	• Mutisme;

	• Compréhension au premier niveau;

	• Toucher le matériel des autres élèves;

	• Poser des questions sans lever la main;

	• Se lever;

	• Sautiller;

	• Avoir un matériel trop bien placé comparativement aux autres élèves;

	• Sortir de la classe sans le demander;

	• Cligner les interrupteurs, les lumières;

	• Se cogner la tête sur le mur, sur le sol;

	• Frapper frénétiquement dans les mains;

	• Répéter les mots des autres personnes;

	• Répéter des phrases, des mots ou des thèmes musicaux;

	• Toucher les gens;

	• Faire des câlins statiques comme un robot

	• S’enfuir, fuguer;

	• Grimper;

	• Faire des sons,

	• Avoir un lien d’attachement exagéré ou inégal (il faudrait revoir la formation sur le lien d’attachement.  Les causes des différents liens d’attachement sont mal comprises dans le milieu de la petite enfance et scolaire, ce qui provoque des préjugés envers les parents et l’éducation de ceux-ci);

	• Ne pas comprendre les opinions ou préférences des autres donc s’opposer;

	• Avoir une hyper - hyposensibilité;



	 

	Tous ces symptômes sont propres à un handicap neurologique invisible (HNI), que l’on doit prendre en considération pour intervenir adéquatement, pour ne pas nuire à la santé, à la sécurité et au développement de l’enfant.  En voyant ces comportements différents (appelés troubles de comportement), les professeurs et les éducatrices voient l’élève comme dérangeant, enfant roi, mal éduqué, qui ne veut pas.  Il faut donc regarder au-delà de ce que les yeux peuvent voir!  Voir sans jugement, chercher à comprendre et à connaître!  Mieux connaître pour mieux dépister!

	La maman de Joseph avait dit à une TES du CISSS, qu’elle avait contacté une neuropsychologue au privé pour les évaluations.  L’éducatrice spécialisée, au lieu de l’encourager à démystifier les besoins particuliers de son fils, lui a dit qu’elle allait perdre son temps et son argent parce que les soins de santé et d’éducation au public, ne tiendraient pas compte des rapports pour donner des soins à Joseph.  

	Le gouvernement doit investiguer dans la connaissance et la reconnaissance des HNI au Québec, dans les services de santé sans faire passer les familles non négligentes, non maltraitantes par le système de la DPJ.   Les intervenants de la petite enfance, du milieu scolaire et de la santé font des signalements en croyant eux-mêmes, que la protection de la jeunesse a les ressources nécessaires pour dépister les HNI, pour les soigner et pour les scolariser.  On n’envoie pas un jeune avec un bras cassé dans les centres jeunesses, on l’envoie à l’hôpital pour faire des radiographies et faire un plâtre, et si nécessaire, voir le chirurgien qui pourra replacer les os ou mettre des plaques de métal. Mais pour les enfants neuroatypiques, au lieu de référer en pédopsychiatrie, en neuropsychologie, en neurologie, les intervenants signalent à la DPJ.  Est-ce que les HNI, les troubles de santé mentale et les troubles d’apprentissage sont oubliés dans le diagnostic différentiel de la maltraitance, pour ainsi passer pour de la maltraitance?  Les intervenants mélangent la source des symptômes, en priorisant sur la maltraitance et la négligence, plutôt qu’un possible trouble neurodéveloppemental.  Vous connaissez la maladie des os de verre?   Des parents ont été traités de malveillants, de maltraitants, de négligents envers leur enfant.  Étant donné que des ecchymoses et des fractures étaient détectées plutôt que de voir à une maladie, les intervenants ont retiré un enfant de leur famille, en accusant jusqu’à preuve du contraire les parents. La maladie de Crohn a également été confondue avec abus sexuels.  

	Avec la protection de la jeunesse, c’est le monde à l’envers de celui du système criminel, innocent jusqu’à preuve du contraire. La maladie des os de verre se repère et se diagnostique assez rapidement aujourd’hui, à force d'erreurs commises dans le passé. Combien d'erreurs et d'horreurs faudra-t-il que les familles vivent, avant que les conditions neurodéveloppementales soient reconnues?  Les parents sont jugés, on leur retire leurs enfants, on leur demande de « collaborer ».  On ne reconnaît pas que l’enfant a besoin de soins de santé et d’interventions liés à sa situation réelle.  Maintenant que la maladie des os de verre est reconnue, on vérifie avant de signaler.  L’intervenant scolaire et celui du système de la santé doivent, dans ce même sens, avoir la connaissance et la reconnaissance des HNI et des troubles de santé mentale, pour diriger dans les soins de santé plutôt qu’à la protection de la jeunesse.

	Les centres de réadaptation gérés par la DPJ ne sont pas des centres de santé ni des écoles.  Les enfants neurodivergents placés en centre jeunesse ne reçoivent pas les soins de santé et éducationnels qui conviennent à leurs besoins particuliers et on ne collabore pas avec leurs parents.  Cette façon de faire, placer les jeunes avec des besoins de soins de santé et éducationnels particuliers dans les centres jeunesses, compromet la santé et la sécurité des enfants dans plusieurs sphères de leur développement.  Donc, il faut augmenter les connaissances et la reconnaissance des troubles neurodéveloppementaux dans le milieu scolaire, et celui des centres de santé et des services sociaux, afin de diminuer les faux signalements et de diminuer les placements.  Donner les soins éducatifs et de santé adéquats dans les écoles et le centre hospitalier, en collaboration avec les parents experts de leurs enfants! 

	 Si les jeunes avec des parents non négligents et non maltraitants, qui ne compromettent, ni la santé et la sécurité des enfants, reçoivent des services adéquats avec connaissance et reconnaissance dans les milieux scolaires et de la santé, la DPJ sera désengorgée et elle pourrait offrir des services de meilleure qualité pour les jeunes négligés, abandonnés et maltraités.

	Le gouvernement doit déployer davantage des services professionnels de neurologie, de pédopsychiatrie, de neuropsychologie, de psychologie, d’orthophonie et d’ergothérapie, en milieu hospitalier et scolaire.  Des spécialistes qui font équipe avec les parents!

	 

	Connaitre et reconnaitre les handicaps neurologiques invisibles (HNI)

	 

	Les handicaps neurologiques invisibles (HNI) sont de la famille des troubles neurodéveloppementaux, ils sont le syndrome de Gilles de la Tourette, l’autisme, l’X fragile, le TDAH, les troubles DYS, les TOC, etc. 

	Les HNI sont indétectables au premier abord.  Les comorbidités peuvent être les même d’un HNI à l’autre, soit les tics, les troubles obsessionnels compulsifs, la rigidité cognitive, les troubles sensoriels, les troubles d’apprentissage, le TDAH, et de ce fait, dans leur parcours de vie, les jeunes neurodivergents rencontrent les mêmes défis. Chaque personne a ses propres particularités selon ses troubles adjacents. 

	Malgré qu’un diagnostic d’autisme ou de Tourette soit donné à l’âge de 7 ans, de 15 ans ou de 30 ans, il faut reconnaitre que la personne a ce fonctionnement neurodéveloppemental atypique depuis sa naissance, qu’elle a connu des difficultés d’adaptation toute sa vie et qu’elle a pu les surmonter grâce à son intelligence, son entourage reconnaissant et par son camouflage social.  Avec des connaissances, de la reconnaissance et du respect, dans les milieux de la santé et de l’éducation, les jeunes neuroatypiques auraient les mêmes chances de s’épanouir et d’apprendre que les neurotypiques.  Il faut donc savoir quelles sont les particularités des HNI, afin de pouvoir intervenir adéquatement, de comprendre ces personnes et les inclure dans toutes les sphères de la vie.  Souvent, les jeunes avec HNI n’ont pas la possibilité de développer le plein potentiel de leurs capacités, car leurs particularités ne sont pas comprises, elles passent pour des caprices, pour de la provocation et pour de la paresse.  Au premier abord, il est impossible de voir le handicap, il est invisible.  Cependant, il fait faire des comportements que le personnel de l’école associe à un enfant qui dérange la classe, à un enfant roi ou à un enfant mal éduqué. Par exemple, l’écholalie est une méthode neurologique d’apprentissage.  Mais lorsque l’élève qui fait de l’écholalie et répète ce que les professeurs ou les autres jeunes disent, le réflexe de la culture général est de se dire : « il est donc ben fatigant lui, de répéter ce que l’on dit ».  Plusieurs personnes avec des troubles neurodéveloppementaux font de l’écholalie.  Étant donné que l’écholalie, ça dérange, l’élève est puni plus qu’à son tour, même avec un diagnostic.  Ces jeunes se retrouvent dans le rouge avec les systèmes d’émulation par couleur, pour qu’ils arrêtent de nuire à la classe.  Le temps qu’ils gèrent leur écholalie, leurs tics ou leurs tocs, ils ne sont plus disponibles pour les apprentissages. Au lieu de se concentrer sur leurs apprentissages, pour ne pas nuire à la classe et ne pas être punis, ils se concentreront pour ne pas répéter et ils manqueront les informations du professeur.  Ça s’appelle une intervention de gestion de classe qui punit les jeunes avec HNI. 

	Changeons nos vieilles méthodes ainsi que la culture générale. Les HNI deviennent visibles lorsqu’on veut bien les voir et que l’on met de côté les préjugés.  Voir au-delà de ce que les yeux peuvent voir grâce à la connaissance et la reconnaissance, afin d’intervenir adéquatement. 

	 

	Persévérance et réussite

	Étienne a un quotient intellectuel au-dessus de la moyenne, des connaissances générales élargies et une très bonne santé physique.  Tout ce qu’il faut pour réussir dans la vie.  Il a aussi un handicap neurologique invisible (HNI), que les gens ne détectent pas au premier abord.  Son fonctionnement neurologique est atypique.  Il se fait dire de travailler plus fort afin de Réussir, afin de faire son secondaire et d’avoir un bon emploi.  Il se fait dire: « Tu ne vas pas réussir dans ta vie si tu ne travailles pas fort ».  Cette façon de voir la Réussite lui fait de la peine, car travailler fort c’est relatif et différent pour chacun.  Il réussit à la hauteur de ses capacités et de façon différente.  Et ce n’est pas de tout repos, dans une scolarisation créée par des neurotypiques qui n’ont pas les connaissances au niveau des troubles neurodéveloppementaux.  Écrire et lire sont de grandes difficultés pour une personne atteinte du syndrome de Gilles de la Tourette avec un TDAH, une dyslexie, une dysorthographie, une dysgraphie et une rigidité.  Les tics et les troubles grapho-moteur typiques à un Tourette, n’aident en rien à accomplir les tâches d’écriture et de lecture.  L’utilisation du portable est donc nécessaire et importante pour permettre une écriture prolongée.  À cause de sa rigidité de pensée, développer un univers imaginaire afin d’écrire un texte, est aussi une des montagnes à gravir pour lui.  Ses troubles DYS lui donnent des difficultés à écrire de façon fluide, qui rend impossible le repérage des fautes d’orthographe et de les corriger.  Son cerveau n’enregistre pas l’orthographe des mots.  Lorsqu’on lui montre ses fautes, il fait des recherches, utilise ses dictionnaires et ses références de conjugaison. Il travaille d’arrache-pied et avec persévérance.  Ça lui a pris quatre heures d’écriture et de correction pour produire ce merveilleux texte : « Les fleurs dans le temps. »   Un texte qui fait réfléchir, une belle réussite!  Un résultat heureux qu’il veut partager avec vous.

	 

	Les fleurs dans le temps

	Dans un monde ancien, les fleurs vivaient en communauté.  Les fleurs étaient en société et toutes les sortes de fleurs étaient mélangées ensemble, et n’avaient pas de problème à vivre entre elles.

	Il y avait des groupes de fleurs. Par exemple, les tulipes et les échinacées se tenaient beaucoup ensemble.  Par contre, il y avait d’autres tulipes qui se tenaient avec d’autres espèces, comme des pétunias ou des roses. Le plus important à savoir dans ce monde, c’est que les fleurs n’avaient pas d’obligations comme: où aller, avec qui être, comment se sentir ou avec qui sortir.  Dans cet univers, personne n’avait à diriger l’autre.  C’était une vie calme et paisible « comme disent bien des gens ». Même les animaux qui broutaient de l’herbe, ne mangeaient pas les fleurs parce qu’ils trouvaient que les fleurs étaient belles et n’avaient pas bon goût.

	Et c’était le drame!  Plus tard dans le futur, il se passera un truc qui changera la vie des fleurs à tout jamais. Les humains sont apparus sur Terre pour la coloniser. Les êtres humains mangeaient des animaux, donc il n’y avait plus d’animaux pour protéger les fleurs.  Puis les humains, eux, trouvaient les fleurs belles.  Donc, ils les cueillaient pour faire différentes affaires comme: du colorant, de la décoration, du goût sur leurs aliments, des colliers, etc.  Désormais, les humains prennent possession de la terre et brisent l’écosystème. Plus les humains récoltaient de fleurs, moins il y en avait.

	Donc les fleurs devaient trouver une solution au plus vite avant leur destruction totale. Les fleurs avaient essayé de mettre des piques sur leur tige. Elles attendaient un peu et quelques-unes des sortes de fleurs réussissaient à ne pas se faire cueillir comme, les cactus ou les roses. Tout le reste des fleurs continuait à se faire cueillir, donc elles réessayaient un autre truc.  Ce truc consistait à mettre du poison dans tout leur corps.  Puis ça marche, toutes les fleurs sont saines et sauves.
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	Fin      
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	J’aimerais que la culture générale change.  J’aimerais croire en une société qui accèdera à la connaissance et la reconnaissance des HNI, et qui accueillera la neurodiversité.
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	Syndrome de Gilles de la Tourette (SGT), Trouble du spectre de l’autisme (TSA), Troubles DYS, Trouble déficitaire de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH), Troubles sensoriels, Rigidités de la pensée, Xfragile, etc.

	 

	TÉMOIGNAGE D’UNE PRÉPOSÉE AUX ÉLÈVES HANDICAPÉS

	Anonyme

	__________________________

	 

	Je suis déjà au travail lorsque Gabriel arrive, il semble fatigué, je me dis qu’il n’a pas passé une très bonne nuit.  La cloche sonne, on s’installe au salon en attendant la 2e cloche, on écoute un dessin animé.  Gabriel est content et calme.  Viens ensuite le son de la cloche pour aller en classe.  Gabriel est bien installé et Nathalie lui demande d’aller en classe.  Il a une télécommande dans les mains.  Nathalie lui enlève sans le brusquer, il est autiste et semi-verbal.  Gabriel est un gentil garçon qui aime câliner, non agressif, mais ce matin, j’ai vécu ma toute première désorganisation. Ouf! C’est impressionnant! Lorsque Nathalie lui enlève la télécommande, il se met à crier, je ne comprends pas, tout le monde est dans la classe.  Nathalie entreprend son cours, il se frappe la tête et le pied sur le plancher, mais vraiment fort.  J’ai peur pour lui, il va se blesser.  Nathalie décide de faire sortir les autres élèves de la classe, pour laisser le plus d’espace possible afin qu’il se calme.  

	On jase, tout se passe bien, c’est l’heure maintenant de la collation.  Gabriel semble calme, les amis commencent à jaser entre eux et même avec nous… ça ne dure vraiment pas longtemps, Gabriel recommence à se frapper et à frapper la table de ses poings, les autres élèves vont au salon.  Moi, je regarde ça et je me dis qu’il va se faire très mal. Comme je n’ai pas de technique d’approche et que je ne sais pas quoi faire, je regarde faire l’enseignante.   L’éducatrice spécialisée essaie de petites choses: pression dans la paume de la main et apposer les mains sur sa tête.  Rien ne fonctionne, seul le silence réussi à le calmer et il accepte de se rendre dans la salle sensorielle.  L’enseignante appelle la mère de Gabriel, il est maintenant plus calme.  Sa mère a dit qu’il a fait une crise semblable le matin même, avant de partir et elle vient le chercher.  Gabriel veut rester avec nous, mais il est complètement épuisé.  Il est parti avec sa mère et il n’est pas revenu à l’école le lendemain.  Quand il est revenu, il avait l’air reposé et il était calme.  Il est revenu souriant et doux.

	Moi, je suis une des préposées, je me suis senti démunie… Je ne savais pas quoi faire et encore moins comment m’y prendre.  J’aurais aimé en savoir davantage sur l’autisme. Apprendre et savoir gérer une crise.  Je dois travailler avec des élèves non-verbaux qui parlent avec des signes ou des pictogrammes.  J’aimerais vraiment savoir, être formée et informée sur toutes ces choses, qui font que ces jeunes ne se sentent pas bien compris, et c’est triste. 

	Petite pensée, comme ça, que j’ai vue sur les réseaux sociaux:  Le corps dit les émotions bien avant que la tête ne les comprenne. 

	 

	                           

	LA GUERRIÈRE

	Myriam

	__________________________

	 

	Avant-propos

	Bonjour cher lecteur/lectrice,

	C’est la première expérience d’écriture qu’on m’offre et j’ai dit oui, sans aucune hésitation.  J’ai cinquante et un an, je suis séparée et je viens d’être diagnostiquée TDAH.   Je suis la mère d’un adolescent trisomique de quinze ans et d’un jeune homme de vingt-quatre ans, diagnostiqué TDAH à 22 ans. 

	Avec mon TDAH, j’ai probablement mis le double, sinon le triple du temps à peaufiner mon texte. Ce fut tout un défi pour moi de mettre de l’ordre dans mes idées et éviter de m’égarer.  Il me reste quelques dérapages, ce qui prouve que je suis restée fidèle à moi-même  

	Après avoir envoyé mon texte la première fois, j’ai dû le revoir en entier et j’en ai profité pour revoir l’orientation du texte.  J’ai enlevé certains détails (traits des TDAH – on adore les détails), mais je devais en garder quand même si je voulais vous démontrer que dans la vie, il n’y a pas de hasard, que des rendez-vous.  Avec de l’effort et du temps, on y arrive enfin. 

	De nature très transparente et authentique, je vous raconte ma vie et nos défis comme si vous étiez assis avec moi, dans mon salon.  Ceux qui me connaissent vont surement avoir un petit sourire en coin en me lisant . 

	Au travers de mon récit, j’ai inséré de l’information concernant des fondations ou des programmes gouvernementaux qui me sont venus en aide. Si je peux aider au moins une personne, mon but sera atteint! .

	Bonne lecture!

	 

	Remerciements

	Merci à mes enfants de m’avoir choisi comme maman et de m’avoir fait évoluer à vitesse grand V dès la venue au monde de mon petit dernier, je me suis donné comme mission de partager notre vécu pour éduquer et sensibiliser les autres, à la réalité que les familles des neuroatypiques vivent et même à aider celles-ci, en leur partageant mes connaissances acquises avec les années, et en m’impliquant dans un projet de construction d’appartements supervisés pour personnes neuroatypiques dans ma région.  

	 

	Mon enfance

	Quand j’étais jeune, nous n’avions pas les connaissances d’aujourd’hui, la religion était tellement forte à l’époque, que même si le médecin de ma grand-mère lui avait recommandé de ne plus avoir d’enfants, elle en est finalement décédée à trente-trois ans pendant l’accouchement de son septième.  Il faut se rappeler aussi que pour ces générations-là, il était honteux d’avoir un enfant handicapé.  Souvent, les parents les cachaient dans les garde-robes ou au grenier.   Aujourd’hui, quand on pense à ça, c’est épouvantable!

	Vous allez vous rendre compte que les mots choisis et utilisés sont en fonction de l’époque et suivent mon évolution dans le temps.

	Nous avions le jugement encore plus facile et l’intimidation était encore moins prise au sérieux qu’aujourd’hui.  Dans ma famille, il n’y avait personne d’handicapé.  Dans mon petit village de huit cents habitants, seulement 2-3 personnes avaient un petit quelque chose de différent et elles étaient beaucoup plus vieilles que moi.  Jamais je ne me serais moqué d’eux, j’avais juste peur.  Lors d’une visite à ma grand-mère à l’hôpital des fous (misère bien oui! on appelait ça comme ça dans le temps), une personne handicapée s’était collé le visage dans la fenêtre du corridor en hurlant, au même moment où mon petit frère de 5 ans passait.  Pendant des années, je suis restée assez traumatisée de cet évènement et je voulais éviter tout contact avec ce type de personne. 

	Pendant mon adolescence, je n’ai eu l’occasion qu’à deux reprises d’être à moins d’un mètre d’une personne ayant la trisomie 21. Ma belle-sœur de l’époque, qui était médecin, avait accouché quelques mois avant d’une petite fille atteinte de trisomie 21.  Je me suis dit : « Ils sont deux médecins et ça leur arrive.  En tout cas, au moins ils sont peut-être mieux placés que moi pour faire face à la musique! » La petite avait des problèmes cardiaques et venait de subir une opération à cœur ouvert.  Si jeune pour vivre ça, ça commence une vie avec deux prises au bâton!  Nous lui avions rendu visite à l’hôpital.  Ça m’avait profondément marquée de la voir connectée de partout.  Quelques semaines plus tard, la fameuse expression ‘’C’est donc ben mongol’’ a sorti de ma bouche de façon spontanée devant mon chum!  Étant une personne sensible, je me suis tellement sentie honteuse.  Je me suis excusée et je me suis promis que cette phrase ne sortirait plus jamais de ma bouche. 

	Encore aujourd’hui, cette expression est tellement dans notre culture québécoise, que je l’ai même entendu pendant les nouvelles à la télévision.  Les oreilles me frisent à chaque fois. 

	À l’école, j’avais de très bonnes notes, souvent dans les cinq premières de classe.  J’étais docile face à l’autorité.  J’étais plus impulsive et je parlais beaucoup plus aussi qu’aujourd’hui.  J’essaie de faire attention pour ne pas couper la parole, mais souvent, je perds le fil et oublie ce que je voulais dire.

	À treize ans, mon premier travail est dans un casse-croute derrière chez moi.  J’aimais bien l’adrénaline de la période intensive de l’heure des repas dans la cuisine.  Tous mes emplois d’été pendant le secondaire étaient dans ce domaine.  On m’appelait « SPEEDY GONZALES », car j’étais capable d’effectuer le travail de deux!  J’ai toujours eu cette petite obsession de trouver LA MÉTHODE optimale sans négliger LA QUALITÉ.  Un peu perfectionniste.

	 

	Début de ma vie d’adulte

	Je n’avais qu’une idée en tête, l’autonomie.  Partir de chez nous, gérer MES affaires toute seule, trouver le père de mes enfants et m’acheter une maison.  Enfin, le chum/père est enfin trouvé.  Il est travaillant comme mon père.   Il avait une douance pour la mécanique.  À douze ans, il avait tout démonté, remonté et réparé le moteur du tracteur à gazon de son père, sans laisser une seule vis sur l’établi.  Il est très ingénieux et capable de faire de la plomberie/menuiserie en plus.  Pour lui, l’école et la paperasse, ce n’était pas son truc.  Aujourd’hui, il est entrepreneur et a même quelques brevets à son actif.   Après un an et demi ensemble en appartement, on achète notre première maison, j’ai vingt-trois ans et lui vingt-quatre ans.  Donc, pour moi c’est évident, la prochaine étape, le bébé.  L’horloge biologique sonne assez fort, mais juste de mon bord.  Je vais devoir attendre l’approbation, car ça l’air que ça se fait à 2 !

	 

	Mon rêve se réalise enfin, je serai maman!

	En 1999, il se décide enfin!  Ça marche du premier coup: nous aurons un bébé en 2000.  En tout cas, si on réussit à passer à l’an 2000.  Les plus vieux se souviendront de toutes les peurs qui nous habitaient le 31 décembre 1999 à 23 :59!

	Il existe des tests maintenant pour vérifier si le bébé est porteur de la trisomie 21. Au besoin, nous irions à l’amniocentèse (plus précis) même si elle est plus risquée.  Si les résultats décelaient des risques, c’était très clair que nous procèderions à l’avortement.  Ils n’étaient efficaces qu’à 50%.  C’est mieux que rien, tant que ça nous rassure.  C’est seulement une prise de sang et c’est gratuit!  Nous voulions mettre toutes les chances de notre bord pour avoir une vie normale, avec des enfants normaux! 

	Trois semaines avant terme, je perds mon bouchon.  J’ai rendez-vous chez la gynécologue.  Je décide de partir avec ma valise des fois que... À 20h30, il se pointe le bout du nez.  En pleine forme avec tous ses membres youpi! 

	Très différent de son père, ce n’était pas son truc de passer des heures dans le garage, mais il est curieux et analytique comme lui.  À 2 ans, il parlait comme un adulte.  Il se distinguait par sa motricité hors norme et n’avait pas peur des hauteurs: à dix-huit mois, en moins de 3 minutes, il est allé se coucher sur le dessus des armoires, pendant que je suis allée me chercher un chandail dans ma chambre.  À 3 ans, nous l’inscrivions au cirque (il était déjà capable de faire un « FRONT FLIP » sur le gazon imaginez-vous donc!)  À 5 ans, nous l’inscrivions à la gym et à 6 ans, à l’escalade où il se démarquait royalement.  Un vrai Spider-Man!

	Donc évidemment, quand il est arrivé à l’école, c’était difficile pour lui de rester assis. Les enseignantes ont suspecté un TDAH, que notre bon vieux médecin a tout simplement balayé du revers de la main.  Pour lui c’était évident que ce n’était que du chichi de prof.  Spider-Man était resté plus de quarante-cinq min à attendre passivement ce soir-là, dans son cabinet.  Même sa secrétaire m’avait dit : « Il est donc bien tranquille votre garçon. »  Et moi de lui répondre, les dents serrées : « Si vous saviez la raison pour laquelle je suis ici ce soir! »  À cette époque, c’était la mode de mettre tous ceux qui bougent trop, sous médication. Disons-le, l’école n’est pas adaptée à la réalité des garçons.  Mettons que nous étions bien contents du diagnostic du médecin.  J’avais quand même été exaucée pour mon premier enfant: mon gars n’avait pas les deux pieds dans la même bottine et n’était pas une lune sur deux pattes.  Comme vous le voyez, j’avais encore plein de préjugés à ce moment-là! 

	Mon Spider-Man me prenait une bonne partie de mon énergie en surveillance.  Le reste de mon énergie y passait dans nos autres projets: nous étions rendus à notre huitième déménagement en quatorze ans, nous avions rénové deux maisons, acheté et revendu le chalet pour acheter une, 2 et une 3e roulotte. J’étais à mon septième emploi. En plus, mon conjoint, après avoir changé de concessionnaire, avait finalement réalisé son rêve de posséder son propre garage de mécanique à Québec. Nous avions le goût d’attendre un peu avant de mettre un 2e enfant dans le décor.  Il faut dire aussi que notre vie de couple avait des hauts et des bas avec tous les projets, les changements de job/maison, la fatigue et le stress que nous vivions dans ce temps-là.  Cependant, ma patience a des limites.  Après 5-6 ans d’attente, j’avais même vendu mon stock de bébés, car ça me déchirait le cœur à chaque fois quand je le voyais. 

	Le 15 avril 2008, je me souviens de la date exacte, je l’ai tellement attendu ce moment: mon conjoint donne son accord pour le 2e. J’étais sur le chômage, donc aucun employeur ne serait brimé.  Je crois que la famille était encore plus enthousiaste quand je leur ai annoncé qu’il avait dit oui, que lorsque je leur ai dit que j’étais enfin enceinte pour la 2e fois. 

	Pendant notre période de pratique, une amie m’avait raconté qu’elle avait fait une fausse couche et que lorsqu’elle est devenue à nouveau enceinte, son médecin l’avait immédiatement mise en retrait préventif.  Le taux de monoxyde de carbone était trop élevé où elle travaillait et c’était, probablement, la cause de la perte du fœtus. 

	Entre temps, j’avais accepté un nouvel emploi, car on ne sait pas quand ça va « coller » comme on dit en bon québécois, mais c’était notre dernier mois d’essai pour éviter d’accoucher dans la période des changements de pneus.  Ça faisait 7 jours que je travaillais quand mon test est sorti positif.  Je suis allée voir mon médecin immédiatement.  Il n’était pas question que je mette la vie de mon bébé en jeu.  J’étais rendue à trente-cinq ans quand même.  Pour moi, c’était le LAST CALL!  Imaginez-vous donc, que le chariot élévateur venait virer dans ma porte de bureau. Mettons que mon nouveau boss n’était pas très content quand je suis arrivée avec un retrait préventif.  Il n’a même pas demandé d’analyse, car il savait très bien que le taux de monoxyde était trop élevé.  Deux jours plus tard, mon retrait a été accordé.

	 

	L’arrivée de Robby King (je lui ai demandé, quel nom il aimerait avoir s’il pouvait le changer et c’est la réponse qu’il m’a donnée – ça paraît juste un peu qu’il écoute les émissions de Cobra Kai)

	Nous restons toujours sur les mêmes positions: tout faire pour éviter les risques d’avoir un enfant handicapé.  En 2008, PROCREA offrait des tests avec une précision de 95%.  Il en coûtait 350$ pour avoir ce test.  Impossible d’avoir celui du 1er trimestre (qui comprend l’analyse de la clarté nucale en plus de la prise de sang).  Selon leur protocole, j’étais trop proche de mon 2e trimestre.  Donc, pour éviter de payer pour rien, ce sera un test de 2e trimestre avec une efficacité de 80%. Résultat, j’ai moins de chance qu’une femme de mon âge d’avoir un enfant ayant la trisomie.  La grossesse se passe très bien, les échographies sont normales.  Mon souhait, cette fois-ci, est que le 2e soit un peu moins actif que le premier, mettons! 

	Évidemment, demandez et vous recevrez!

	10 jours avant la date prévue, je perds mes eaux.  Donc, nous sommes certains de le voir d’ici 24h.  Après quelques heures de travail, le cœur du bébé descend à 40 lors de mes contractions, ça presse de le sortir!   À notre insu, entre deux visites en salle de travail, la gynécologue avait fait bloquer les ascenseurs et fait préparer le bloc opératoire.  C’était vraiment paniquant, le personnel court en poussant ma civière!  À 18h30, il est sorti en vie à notre grand bonheur!  C’est un autre petit garçon. Parfait pour moi, en travaillant dans le domaine manufacturier, j’ai l’habitude des gars.

	Mon temps pour dégeler est excessivement long (5h) et pendant ce temps, mon chum le berce et trouve son calme un peu inquiétant.  À 23h30, j’essaie de l’allaiter, mais impossible pour lui de prendre le sein.   À 8h, je sonne et je demande pourquoi ils ne m’ont pas apporté Robby pour l’allaitement.  Ils me répondent bizarrement que la pédiatre va passer me voir.

	À 9h, la pédiatre arrive et me pose un paquet de questions: « As-tu fait des tests pour la trisomie? As-tu passé une amniocentèse?  Est-ce que tes échographies étaient normales?  Ton premier a-t-il fait une jaunisse?  Avez-vous de la trisomie dans la famille?’’.  Elle me fait part que son taux de saturation dans son sang est anormal.  Elle souligne le fait que ses yeux sont en amande et qu’elle a demandé une prise de sang pour vérifier son taux de plaquettes rouge.  Elle m’informe que je devrais pouvoir l’allaiter à 10h, mais que pour l’instant, il est dans un incubateur, car il débute une jaunisse.

	Je réponds à toutes ses questions : « Mes tests PROCREA étaient parfaits, pas d’amniocentèse, échographie et grossesse parfaite, que mon plus vieux avait fait une énorme jaunisse et aucune trisomie dans la famille ».  Dans le fond de moi, je me dis qu’elle est dans le champ, car dans notre famille, nous avons tous un peu les yeux en amande!  Je suis un peu trop confiante et je suis loin de me douter qu’il y avait plusieurs signes, reliés à un diagnostic du syndrome de Down (Trisomie 21).  La réalité va me rattraper dans quelques heures.

	Avec ma césarienne, c’est interdit d’aller chercher seule mon bébé.  Je vous rappelle que je l’ai pris seulement 30 minutes à date et j’ai très hâte de l’avoir dans mes bras.  À 10h, c’est la fête!  Spider-Man arrive enfin avec son papa pour voir son petit frère.  Il est tellement heureux et moi aussi, car ils vont pouvoir aller le chercher afin que je l’allaite. 15 minutes plus tard, ils reviennent les mains vides: Robby a encore dessaturé.  Mon conjoint est stressé sans bon sens et n’a pas dormi de la nuit.  Il est bête comme ses deux pieds.  Un mauvais pressentiment l’habite depuis qu’il a bercé Robby, et avec ce qui vient de se passer, plus les questions que la pédiatre m’a posées, je commence moi aussi à avoir des doutes.

	À 11h, ils arrivent (deux ambulanciers, la pédiatre + l’infirmière pédiatrique) en nous demandant la permission de transporter Robby au CHUL. Le CHUL n’a pas les effectifs pour venir le chercher, mais ils sont équipés et disponibles pour procéder à des tests plus poussés. Désespoir!  Je n’ai même pas pu le prendre encore et la confiance qui me restait vient de prendre le bord!  À part se croiser les doigts, c’est tout ce qu’on peut faire pour l’instant! 

	Je savais que ma belle-famille était en route pour venir voir le petit vers 15h.  Dans ce temps-là, mes beaux-parents n’avaient pas de cellulaire.  Donc, je devais me faire à l’idée de leur annoncer les dernières nouvelles et le pire, leur dire qu’ils ne pourraient pas voir Robby.  Je ne vous cacherai pas qu’on s’est fait une petite séance de « braillage »!

	Le lendemain, j’ai réussi à avoir une permission spéciale pour aller le voir au CHUL.  Quand on arrive, c’est un choc: il a les yeux bandés et il est connecté de partout. Des souvenirs refont surface et je ne peux pas croire que ça m’arrive.  J’étais certaine que je ne pourrais pas le prendre encore.  Quel moment de bonheur quand ils m’ont annoncé que je pouvais!  J’ai braillé de joie cette fois!  Il va falloir quand même être patient, car ça peut prendre 5 jours avant d’avoir les résultats. 

	Même si on le trouvait petit, car il pesait presque que 2 livres de moins que son grand frère, il est le plus gros dans la pouponnière avec son 5lbs 15onces.  Lorsqu’on voit les autres bébés à 2-3 livres dans la pouponnière, on se compte juste chanceux, on garde espoir et on se dit qu’on ne peut pas se plaindre!

	Le samedi, je sors de l’hôpital sans mon bébé dans les bras, moment particulièrement difficile. Je suis une hypersensible et je dois avouer, encore aujourd’hui, que les larmes me montent aux yeux en écrivant cette ligne.

	Le dimanche, ma famille arrive à la maison pour venir me voir en passant.  Ils iront faire des petites commissions en attendant que l’heure des visites débute à l’hôpital. Puisqu’ils n’autorisent que deux personnes lors des visites, nous avions convenu que mon conjoint irait les rejoindre et que j’allais rester à la maison pour me reposer.

	Comme on s’apprêtait à dîner, le téléphone sonne: c’est le CHUL et ils veulent nous voir tous les deux en après-midi.  Le stress monte d’un cran, car ce n’est même pas quarante-huit heures après nous avoir dit que ça prendrait 5 jours avoir les résultats. On appelle ma famille pour les aviser que les plans viennent de changer.  Quand il nous arrive des émotions fortes, parfois on en perd des bouts.  Je ne me souviens plus si ma famille s’était occupée d’aller porter Spider-Man à son dernier cours d’escalade.

	Le personnel nous conduit dans une salle où ils nous dévoilent le diagnostic: Robby a la trisomie 21 sur 100% de ses cellules.   Sans ajouter plus de détails, ils nous laissent seuls dans la salle. Ils savent très bien que nos cerveaux seront incapables de retenir de l’information supplémentaire de toute façon.

	Pendant deux heures, on pleure!

	Mon père s’était suicidé trois ans avant et je m’étais promis de ne pas faire comme lui, que j’irais chercher de l’aide au besoin.  Je veux éviter de faire vivre ça à mes enfants.  Je ne suis pas la première à qui ça arrive et je ne serai pas la dernière.  J’ai assez braillé, personne ne va m’arrêter, je sèche mes larmes et je sors de la salle.  Je vais à la rencontre de l’infirmière et lui demande : « Quelles sont les prochaines étapes »?  Elle est un peu consternée de me voir avec mon air de guerrière.  Elle prend un moment pour me rappeler qu’il serait humain et normal, qu’une rechute survienne dans les prochains jours ou mois.  Pour moi, c’est le moment présent qui compte et je lui réponds: « Pour l’instant, mon bébé est parfait, il respire, fait pipi, caca, boit et il n’a aucune malformation. Au travail, mon conjoint et moi avions la réputation de faire plus que la moyenne et ben, c’est ce qu’on va faire en tant que parents ! Je veux juste savoir ce qui nous attend pour la suite. »

	Il doit bien avoir une raison pour laquelle cet enfant a été mis sur ma route.  Pour moi, c’est l’occasion de vaincre ma peur d’enfant!  Je vais continuer de mordre dans la vie c’est certain.  Souvent ces enfants arrivent avec des malformations cardiaques, pulmonaires ou intestinales, donc je me considère très chanceuse.

	En sortant du CHUL, on rappelle la famille pour leur annoncer le résultat.  Je me souviens que ma mère a beaucoup pleuré et avait peine à répondre.   De mémoire, ils sont retournés chez eux sans avoir vu Robby.  En tout cas, je me souviens qu’en sortant, nous avions récupéré Spider-Man au centre d’escalade.   On lui annonce la nouvelle que son petit frère sera un peu différent.  On le rassure en lui disant qu’on va en prendre bien soin et que tout se passera bien. Spider-Man, que j’appellerai Simon pour le reste du récit, a toujours été un excellent grand frère: il est bienveillant, patient et ratoureux.  Qualités essentielles avec un enfant différent que je vais devoir aussi acquérir, car la patience et être ratoureuse ce n’est pas ma force, je suis plutôt genre directe et go-go-go…

	On ne connaissait rien de la trisomie 21.  2-3 jours plus tard, nous avions rencontré le généticien qui nous avait dit : « Je ne peux pas vous dire à quel âge il va manger, être propre ou marcher. Cependant, ce que je peux vous dire c’est qu’en moyenne, ils sont comme un enfant de 12 ans ». À ce moment-là, ma filleule avait 12 ans.  Donc, je me suis dit que je devrais être capable de vivre avec ça et l’amour, que j’ai pour lui, sera plus fort que tout!

	Pour mon chum, c’était un peu moins évident: c’est un introverti qui garde tout par en dedans. Pour ma part, je suis tout le contraire: une extravertie, qui ne garde rien et qui est capable de s’exprimer pour ne pas être rongée par l’intérieur.  Pas question que je déprime et je vais m’organiser afin qu’on passe cette épreuve ensemble.  La seule épée que j’ai sur la tête à ce moment-là, et pas la moindre, c’est que mon chum décide de me quitter.  S’il a pris la décision d’en avoir un 2e, j’ose espérer qu’il assumera jusqu’au bout. 

	En tout cas, il a au moins son travail pour se changer les idées: la période des changements de pneus s’en vient, je vais devoir compter plus sur moi que sur lui.  De toute façon, je suis habituée de gérer la maison de façon pas mal en solitaire: il a vécu sur une ferme et c’est loin d’être un gars d’intérieur.

	Le lundi, c’est ma fête!  J’ai 36 ans. Robby est encore à l’hôpital, Simon est à l’école et mon chum au garage.  Avec ma césarienne, j’ai encore de la misère à me déplacer.  Mon amie d’enfance s’est organisée pour me faire le plus beau party de fête dans les circonstances: elle arrive chez moi avec sa belle petite fille de 3 ans, avec un gâteau et des ballons.  Elle s’offre à me conduire à l’hôpital pour aller voir Robby.  C’est comme si j’avais gagné le million!  Cette journée-là restera gravée à jamais dans mon cœur!

	Mon truc pour passer au travers: à chaque jour, j’écris au moins une victoire dans un carnet: il boit plus, test pour ceci ou pour cela tout est OK, etc. L’objectif est de me convaincre qu’il y a du positif à chaque jour et que chaque amélioration compte.

	Quelques jours plus tard, un soir vers minuit, je me sens prête. Je décide d’écrire à mon entourage qui ne sont pas encore au courant que je viens d’accoucher.  Je leur décris la situation en toute transparence.  Je leur envoie toutes nos petites victoires journalières que j’ai prise en note.  J’ai reçu de très beaux messages d’amour et d’appui.  Ça m’a donné de la force pour continuer ainsi!

	Anecdote : une amie vient voir Robby à l’hôpital.  Elle est inconsolable.  Je lui dis : « Pleure, car ça me fait moins de larmes à verser. »  Je lui raconte à quel point je suis privilégiée d’avoir Robby, car je vois vraiment pire ici.  Un jour ça va bien et le lendemain, rien ne va plus.  Plusieurs années plus tard, ça sera à mon tour de pleurer pour elle.  On doit malheureusement vivre la tempête et espérer que le soleil revienne!

	Une semaine et demie après, à mon grand soulagement, Robby obtient sa sortie de l’hôpital, car la petite connexion inter-oreillette au cœur qu’il avait, s’est refermée de façon naturelle, comme dans la plupart des cas.  Il surprend la physiothérapeute, couchée sur le ventre, il se lève la tête de gauche à droite.  Il a vraiment plus de tonus que la normale des enfants avec le syndrome de Down.  Il prend même des parties du mobile que je lui ai acheté entre ses doigts.

	En 2009, un nouveau programme a été mis sur pied.  Nous étions mieux accompagnés dès la naissance par toute une équipe de professionnels: la spécialiste en allaitement (pas facile pour Robby de prendre le sein au début, mais en persévérant, on a réussi, 9 mois quand même d’allaitement) physiothérapeute, technicienne en éducation spécialisée (TES), orthophoniste, ergothérapeute, cardiologue, généticien, etc.  La TES venait à la maison 3 fois par semaine. Impossible de ne pas tisser des liens, on est quand même des humains.  Nous avons eu la même perle pendant 4 ans et une autre perle pendant 3 ans.  Ce qui est quand même rare, nous avons été choyés!  Le roulement de personnel, je l’ai vécu plus du côté des orthophonistes: nous en avons eu plus de 7 en 7 ans.  Ça me gardait assez occupé : 21 rendez-vous en octobre 2009 en 20 jours ouvrables.  Première semaine de novembre, 6 rendez-vous en 5 jours.  En tout cas, je n’aurais pas voulu travailler en plus! 

	Points de consolation: à chaque rendez-vous, Robby s’améliorait ou le/la spécialiste me disait : « Tout est beau! On a plus besoin de se voir ! » C’était rassurant d’être si bien accompagnée et de l’espoir il y en avait!  J’étais investie à 300%.  Je n’hésitais pas à ajouter des idées à celles qui m’étaient proposées.  Elles m’ont dit que des parents comme moi, ce n’est pas toujours ce qu’elles rencontraient malheureusement, dans le cadre de leur travail. Très beau travail d’équipe!  Aucune limite n’existe pour nous!  Plusieurs d’entre elles auront toujours une place privilégiée dans mon cœur et j’espère qu’elles se reconnaîtront si elles lisent ce texte.

	Plusieurs TES m’ont clairement dit que pour elles, la trisomie 21 était le plus beau des handicaps.  Tout ce qu’on veut pour nos enfants, c’est qu’ils soient heureux, ces enfants-là arrivent avec le bonheur tatoué dans le cœur!  Les possibilités qu’il tombe dans la drogue sont quasi impossibles.  Vu de cette façon, j’ai beaucoup plus à m’inquiéter pour mon plus vieux que pour mon plus jeune.  Je n’ai jamais pris de drogue de ma vie, je crois sincèrement que j’aurais beaucoup plus de difficultés à vivre avec un enfant qui a une dépendance à la drogue ou l’alcool, que ce que je vis avec mon fiston.

	Il avait 2 mois quand j’ai commencé les premiers exercices donnés par les spécialistes dans le but qu’éventuellement, il puisse écrire, parler et bouger le plus normalement possible. La plupart des gens ne sont pas au courant, mais pour savoir écrire, nous devons être en contrôle de notre tronc, de notre épaule, de notre coudre, de notre poignet, il n’y a que les doigts qui doivent bouger et le positionnement des doigts est primordial.  Il y a aussi d’apprendre le langage des signes pour être capable de communiquer et éviter les frustrations en attendant que la parole se développe.  Faire des exercices buccaux pour bien boire, avaler, éviter des problèmes de santé supplémentaires, et pour aider en même temps à la prononciation éventuelle des mots.  Les exercices, nous les avons tous faits.  Je me disais que ça m’obligeait à jouer avec lui et la seule différence, avec les autres parents, était que je n’avais pas besoin de ma casser la tête à trouver un jeu, j’avais une liste très bien définie que je n’avais qu’à l’exécuter. 

	Quelques mois après sa naissance, je me répétais sans cesse le même discours : ‘’Une chance que j’ai eu le résultat après et non avant l’accouchement, je n’aurais pas cette belle petite boule d’amour avec moi.’’ En tout cas, soyez assuré que j’ai fait un suivi auprès de PROCREA. Aujourd’hui, mon opinion concernant les tests est complètement différente, croyez-moi! 

	Je pense sincèrement que la vie nous apporte là où le destin nous interpelle. Il n’a pas été mis sur ma route pour rien cet enfant-là!  Grâce à Robby, je deviens une meilleure personne à chaque jour.  Au début, je me disais que ça m’aiderait à être moins exigeante envers les autres. Malheureusement, je crois que ça a eu l’effet contraire.  J’ai encore moins de patience pour les intelligents qui gaspillent leur chance, leur temps et leur talent.

	L’amie de ma belle-sœur de l’époque avait un enfant trisomique de 10 ans.  Elle n’avait jamais revu de bébé « trisounne », comme elle les appelait tendrement. Première expérience de rencontre pour elle et pour nous.  15 ans plus tard, en lui demandant sa permission et en validant certains détails de notre rencontre, on s’est rendu compte à quel point nous avions été bouleversées.  En prenant mon fils de 6 mois dans ses bras, elle s’était tout de suite rendu compte à quel point il avait du tonus.  C’était clair pour elle, que notre bataille serait beaucoup plus facile que ce qu’elle avait vécu de son côté, surtout que Robby n’avait aucune malformation à la naissance.  Elle et son chum s’étaient séparés dans la première année.  Elle nous trouvait chanceux d’être en couple.  Même si on s’est revue à quelques reprises depuis, elle vient de m’apprendre, qu’elle s’était effondrée en larmes en arrivant dans son auto après notre première rencontre.  Nous avions le bébé « trisounne » qu’elle aurait rêvé d’avoir.  Personne ne voulait du mal à l’autre, mais ça nous a profondément affectés de part et d’autre.

	Elle nous raconte que son fils a eu trois opérations à cœur ouvert, en plus d’une malformation aux pieds et qu’il est resté au CHUL pendant un an.  Mais là, tout va de mieux en mieux!  Ce qui au départ paraissait presqu’impossible, son garçon court et joue au soccer maintenant.  Elle le décrit comme un rayon de soleil et qu’à 10 ans, il a enfin réussi à s’attacher tout seul dans l’auto en se rendant à notre rendez-vous.  On voyait sa fierté dans ses yeux!  Elle se souvient que mon conjoint avait eu la larme sur le bord des yeux pendant toute la rencontre.

	Robby n’avait que 6 mois et nous ne savions pas que des problèmes d’orthophonie étaient à prévoir.  Elle nous apprend aussi que leurs dents ne poussent pas dans l’ordre habituel et ont un palais plus étroit, langue plus grosse et avec moins de tonus évidemment.  Plus jeune, ça m’avait coûté cher pour remplacer deux dents adultes manquantes.  Si Robby avait hérité de mon problème, ça l’aurait aidé, mais non.  Nous avons dû débourser pour lui faire élargir le palais en 2017. 

	Même si nous pouvions nous consoler en nous répétant à quel point nous étions chanceux et que d’autres avaient vécu bien pires que nous, une panique intérieure se formait.  Nous venions d’avoir une liste de nouveaux problèmes qui ne nous avaient jamais traversé l’esprit.  Je n’avais pas souvent pleuré depuis l’annonce, mais aussitôt arrivés dans l’auto, nous avons fondu en larmes!  C’est à ce moment-là qu’on s’était dit que nous allions vivre notre vie avec le moins de rencontres possible de ce genre, afin d’éviter les comparaisons, car émotionnellement c’est trop éprouvant!  Quand j’ai eu des demandes à mon tour, pendant des années, j’ai refusé de peur de décevoir quelqu’un à mon tour.  Vous allez voir plus loin que je change un peu d’avis là-dessus. J’évolue!

	Mon beau-frère m’avait remis en contact avec une femme qui avait eu aussi un fils handicapé. Vu la gravité de l’état de santé de leurs fils, ils avaient eu recours à des subventions pour couvrir une partie des frais de déplacement à l’hôpital.  Quand c’est à plus d’une certaine distance, la Direction des programmes en déficience, autisme et réadaptation (DPDAR) peut vous aider avec son programme transport Hébergement.  Quand les enfants ont plus de 2 ans, vous pouvez demander une subvention pour l’achat des couches avec le programme d’aides matérielles pour les fonctions d’élimination.  Si vous avez besoin d’un service de répit, il y a la mesure de soutien aux familles (MSAF). 

	Qui dit bébé, dit couche.  Je me rends donc pour en acheter au magasin avec Robby, il a environ 6 mois.  Une dame me dit en passant à côté de nous: « Félicitations! Vous avez un beau petit garçon! » Je lui réponds: « Merci, mais plus grand, il va sûrement ressembler au vôtre! » Sébastien qui l’accompagne a clairement les traits de la trisomie 21.  On jase pendant quarante-cinq minutes.  Vous verrez plus loin en 2015, qu’il n’y a jamais de hasard dans la vie! 

	9 mois plus tard, c’est Noël et les deux petits cousins se rencontrent enfin. Le fils de mon cousin qui est né la même journée que Robby a presque une tête de plus.  Les enfants qui ont la trisomie, en plus d’avoir les yeux bridés, ont souvent le facial plus plat, le cou trapu, souvent ils ont juste une ligne à l’intérieur de la main (Robby en a deux).  Ils ont aussi une courbe de croissance spécifique à eux: ils sont généralement de plus petite taille, vont probablement souffrir d’obésité, la glande thyroïde et l’ouïe sont vérifiées annuellement.  Le risque est plus grand d’avoir des maladies de vieux, même s’ils sont jeunes.  Mon fils a une cataracte dans l’œil depuis qu’il a 6 ans.  Au dernier examen, elle semblait se résorber et nous n’aurons plus besoin d’aller en ophtalmologie à l’hôpital.  Une autre affaire de réglée!

	Nouvelle étape, Robby a 11 mois et je dois retourner travailler bientôt.  Allons-nous trouver quelqu’un qui va accepter la TES 3 fois/semaine?   Heureusement, nous avons trouvé une gentille dame qui n’a eu aucune hésitation à prendre soin de notre beau Robby et à accueillir notre TES afin qu’il puisse continuer d’évoluer, et ce, jusqu’à son entrée à la maternelle.  Elle accueille même Simon pour le dîner.   Ce qui est très rassurant pour nous.

	Fini l’allaitement!  Je peux recommencer à faire des activités avec mon plus vieux, qui aime toujours bouger.  Enfin de retour sur les pentes de ski.  Simon ne suit plus de cours d’escalade, mais nous découvrons les via ferrata, qui deviendront notre nouvelle activité mère-fils.

	À 2 ans, souvent les enfants ont leur petite passe où ils ont peur des inconnus, surtout des messieurs qui ont de grosses voix.  Robby fait exception:  Il tend les bras à tous les messieurs qui passent.  Plus ils sont poilus et gros, plus il est attiré vers eux.  Il ne grimpe pas autant que Simon, mais je ne dois pas le quitter des yeux, car il est prêt à partir avec n’importe qui. 

	Anecdote : Ma mère arrive chez nous, ça fait quelques mois qu’elle n’a pas vu mon fils.  Donc, elle est contente de le voir et lui tend les bras en arrivant. Il tasse les bras de ma mère et tend les bras à son amoureux.  C’était la première fois qu’on le voyait.  Ma mère était presque insultée. Ma sœur, quand elle voulait prendre Robby, elle allait se chercher un bol de croustilles: c’était à peu près la seule façon pour une femme de le prendre. Il aime encore ça les croustilles d’ailleurs!  Je dois constamment le surveiller, car il en mange à s’en rendre malade sinon. 

	Mon conjoint a un garage à gérer et il est peu disponible. Travailler 40 heures/semaine avec la pression que j’ai en tant que planificatrice de production, c’est trop.  En janvier 2011, j’obtiens un poste permanent comme technicienne en administration dans un cégep.  C’est terminé le domaine manufacturier!  Trente-cinq heures par semaine avec la possibilité de m’acheter des vacances pour aller à tous les rendez-vous de Robby, sera la meilleure décision que j’aurai prise pour ma santé mentale et pour le bien-être de ma famille. 

	Je participais à toutes les activités proposées par le CRDI.  Été 2011, c’est là que j’ai rencontré pour la première fois Marie-Pascale.  Elle tenait à ce que je mette son nom et le nom de Thomas (son fils) dans mon récit.  Nos gars ont presque le même âge.  Nous avions la même TES et participions aux mêmes activités d’ergothérapie.  C’est elle qui m’a fait connaître une fondation ayant comme mission, de nous faire vivre de super belles expériences qui normalement seraient hors de notre portée: camp de vacances adapté, party d’halloween et de Noël, tour d’hélicoptère, de bateaux, de motoneige, ski nautique, billets de spectacle et bien d’autres activités toutes adaptées aux conditions des enfants!   C’est même là que j’ai rencontré, un autre enfant trisomique, qui était parent avec ma famille.  Même s’ils sont presque non-verbaux, les gars se comprennent et sont toujours contents de se voir.   Juste pour vous prouver encore une fois qu’il n’y a pas de hasard.

	De 2012 à 2015, l’autre technicienne part en maladie à quelques reprises pour plusieurs mois. On demande l’aide d’une retraitée.  On fait connaissance et je lui parle de Robby. Elle me raconte que son amie a adopté le fils de son chum, quand il était tout petit et qu’il a lui aussi la trisomie 21 et il s’appelle Sébastien. Tout à coup, il me vient un FLASH!  Je lui dis ceci : « Demande donc à ton amie, si elle se souvient d’avoir parlé pendant 45 minutes, avec une maman qui avait un petit garçon de 6 mois du nom de Robby, il y a 3 ans au magasin ».  Encore une fois, le hasard frappe!  Son amie ne connaissait pas l’existence de la fondation.  Donc, après avoir inscrit Sébastien, nous sommes allés tous ensemble pour leur activité annuelle à la cabane à sucre! 

	Robby est rentré à l’école à 5 ans.  Il a repris sa maternelle une 2e fois.  Par la suite, vu qu’il n’a pas réussi à atteindre les objectifs du ministère de l’Éducation, il intègre une classe adaptée pour le reste de son primaire.  Il apprend plus d’une centaine de mots étiquettes.  Il est capable de lire ou d’écrire une phrase complète.  Youpi!  Les exercices ont porté fruit.  Cependant et honnêtement, il s’adapte en mémorisant les mots comme un appareil photo. Si nous écrivons les mêmes mots dans un livre, par exemple, comme le contexte est différent, il y a beaucoup moins de chance de reconnaître les mots.   Sa déficience l’empêche d’apprendre les sons et les différentes combinaisons de lettres comme un enfant neurotypique.  Je devrai en faire mon deuil, je ne le diplômerai pas au cégep. 

	Une autre caractéristique de la trisomie, ils ont une petite tendance à se sauver.  Pendant sa première année en maternelle, Robby s’était caché sous l’escalier pendant plus de 30 minutes et ne disait pas un mot.  La panique avait vraiment envahi tout le personnel et avec raison.  Avec tous les hectares de bois qui nous entouraient, je n’avais pas envie que mon petit coquin décide de se cacher et de ne pas répondre quand on l’appelle.  Un autre beau plan d’intervention avec beaucoup de pratiques! 

	On l’inscrit pour la première fois au camp de jour avec son grand frère.  La municipalité avait demandé une subvention, afin que Robby puisse avoir une monitrice attitrée à lui à 100% du temps (DPDAR – Soutien aux partenaires).   Après la fermeture du camp de la municipalité en août, nous les avions aussi inscrits dans un camp de vacances pour une semaine.  Simon avait quinze ans et c’était sa dernière chance d’y aller.  C’était rassurant pour nous que le grand frère soit sur place.  Envoyer un enfant à besoins particuliers est très coûteux.  Nous n’aurions pas eu les moyens de l’envoyer sans l’aide d’une fondation.

	Anecdote: à la fin de la semaine du camp, je vais chercher mes gars.  Robby était dans le groupe des bibittes à patates, mais sans surprise, il était plus souvent avec le groupe de son grand frère, les Troubadours.  En se rendant à la voiture, on croise les moniteurs des Troubadours.  Robby leur saute dans les bras.  C’est quand même spécial, qu’après seulement 7 jours passés ensemble, de les entendre dire qu’ils s’ennuieraient de mon fils et qu’ils ne l’oublieraient jamais, en pleurant à chaudes larmes!  Je n’en croyais pas mes yeux.  Je savais qu’il était adorable avec sa petite face de « trisoune », mais jamais que je n’aurais pensé qu’il ferait pleurer des grands gars de dix-huit ans.  Ils souhaitent tous le revoir l’an prochain.  Merci à la fondation qui nous a permis de répéter l’expérience l’année suivante.

	À Noël, les frères de mon conjoint décident de lui acheter un VTT, évidemment, sans nous en parler.  Ils ont de vieux 4 roues et ils en achètent un flambant neuf à mon fils!  Ce n’est pas mon genre de mettre des limites, mais je me dis qu’ils ont de l’argent à tirer par les fenêtres!  En plus, je ne sais même pas s’il va un jour pouvoir conduire le vélo qu’on lui a acheté il y a 2 ans. L’équilibre ne fait pas toujours bon ménage avec la trisomie et encore moins, avec le permis de conduire.  Un cadeau, c’est un cadeau et on s’organisera bien pour qu’il apprenne à le conduire avec beaucoup, beaucoup de patience, de démarches et de pratiques!  En tout cas Simon se fait un plaisir de promener son petit frère sur ce 4 roues. 

	2016 on déménage encore!  Une chance que Robby est sociable et que les changements ne sont pas anxiogènes pour lui.  On essaie de lui montrer ça excitant au lieu de lui mettre ça épeurant.

	Anecdote: Mes enfants ont le même modèle de boites à lunch.  Quand ils arrivent de l’école, Simon normalement vide la sienne et moi, celle de Robby.  Après le souper, j’avais conservé un reste de couscous.  Le lendemain matin, je constate qu’il a disparu du frigo.  Je me dis que le plus grand a dû avoir une fringale, et que je vais devoir refaire un lunch pour le petit.  Je descends au sous-sol prendre ma douche.  En revenant, je constate qu’une boite à lunch traine dans l’entrée. Je me suis dit : « Bon Simon a oublié de la vider hier soir! »  Je l’attrape en passant. Bizarre, elle est lourde.  À 7 ans, Robby avait pris l’initiative de faire son lunch tout seul.  Tout était là : ustensiles, collations, etc. il n’avait rien oublié!

	Depuis qu’il est venu au monde, notre beau Robby est un rayon de soleil, qui ne cesse de nous surprendre, de nous faire rire, c’est tout un SHOW MAN!  Vous auriez dû le voir à son premier spectacle du camp de jour dans notre nouvelle localité en 2016.  Normalement, ils font des petites comptines, des chansons à répondre, etc... Robby a décidé de chanter du AC/DC, d’enlever son chandail et de le tirer dans la foule!  La foule était crampée de rire.  Il a même reçu le prix citron du plus comique.  La monitrice attitrée à Robby n’avait que quatorze ans à cette époque. Elle aussi a pleuré à chaudes larmes à la fin du camp.  Elle a pleuré chaque année, pendant 6 ans. C’est tellement une belle petite boule d’amour qu’il ne laisse personne indifférent c’est clair!

	En 2016, Robby commence ses cours de ski alpin jusqu’en 2019.  Entre 2016 et 2020, pour me faire plaisir et faire du ski à mon goût avec mes gars, j’ai loué à quelques reprises une chaise adaptée.  À l’époque, pour 50$, j’avais un chauffeur, mon billet et le billet de fiston pour 2h.  Un avantage qui se prend bien: en évitant les files, nous pouvions descendre dix à douze fois dans le délai alloué.

	Anecdote:  Au milieu de la première descente, le chauffeur entend mon fils crier.  Donc, il s’arrête immédiatement, en se demandant ce qui ne va pas.  Il se remet à crier: « Plus vite, plus vite! »  Je crois que le chauffeur va se souvenir de Robby toute sa vie!   Nous allons partout dans les pistes expertes, on fait des courses, de beaux moments passés en famille.   Pendant les remontées, il me parle que des parents, du même secteur que moi, avaient arrêté de skier pendant quelques années, parce que leur enfant était en fauteuil roulant.   Grâce à la possibilité de louer la chaise, ils avaient pu se remettre à leur passion de jeunesse.   Finalement, on se rend compte que leur enfant est dans la même classe que mon fils. 

	 En 2022, il avait de la difficulté encore à faire de beaux grands slaloms.  Je décide de prendre une feuille blanche avec un marqueur fluo, pour lui montrer ce que je voulais qu’il reproduise en ski.  Le lendemain, il a exécuté des slaloms parfaits.  Parfois, ça ne prend pas grand-chose pour que le déclic se fasse.  En 2024, il a fait sa première descente dans la section hors-piste.  Pas mal mieux que moi en tout cas!  Jamais que je l’aurais fait!  À dix-huit ans, j’avais descendu une piste à bosses avec mes skis sur l’épaule, pour éviter de descendre dedans, car j’avais trop peur.  La première fois que j’ai refait un sous-bois, j’avais trente-six ans.  Mon amie, moins expérimentée m’avait dit: « Si je suis capable, tu l’es. LET’S GO! »  À quarante-huit ans, j’ai descendu ma première piste à bosses.  On pensait que plus bas, nous aurions accès à des pistes damées, grosse erreur!  J’étais assez fière de moi.

	Étant jeune, je croyais qu’avoir un enfant à besoins particuliers m’aurait privé de beaucoup d’activités.  Finalement, nous avions une vie assez bien remplie, nous avions des projets et des activités en masse.  C’est loin d’être la réalité de tous et j’en suis très consciente, de la chance que nous avons.  Cependant, plusieurs couples ne passeront pas au travers, malgré plusieurs thérapies de couple, nous serons confrontés bientôt à l’inévitable.

	Se chicaner autant que nous, ce n’est pas un exemple pour eux.  Je suis la seule responsable de mon bonheur.  La seule façon de les rendre heureux, c’est de commencer à l’être moi-même. Mon conjoint et moi, de façon ludique, on annonce à Robby qu’il aura maintenant deux maisons, deux chambres.  Il ne voit que du feu!  Nous n’avons pas réussi notre vie à deux, mais notre séparation s’est quand même, somme toute bien passée. Au début, la garde était du 2-2-3. Cependant, mon petit Robby, que j’aime par-dessus tout, à chaque 2-3 jours, me dit presque à chaque fois: « Pas toi, PAPA! »  2e fois que les larmes montent en écrivant mon récit.  Depuis son enfance, que je me démène corps et âme pour lui.  C’est très difficile pour mon petit cœur de maman de se faire rejeter ainsi.   J’avais beau me dire qu’il était trop petit pour comprendre, mais ça a fini par me rentrer dedans solidement.   J’ai même eu l’idée que mon conjoint prenne Robby à 100% et moi, Simon. 

	À l’été 2017, j’inscris Robby à des cours de natation, car je sais que ce sera très bénéfique pour son tonus.  En plus ici, nous avons une belle piscine chauffée avec un dôme rétractable à 5 minutes à pied de la maison.  Après le 3e cours, il refuse d’y aller en pleurant.  Je me suis dit : « Ce n’est pas vrai que les cours vont lui faire haïr une de ses activités favorites ». Une autre caractéristique de la trisomie, c’est quand ils ont une idée dans la tête, ils peuvent faire preuve de beaucoup de rigidité.  1 mois plus tard, il voulait plonger dans la partie profonde de la piscine pour aller chercher des trucs avec ses flotteurs.  Je lui dis : « Impossible avec des flotteurs et si tu veux les enlever, tu dois être en mesure de traverser la largeur de la piscine, sans flotteur et sans toucher dans le fond dans la partie peu profonde ».  Et voilà, il sait maintenant nager et aime toujours la piscine.  Une autre victoire! 

	À dix-huit ans, mon plus vieux décide de partir en appartement, la semaine seulement pour ne pas couper le cordon trop radicalement.  À ce moment-là, mon plus jeune me demande ceci: « Maman, est-ce que je vais pouvoir aller rester en appartement comme mon grand frère plus tard? »  Imaginez, il a 9 ans. Je lui réponds: « Bien sûr, mais avant tu vas devoir apprendre à faire du lavage, du ménage, faire la cuisine, etc. Je vais te montrer comment faire. »  Il a beaucoup d’initiatives, donc il est arrivé qu’il décide de me faire des surprises, qui m’ont donné plus de travail, mais bon on apprend vite en faisant des erreurs… 3 ans plus tard, à douze ans, il était capable de faire plus que la moyenne des ados de 16 ans.  Ça ne tue pas de donner des responsabilités aux enfants et de les encadrer.  Même s’il a la trisomie et qu’il aimerait s’appeler Robby King, nous ne l’élevons pas comme un enfant roi.

	Nouveau conjoint…  J’ai toujours une crainte que mon fils dérange, mais au contraire, il a été très bien accueilli dans la nouvelle famille reconstituée et tout le monde l’aime.  Robby est un être du moment présent et sa joie de vivre est contagieuse!  

	Anecdote: Nous avons une garde partagée et quand j’arrive au camping, le premier réflexe que les gens ont c’est: « Ha Robby n’est pas avec toi? »  Les amis de mon chum aiment bien sa présence.  Un ami m’a avoué que la première fois qu’il l’avait vu, il s’était dit: tabarouette, il est donc bien mal élevé cet enfant!  Je ne l’avais pas vu, mais mon petit clown lui avait donné une tape sur la fesse en passant à côté de lui comme si c’était son « pot » depuis toujours.  Les gens ont tendance à oublier le fait qu’il peut avoir des limitations, car ça ne lui paraît pas dans la face. Mettons que lorsqu’on connait le moineau, on se rend bien compte qu’il n’y avait aucune malice dans ce geste.  Ils étaient devenus des « pots » rapidement.

	Cependant, que ce soit au travail, dans la famille ou avec des amis, j’ai encore bien de la difficulté à accepter que les gens disent devant moi l’expression: « C’est donc ben mongol ou tu es donc ben mongole! » Même si je leur dis, ça n’arrêtera jamais de toute évidence.  Je vais devoir un jour lâcher prise!

	Ça fait 7 ans qu’il a son vélo, mais il n’est pas encore capable d’en faire à 2 roues.  En camping et dans notre petit quartier, voir les autres faire du vélo, ça aide! En avril 2020, pour la première fois, Robby réussit.  J’en braille de joie!  Une autre bataille de gagnée!  En mai 2020, 5 ans plus tard, il conduit son VTT tout seul!  L’investissement des oncles va enfin se rentabiliser!

	Anecdote: En avril 2021, j’achète une première planche à pagaie.  Donc, j’en achète une 2e en juin en me disant que je vais pratiquer ce sport avec Robby, nous sommes à deux minutes de la marina.  Ça va être super bon pour son équilibre.  Nous irons faire une première pratique au lac de ma cousine.  C’est CENSÉ être plus facile et moins venteux que sur le fleuve.  En plus, elle a plusieurs kayaks, des fois que…  Je décide aussi d’amener un ami de sa classe.   J’aime bien sa présence: il est très calme et écoute bien les consignes.  On arrive un peu plus tard que prévu, le temps de souffler les planches go go go!  Je ne réalise pas trop qu’il vente, ne donne pas de directives avant d’embarquer… une vraie débutante!  Mon gars embarque et, à ma grande surprise en moins d’une minute, il est debout sur la planche.  Son ami est incapable de décoller du quai.  J’ai beau lui dire comment faire, la coordination de la rame, ce n’est pas sa force!  Ça doit faire 5 fois minimum que je le sors du quai, il rentre même dans le garage à bateau du voisin. Je suis à bout de ressource pour l’aider.  Pendant ce temps-là, le vent emporte Robby dans l’autre baie loin de ma vue.  Je suis un peu paniquée et je me sens prise entre l’arbre et l’écorce. Une chance que ma cousine était là et qu’elle a pu le rattraper en kayak et venir à son secours. Morale de cette histoire, maintenant, j’ai des cordes et il est toujours attaché après ma planche. J’ai tellement eu peur, pas question que je revive ça deux fois!

	La loi, c’est la loi!  Une autre affaire, les employeurs n’ont pas de subventions pour engager des personnes à besoins particuliers avant seize ans.  C’est tellement fâchant quand tu as un jeune qui veut et des employeurs qui voudraient bien, mais que la machine t’empêche.  Un énorme merci à son employeur de lui avoir donné sa première expérience de travail à treize ans quand même pour étiqueter les viandes. À quatorze ans, il a été engagé comme aide-moniteur au camp de jour.  À quinze ans, il obtient du travail dans un organisme: il fait du désherbage, ramasse des canettes, vend des billets/bonbons, surveille des jeux gonflables, fait du ménage, lave des vitres/autos et apprend même à mettre de l’essence dans les voitures.  Vous auriez dû voir sa fierté, la journée après lorsque je suis arrêtée pour mettre de l’essence. Avec aucune hésitation, il est sorti mettre de l’essence pour moi.  En 2025, va-t-il réaliser son rêve de travailler dans un restaurant? 

	Août 2022, c’est la rentrée au secondaire.  Il va enfin rejoindre ses 3-4 amis du primaire et pourra continuer son évolution avec la super prof que mon amie m’avait tant louangée.  Deux mois après, la super prof a été promue et quitte.  Par chance, sa remplaçante (qui est son ancienne monitrice de camp de jour) continue avec brio ce qu’elle a implanté. 

	Ce n’est pas facile pour nos enfants à besoins particuliers, de recommencer à chaque année avec une nouvelle personne.  En classe adaptée, il devrait y avoir une clause spéciale: si l’enseignant(e) veut continuer, il ou elle devrait avoir priorité.  Si elle ne veut pas, je comprends que c’est mieux de la laisser partir.  Il faut se le dire, ce n’est pas un job ordinaire, c’est une vocation.  L’année d’après, encore une nouvelle.  Par chance, elle est aussi excellente.  Avec l’aide de bénévoles, ils ont réussi à créer un super projet: un atelier de couture pour la fabrication de chouchou pour les cheveux et de linges à vaisselle. L’entraide, la collaboration, la dextérité, la coordination, la comptabilité, le marketing, la gestion des stocks, ça touche tous les domaines et chaque élève aura son rôle à jouer.  Robby a été nommé directeur de l’atelier de couture, il était bien fier.  Une partie de leurs ventes a été remise à la fondation de l’hôpital. L’objectif initial a été largement dépassé.  Elle les a inscrits à plusieurs concours et ils ont reçu une bourse.

	Ce n’est pas évident de trouver quelqu’un avec qui partager ta vie, qui accepte ta situation et qui n’habite pas trop loin.  Après quelques rencontres infructueuses, je fais la connaissance d’un homme.  Il a deux enfants (une fille de quinze ans et un garçon de onze ans). 

	La gestion des hormones de mon plus jeune est très différente de mon plus vieux et nous donne un peu de fil à retordre!  Ça fait 9 mois que nous avons demandé de l’aide au CRDI.  Il a fallu le signalement d’un deuxième évènement, avant d’obtenir l’aide nécessaire.  On est loin de la cible.  Imaginez les délais devraient être maximum de quatre-vingt-dix jours pour une priorité 4 et nous étions une priorité 3.  C’est la première fois aussi que je sens que mon fils est de trop et rejeté par les autres jeunes.  Il arrive de l’école en pleurant.  On n’a jamais vécu ça avant.  Pas facile pour un cœur de maman.  

	Pour la première fois, je m’en vais faire du ski gratuitement avec un organisme.  Même si Robby s’est beaucoup amélioré en ski, je doute qu’il soit capable de faire ma piste préférée.  Donc, avec la chaise adaptée, je sais que je vais pouvoir la descendre au moins une fois. Le matin, pendant que les conditions sont à leur meilleur et qu’il est en forme, on décide de s’enligner dans ma piste.  Je suis tellement fière de lui, car elle est très difficile et il a réussi à la descendre avec brio.  Donc, on la refait, mais cette fois-là avec la chaise adaptée, car c’est l’heure de notre rendez-vous.  Les gars veulent me dépasser et réussissent bien avant le fil d’arrivée. 

	Février à avril, c’est comme une montagne russe: un grand projet qui prend vie, mais je perds trois personnes inspirantes pour moi.

	 

	Le projet de ma vie!

	Février 2024, en écoutant une émission de télévision, j’entends une invitée dire qu’elle aimerait avoir un centre d’hébergement pour personnes handicapées dans notre région.  Je le sais que mon gars rêve d’aller en appartement, mais la marche est haute entre chez nous et être en appartement autonome. Il n’y a pas d’appartements supervisés 24h-7 dans notre région pour eux.  Pourrais-je me permettre de la contacter?

	Je vais en profiter pour passer un petit message.  Je me fais souvent dire que je suis une ‘’crinquée’’ pas toujours de façon positive.   Sans les « crinquées, » il n’y aurait pas grand-chose qui se passerait.  Ce n’est pas en restant à ne rien faire et en attendant que les autres le fassent à notre place que ça va arriver!  Donc, dites merci à tous les « crinqués » de ce monde qui rendra l’impensable, réalisable!

	En mars, je parle avec mon amie du projet que j’ai en tête.  Elle me donne une tonne d’informations, et me raconte que quelqu’un de son entourage vit des moments très difficiles. Présentement, si l’un ou l’autre ne laisse pas leur carrière de côté pour s’occuper de leur fils, leur fils risque de se retrouver dans un centre pour personnes âgées, alors qu’il n’a que 21 ans. Ça n’a pas de bon sens!  Quand on parle des trous de service, ben c’est ça!  En plus, ils viennent d’annoncer des mégas coupures encore une fois, dans les programmes pour les plus démunis. Le projet prend tout son sens pour mon gars et pour toutes ces familles.   Elle me donne le petit coup de pied qui me manquait pour passer à l’action.  Le soir même, je contacte différentes personnes et réussis à obtenir des rencontres:

	8 mars : C’était la semaine de relâche et la journée de la femme.  Mon chum, nos deux gars et moi décidons de faire 2h de route, pour aller discuter avec la directrice d’une association ayant démarré un café, qui est un plateau de travail pour personne ayant une déficience.  Le café est bondé, leurs frigos se sont fait vider, il manque de personnel.  La responsable regarde mon fils et elle lui demande si ça lui tente de se mettre un tablier pour venir aider.  Si vous aviez vu toute la fierté qu’il avait dans ses yeux!  Mon chum a géré les poubelles, son fils et moi mettons aussi la main à la pâte.  Moment magique!  Par la suite, deux autres plateaux de travail ont été ouverts. Cela prouve qu’avec beaucoup d’efforts et avec de la mobilisation, c’est réalisable!  J’apprends par le fait même que dans cette localité, en 2019, seize logements ont été enfin construits après plusieurs années d’efforts, pour personnes avec une déficience intellectuelle.  Bravo aux gens de cette région, vous êtes des exemples à suivre!

	10 mars, j’appelle le contact tant souhaité en février.  C’était surréaliste.   Je ne sais pas si vous savez, mais ce soir-là, j’avais la tête dans les nuages et je me disais que les étoiles étaient bien alignées, car semble-t-il qu’elle n’attendait que l’appel d’une fille comme moi!  L’avenir nous dira si NOTRE rêve va se réaliser ensemble ou non, mais ça donne espoir.

	11 mars, c’est la fête de Robby, il a quinze ans. Pour la première fois de sa vie, je vais l’inscrire aux activités d’un organisme, afin qu’il puisse faire des activités sans ses parents, avec des personnes comme lui et en dehors de l’école.  J’apprends que le propriétaire du petit café est aussi propriétaire d’une maison pour personnes à besoins particuliers.  Donc, c’est là que nous irons dîner en espérant le croiser et discuter avec lui, de la possibilité de partir un plateau de travail.  Les étoiles s’alignent encore!

	25 mars, rencontre en virtuel avec un projet d’appartements supervisés pour personnes à besoins particuliers, avec une dizaine de personnes qui ont le désir comme moi, de faire une différence dans leur région, pour bâtir des milieux de vie adaptés et stimulants, pour les personnes ayant un TSA, une DI ou toutes autres formes d’handicaps. 

	Ça fait quatorze ans que j’ai le même travail, je n‘ai qu’une petite maison à entretenir et un petit terrain.  Je réalise que j’ai un très grand besoin d’avoir des projets.  Je me sens extrêmement vivante enfin, et ça fait du bien!  Avec tous les projets que j’avais eu dans ma vie, je ne m’étais jamais trop impliquée socialement, mais là, j’ai mis le doigt sur LE projet qui me fait vibrer!

	Une autre épée que les parents d’enfants à besoins particuliers ont au-dessus de leur tête c’est: « Qu’est-ce qui va arriver quand nous serons plus là?  Je ne peux pas remettre le fardeau à Simon de s’occuper de son frère plus tard.  Pour sa blonde aussi, c’est rassurant de savoir que j’essaie de trouver une solution.  Sa sœur aussi souffre de déficience.  Ils ne sont pas insensibles à l’avenir de leur frère et sœur, et ne voudraient pas les voir dans la misère après le départ des parents.

	En 2015, mon projet de bâtir la maison que j’avais dessinée ne s’est pas réalisé finalement, mais peut-être que j’aurai la chance de bâtir quelque chose d’encore plus gros que ce que j’aurais dessiné. En deux mois, je travaille à peu près quatre-vingts heures sur le projet, en plus de mon travail régulier de trente-cinq heures par semaine.  Après chaque appel, il s’en rattache un ou plusieurs autres.  Mes contacts vont me servir.  Vaut mieux connaître quelqu’un que quelque chose!   La clé du succès résigne souvent à être bien entourée et à saisir les opportunités qui passent!  

	J’entends parler qu’il y aurait un autre groupe de parents d’enfants autistes de la région, qui travaillent sur un projet semblable.  L’union fait la force!  Je vais essayer d’entrer en contact avec eux.  Je devrais être à environ 7 personnes d’y arriver.  À la mi-avril, une amie me parle d’une conférence qu’elle a entendue et a bien aimée sur le fait qu’il n’y a pas de hasard.   Elle finit par me dire: « En fait, tu pourrais donner cette conférence, avec tout ce que tu vis en ce moment! » Je suis consciente que c’est un projet de 5 à 10 ans.  À chaque jour, je ferai un pas de plus et qui vivra verra où tout ça me mènera!

	En juin, à quinze ans, Robby a accompagné une fille de vingt et un ans au bal des finissants. On est bien fiers et lui aussi.  Nous avons fait un plan d’intervention afin que tout se passe bien. Il a remis l’habit de bal de son frère, qui avait dix-sept ans à l’époque.  On va s’entendre sur une chose: Robby ne suit pas les courbes normales.  Il s’entraine et ça paraît.  Sa pédiatre n’en revient pas de voir un enfant trisomique avec un six packs sur le ventre.

	L’été 2024, a été très difficile émotionnellement pour moi.  Deux fois en 6 mois que les vacances sont loin d’être reposantes.  L’important, c’est d’apprendre de ses erreurs.  La prochaine fois, moins loin et moins d’activités, si on veut se reposer.  Je vais devoir apprendre à déléguer et accepter que ce ne soit pas parfait. 

	Ça fait 4 ans que je ne suis pas partie en vacances en famille reconstituées, loin de la maison avec un paquet de nouveaux trucs à gérer.  Partir 5 dans une auto et une remorque de 4’x8’, avec la bouffe et les vêtements pour 4 jours, le stock de pêche, planche à pagaie, plongée.  J’ai dû être stratégique pour que tout rentre.  Mon chum et sa mère, même s’ils auraient voulu m’aider, savaient très bien que seul Tetris (un autre de mes surnoms) avait la capacité de corder serrée à ce point.  Tout ce qui est spatial est souvent plus difficile pour Robby.  Assembler une canne à pêche même après un cours de quarante-cinq minutes, et avertir avant de partir loin du regard de sa mère restera encore un défi.   À ma grande surprise, il a réussi à gérer une canne à pêche avec un moulinet ouvert. 

	Un autre cheval de bataille: le transport adapté!  Une partie de mes vacances y ont passé!  C’est tout un défi de gérer tout ça, je vous en passe un papier!  J’imagine qu’ils font leur possible, mais le résultat: même si je prenais du temps pour les appeler et leur envoyer un horaire en couleur, à huit reprises, les demandes n’ont pas été respectées sur vingt (en juillet-août).  Mon fils et son employeur ont dû même attendre 1 heure, avant que le transport arrive enfin. Une chance que je n’avais pas d’enfant à aller chercher à la garderie avant 18h.  Je vous confirme que je ne suis pas la seule à vivre ça.  Dans notre projet, nous aimerions travailler à l’amélioration de cet aspect qui est une grande source de stress et de casse-têtes pour les usagers.

	De nature très organisée, je ne me suis jamais considérée comme une personne anxieuse, mais là j’ai pogné mon WATERLOO.  Je le sais qu’il y a des gens qui vivent vraiment pire que moi et j’en suis très consciente.  Début août, je reviens de 4 semaines de vacances, même si je me considère chanceuse, je me sens au bout du rouleau.  51 ans, est-ce la ménopause qui me joue des tours?  Suis-je bipolaire?  Est-ce une dépression?  C’est important pour moi d’être transparente, de vivre ses émotions, mais impossible de rester là juste à me plaindre.  J’ai consulté afin d’aller me chercher des outils.  J’ai décidé de m’occuper de moi.  J’ai fait des choix afin de me remettre le plus vite possible sur les rails.  Après quelques mois, la tempête était derrière moi.  Le goût à la vie était revenu pour de vrai.  Tout un soulagement! 

	Le 28 novembre, le diagnostic tombe: TDAH.  Je comprends maintenant que malgré toutes les béquilles que j’ai réussi à mettre en place au fil du temps, il y a un petit bout qui est hors de mon contrôle.  En 2022, lors d’un bilan avec son médecin, mon fils lui avait avoué avoir certaines difficultés au travail, et en relisant son dossier quand il était enfant, son médecin lui avait proposé d’investiguer une seconde fois cet avenue.   Quand on a besoin de médication, ça peut faire une différence dans notre vie.  J’ai commencé la médication le lendemain.  Au moment où j’écris ces lignes, je ne ressens aucun effet.  En espérant, que ça m’aide.  On peut aussi aider d’autres personnes à passer à l’action, en communiquant ce qu’on vit.  Je suis loin d’être la seule dans mon entourage qui a eu ce diagnostic. 

	Il n’y a pas que de mauvaises nouvelles cet automne.  Quel soulagement, Robby conserve la même professeure.  Ils ont même créé une 2e mini entreprise: ils fabriquent maintenant des savons, tout en conservant l’atelier de couture.  Ils viennent de remporter une bourse de 3000$. Il gagne beaucoup d’autonomie à l’école et on lui donne de plus en plus de responsabilités.  Il est serviable et fiable dans ses tâches.  Aux dires de sa professeure, il sert même de TS souvent. Durant la pratique d’incendie, une élève ne veut pas sortir.  Après plusieurs tentatives sans succès de la part des professionnels, ils décident de demander à Robby d’essayer de la faire sortir.  L’élève l’a suivi sans résister.  Cet été, il faisait partie du comité de Marketing à son travail et là, il est maintenant le représentant de classe pour le conseil étudiant.  Il ajoute lui aussi des cordes à son arc.  D’ailleurs, j’aimerais bien le proposer comme ambassadeur du projet d’hébergement.

	Robby entend et est capable d’expliquer les règles enseignées.  Le problème, c’est quand le moment arrive, il ne semble pas être en mesure de contrôler ses pulsions.  Il ne semble pas comprendre les impacts sur son futur, malgré l’année intensive passée sur le même sujet.  À la rencontre du plan d’intervention, nous avions demandé une évaluation en neuropsychologie, mais il y a un an d’attente.  En octobre, l’école a mis son protocole en place et l’a exclu pendant une semaine pour une 2e occurrence.  En fait, leur filet de sécurité n’est pas étanche à 100% et c’est nous qui payons la note au final.  Sincèrement, à part mettre les parents dans le trouble, je ne crois pas que ça va l’aider à comprendre.  Il adore aller à l’école et il pourrait y aller jusqu’à 21 ans, s’ils ne le mettent pas dehors d’ici là.  Ses seize ans arrivent en mars 2025, les règles changent et tout pourrait basculer.  Ce qui est un peu anxiogène pour nous.

	Le milieu scolaire actuel a de sérieuses réflexions à faire: même si nous ne voulions pas qu’il passe trop de temps à jouer aux jeux vidéo, mon plus vieux a appris beaucoup plus l’anglais, en faisant ce qu’il aimait, que dans ses cours à l’école.  Si les programmes étaient plus adaptés et flexibles, genre d’école alternative, nous aurions beaucoup moins de décrocheurs.  Il y a plusieurs façons d’apprendre et quand quelqu’un a une passion, il peut tout apprendre, les limites disparaissent.  De plus, au régulier certaines notions de base ne sont pas enseignées : se faire un budget, le respecter, comment épargner, les assurances, les impôts. 

	En septembre, je rejoins un autre groupe de parents, et c’est là que je rencontre Autisme Chaudière-Appalaches pour la première fois.  J’apprends une tonne d’informations.  Maintenant, parce qu’une personne de notre région s’est défendue en cours après avoir mis fin à son emploi à cause de sa condition, sa cause a fait jurisprudence.  Dorénavant, une personne autiste, qui doit quitter son travail parce que sa condition ne lui permet plus d’exercer son travail, aura droit au chômage.  Cette journée-là, j’ai su aussi qu’il existe de l’aide adaptée pour l’obtention du permis de conduire (IRDPQ) à Québec.  Le père de Robby a commencé à lui faire conduire le LOADER de la compagnie.  Il me confirme qu’il est capable de retenir les consignes et de les appliquer.  Évidemment, il reste toujours avec lui dans la cabine.  Notre demande a été envoyée dans les semaines suivantes.  Attention il y a deux ans d’attente! 

	C’est l’histoire de notre vie: attendre en plus de faire remplir cinquante milles formulaires! 

	Mi-octobre, je reçois une belle invitation d’Autisme Chaudière-Appalaches, pour aller marcher au Massif du Sud. La réceptionniste au Massif, nous demande si nous avons notre Carte Accompagnement Loisir (CAL).  Je l’avais, mais j’avais omis de l’apporter, car c’était tout nouveau pour moi.  Je vais pouvoir faire encore plus d’activité gratuitement avec mon gars, c’est vraiment super pour mon budget!  On m’avait invitée pour une activité d’escalade la fin de semaine suivante.  Impossible que je dise non! 

	Lors d’une rencontre d’information pour les proches aidants, si vous saviez tout ce que j’ai entendu, c’est effrayant.  Il y a des familles qui se font dire des choses pas possibles et refuser de l’aide auquel ils ont droit.  On nous a remis un document en or, qui contient à peu près quarante liens internet sur les programmes d’aide.  De la lecture pour les six mois à venir. On doit toujours se battre pour avoir accès à l’information.  Ça va probablement nous prendre 5 à 10 ans pour aboutir à un projet d’hébergement dans notre région, et de ce que je vois, ceux qui l’ont fait avant nous, passe leur retraite à organiser des évènements pour soutenir leur projet. J’ai de la misère à comprendre pourquoi certaines entreprises reçoivent des milliards, quand on coupe dans des programmes pour aider ces familles qui ont de la misère à joindre les deux bouts, avec l’inflation et la crise du logement.  Quand est-ce que nos gouvernements vont réellement diminuer le fardeau de ces familles?

	Au fil de ces années, nous avons tissé des liens avec d’autres parents d’enfants à besoins particuliers et qui nous ont transmis un paquet d’informations, pour rendre notre quotidien encore plus agréable.  Comme vous voyez, j’ai changé d’idée assez vite.  Avec le projet d’hébergement, j’en rencontre de plus en plus.  Beaucoup de ces enfants-là sont beaucoup moins autonomes que mon fils.  Ils ont de la difficulté à communiquer, ont besoin d’une aide pour leur hygiène personnelle, pour se déplacer, etc.  Avec toutes leurs histoires, je continue de me sentir privilégiée.  Je ne peux pas les laisser tomber.  Mon énergie débordante et ma situation doivent servir à aider et à faire la différence dans la vie de ces parents-là, pour qui le quotidien ne ressemble en rien au nôtre. 

	Mon souhait le plus fort est que notre région développe un projet d’habitation pour personnes neurodivergentes.   Si les Iles de la Madeleine ont réussi, pourquoi pas nous?   Avant que je finisse d’écrire mon texte, j’apprends la création d’une pétition pour demander davantage de projets en hébergements pour les personnes neurodivergentes.  Une capsule vidéo circulera sur les réseaux sociaux avec un lien internet pour signer une pétition qui devrait être déposée à l’Assemblée nationale en mars 2025.  Merci de votre appui! 

	Les temps changent et avec les conversations que j’ai eues dans les derniers mois, je me demande si au final, nous ne sommes pas plus de neuroatypiques que de neurotypiques… faites le décompte autour de vous, bonne réflexion!

	 

	 

	LA SANTÉ MENTALE ET NOTRE BIEN-ÊTRE PSYCHOLOGIQUE

	Le Trait-d’Union

	__________________________

	 

	Selon l’Organisation mondiale de la santé (2024):

	La santé mentale correspond à un état de bien-être mental qui nous permet de faire face aux sources de stress de la vie, de réaliser notre potentiel, de bien apprendre et de bien travailler, et de contribuer à la vie de la communauté.  Elle a une valeur en soi et en tant que facteur favorable, et fait partie intégrante de notre bien-être. 

	(https://www.who.int/fr/health-topics/mental-health#tab=tab_1)

	 

	Tout le monde a une santé mentale!  Il arrive que des évènements dans notre vie nous empêchent d’avoir un mieux-être optimal, et ce même si nous n’avons pas de diagnostic en santé mentale.  L’inverse est aussi vrai, une personne qui a un diagnostic et des fragilités peut tout de même avoir une santé mentale optimale.  Tout au long de notre vie, nous pouvons évoluer sur l’échelle de la santé mentale.  C’est pourquoi il est important de reconnaître nos émotions et nos besoins.  Voici quelques exercices, trucs et astuces dans le but de maintenir une saine santé psychologique.
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	LE STRESS ET L’ANXIÉTÉ

	C’est quoi le stress ?

	Le stress est une réponse physiologique normale lorsque survient un évènement stressant, comme par exemple :si vous tombez nez à nez avec un ours en marchant dans la forêt.  Le stress est normal et il nous permet de nous adapter à cette situation et d’utiliser des stratégies pour faire face à cette menace. Le stress est présent un certain temps et il disparaît lorsque la menace n’est plus présente. 

	 

	C’est quoi l’anxiété ? 

	L’anxiété est plutôt une réponse à un danger inconnu ou une menace qui n’existent pas encore.  Nous anticipons un évènement qui n’existe pas encore, il s’agit d’une perception, c’est notre cerveau qui s’emballe.  La problématique est que l’anxiété peut devenir récurrente et qu’elle prenne trop de place dans la vie de la personne, ce qui pourrait l’empêcher d’être fonctionnelle dans les différentes sphères de sa vie.  Gouvernement du Québec (2025) https://www.quebec.ca/sante/sante-mentale/s-informer-sur-sante-mentale-et-troubles-mentaux/favoriser-bonne-sante-mentale/gerer-stress-anxiete-et-deprime.

	 

	Comment gérer mon stress et mon anxiété ?

	Faire des choses qu’on aime et qui nous font du bien!

	-En parler avec une personne de confiance.

	-Se changer les idées.

	-Élaborer un plan et reprendre le contrôle de la situation.

	-Apprendre à dire non.

	-S’affirmer.

	-Lâcher-prise.

	-Demander de l’aide si nécessaire!

	 

	Être bien entouré, c’est …

	
	- recevoir du soutien dans notre cheminement et en apporter à ceux qui nous entoure; 

	- savoir que l’on peut compter sur quelqu’un et que cette personne peut compter sur nous; 

	- pouvoir être soi-même avec ceux qui nous entourent; avoir la liberté de choisir son propre parcours;

	- se respecter et respecter l’autre; avoir confiance en l’autre et savoir que l’autre peut avoir confiance en nous; 

	- faire des activités variées avec les différentes personnes qui composent nos réseaux de soutien; 

	- développer un sentiment d’appartenance et de solidarité; développer et travailler les relations qui sont bénéfiques pour nous, qui nous font du bien; développer sa capacité à créer des liens et à les entretenir; 

	- échanger sur ce qui nous nourrit, nous motive; s’entraider mutuellement en respectant et en acceptant les limites et les différences de l’autre.



	 

	D’autres facteurs de protection peuvent nous aider à maintenir une bonne santé mentale comme: 

	-Faire de l’exercice régulièrement. 

	-Avoir une bonne hygiène et routine de vie (sommeil, manger, etc.)

	-Avoir une bonne estime de soi. 

	-Développer un sentiment de compétence. 

	-Avoir une bonne capacité d’adaptation. 

	-Développer un sentiment d’appartenance avec un groupe ou sa communauté. 

	-Développer des compétences, Etc.
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	TÉMOIGNAGE :

	« Les gens ne sont pas encore tellement tolérants à la différence »
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	LE MONDE IDÉAL SELON NOUS

	Témoignages collectifs

	 

	-Un endroit où on peut être 100% nous-mêmes.

	-Laisser tomber les masques.

	-La différence serait mise en évidence.  On ne parlerait plus de différence!

	-Ce serait plus facile pour tout le monde (même pour les neurotypiques)

	-On est peut-être plus majoritaires qu’on pense! Combien de gens ne sont pas diagnostiqués…

	-Respecter les limites des gens : on donne ce qu’on donne.

	-Un rythme de vie plus lent.

	-Les neurotypiques seraient considérés comme rigides

	-Acceptation de la différence

	-Ma différence est normale aux yeux des autres.

	-Regarder au-delà de ce que les yeux peuvent voir.

	 

	LE MONDE IDÉAL

	Océanne. Éléonore et Hugo

	__________________________

	 

	Le monde idéal pour moi, c’est un monde sans jugement, sans méchantes personnes qui ne pensent qu’à elles-mêmes.  Océanne

	Pour moi le monde idéal, c’est un monde où les personnes ne jugent pas les autres et sont ouvertes pour donner de l’aide au monde.  Éléonore 

	Personnellement, mon monde idéal serait un monde de bienveillance où le mot préjugé ou intimidation n’existerait pas.  Hugo 

	 

	MON MILIEU DE VIE IDÉAL

	François Hamel

	__________________________

	 

	J'habite en ville, mais c'est très calme comme quartier, car il n'y a qu'une seule sortie.  Je demeure avec mon frère.  C'est parfois agréable, car on s'entend bien généralement, mais mon frère me trouve paresseux, car je ne me ramasse pas autant que lui.  Je suis fier de m'occuper de 3 chats, dont 2 chatons que nous avons trouvés dans notre cours cet automne.  Mon milieu de vie idéal serait en partie en campagne et en partie en ville, parce que c'est plus calme en campagne. Et c'est très pratique en ville, pour faire ses commissions et se déplacer en transport en commun, car je n'ai pas de voiture bien que j'adorerais conduire.  Je trouve par contre que je suis trop déconcentré par les détails pour conduire.  Je ne resterais pas dans un endroit fixe toute ma vie. 

	 

	MES MEILLEURS CONSEILS

	Laurie Blais

	__________________________

	 

	Voici mes meilleurs conseils: allez chercher les ressources nécessaires pour aller mieux, pour bien fonctionner, pour avoir de l’aide.  Allez lire sur le sujet, trouvez des groupes comme ceux auxquels je participe, surtout si vous habitez dans une région éloignée où il y a peu de services.  D’en parler avec votre entourage afin qu’il vous comprenne mieux.  D’être fiers de qui vous êtes!

	 

	SOUHAITS POUR 
LE MILIEU SCOLAIRE

	Témoignages collectifs

	 

	« Je trouve ça plate qu’à l’école, c’est axé sur les papiers alors que si ça serait fait autrement… Ça crée des neurotypiques! C’est pour ça que les neurodivergents ne se reconnaissent pas…  Actuellement, il y a 2 options : les classes régulières ou les classes spécialisées.  Il n’y a pas d’offre entre les deux.  On « ghettoïse » les gens, il n’y a pas d’alternative.  C’est difficile quand ça ne nous intéresse pas…  Il y a un manque du côté éducationnel. »

	« Je rêve d’une école alternative, du un pour un, pas de brouhaha ».

	« Je rêve d’une école « pas de note ».  Joindre l’utile à l’agréable.  Par exemple, mélanger le français avec notre intérêt, apprendre tout en jouant. »

	 

	 

	 

	SOUHAIT POUR LE FUTUR

	DES MILIEUX DE VIE ADAPTÉS POUR PERSONNES AUTISTES ET NEURODIVERGENTES

	Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Mon souhait est d’avoir des projets d’hébergements adaptés aux besoins des personnes autistes et neurodivergentes, dans tous les quartiers et même en région.  Car on nous le dit, les projets en région sont moins susceptibles de voir le jour pour l’instant.  Nous avons beaucoup de retard dans notre société à ce niveau.   Il devrait déjà avoir des projets d’habitations pour nous partout!  En plus, la création de tels milieux de vie repose actuellement sur les initiatives des parents.  Des parents qui ont déjà des journées surchargées.  Heureusement, je suis de nature optimiste, je crois en l’avenir.  Mais l’avenir, ça commence maintenant.   Allez! À vos pelles!

	 

	LA RÉSILIENCE

	Témoignages collectifs

	 

	 

	« Peu importe les obstacles, je finis toujours par trouver la force de me relever et de continuer. »

	« La montagne ne m’effraie pas.  Je suis positive. C’est ma résilience! »

	« Résilients… les neurodivergents, nous le sommes tous! »

	« La résilience a fait de moi un monde de forces titanesques. »

	« C’est une question de survie.  Soit on vit ou on meurt. »

	« La résilience est une force qui se développe à notre insu… »

	 

	UNE VIE À TON IMAGE

	Par Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Fais-toi une vie à ton image.  Une vie qui te convient.  Qui respecte tes particularités, tes hypersensibilités ou tes hyposensibilités sensorielles.  Occupe un emploi que tu aimes, avec un rythme qui te convient. Fréquente des gens qui te font du bien, qui te comprennent.  Respecte tes limites.  Exprime-toi.  Explique tes besoins à ceux qui font partie de ton quotidien.  Prends du temps pour toi, pour recharger ton énergie.  Dis-le quand c’est trop.  Tu as le droit d’être toi.   Ne te camoufle pas.   Fais entendre ta voix.  Fais briller ta neurodivergence.   C’est ce qui te rend si particulier.   C’est à la fois ton défi et ta force.   Tu es merveilleusement différent.   Heureusement.  Et n’oublie pas: dans l’histoire, les personnes qui ont proposé des idées différentes de la majorité sont souvent celles qui ont fait avancer la société… Go!

	 

	 

	LES CLÉS POUR TE SIMPLIFIER LA VIE

	Par Autisme Chaudière-Appalaches

	__________________________

	 

	En résumé, voici nos clés pour te simplifier le quotidien:

	 

	-Reste toi-même

	-Dis-le quand tu ne te sens pas bien, quand ça va trop vite, quand tu ne comprends pas

	-Souviens-toi, les autres ne pensent pas nécessairement comme toi

	-Tes difficultés peuvent être invisibles aux yeux des autres

	-Habilles-toi confortablement (tu vas sauver de l’énergie, tu verras)

	-Tu as le droit de te retirer en tout temps d’une situation inconfortable

	-Tes émotions débordent parfois, mais ta sensibilité est aussi une grande qualité

	-N’oublie pas de te réserver des moments de solitude pour recharger ton énergie

	-Tu es capable d’atteindre tes buts, même si parfois tu dois recommencer ou prendre davantage ton temps, tu vas y arriver.

	-Réserve aussi du temps pour pratiquer tes intérêts, tes passions.

	-Ton intensité est une force, tu verras

	-Tu peux être fier (fière) de toi!

	 

	 

	MON SOUHAIT POUR LA SOCIÉTÉ

	Par Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Notre société pourra devenir réellement adaptée aux personnes autistes et neurodivergentes lorsqu’il y aura une place pour elles dans les ministères: santé, éducation… À quand aurons-nous une place au gouvernement?  Dans les Centres de services scolaires?  Dans les CISSS?  Le moment est venu, non seulement d’entendre notre voix, mais surtout de nous inclure dans les décisions et les orientations à venir.   Pas en tant que consultants, mais concrètement, de mettre en poste des personnes autistes et neurodivergentes dans tous les milieux.   Là, nous pourrons faire un pas de géant vers une société qui reflètera enfin la neurodiversité.

	 

	HOMMAGE AUX NEURODIVERGENTS

	Par Nancy Chamberland

	__________________________

	 

	Respect à toutes les personnes autistes et neurodivergentes.  Respect à ceux qui sont envahis à tout moment par les sons, les odeurs, les touchers des autres, les textures, les mouvements…  Respect à tous ceux qui sont à contre-courant, à contre-sens.  Respect à ceux qui se sentent seuls, bizarres, différents, décalés, étranges, étrangers, isolés.   Respect à tous les créatifs, à ceux qui pensent en dehors de la boîte, qui sont passionnés d’un sujet, intenses dans tout ce qu’ils font.  Respect à ceux qui sont travaillants, persévérants, déterminés.  Respect à ceux qui sont parfois fatigués, épuisés, au bout du rouleau.   Vous n’êtes pas seuls… Nous sommes des milliers!  Trouve-nous, ouvre les yeux et tu vas soudainement te rendre compte que nous sommes partout, tout autour de toi, partout dans la société.  Certains s’affichent, d’autres se camouflent.  Mais nous sommes bien là.  L’avenir nous appartient.  La neurodiversité ne fait que commencer à s’afficher…
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Les émotions nous indiquent que quelque chose se passe en nous, quiil y a un besoin sous-jacent.

Voici un petit exercice qui peut vous permettre de découvrir le besoin derriére votre émotion, ce qui n'est pas
toujours facile.

Quelles sont les manifestations physiques et psychologiques:

Quelle est mon émotion : Colére Joie Peur

Tristesse Dégott

Quels est le deuxiéme degré 3 mon émotion:

Bonne humeur Mécontent(e) Alarmé(e) Décontracté(e) Désorienté(e)
Content(e) Irrité(e) Angoissé(e) Déchiré(e) Peiné(e)
Embarrassé(e) Emue) Enjoué(e) Anéanti(e) Confus(e)
Serein(e) Enragé(e) Apeuré(e) Léger(ere) Emballé(e)
Confiant(e) Egayé(e) Choqué(e) Fébrile Epanoui(e)
Humilié(e) Furieux(se) Curieux(se) Nerveux(se) Résigné(e)
Joyeux(se) Fiché(e) Désorienté(é) Dégu(e) Mélancolique
Soucieux(se) Détendu(e) Inquiet(éte) Calme Désappointé(e)
Enthousiaste Inconfortale Mal & Paise Satisfait(e) Dépassé(e)
Euphorique Rejeté(e) Exalté(e) Soulagé(e) Blessé(e)

***Cette liste n'est pas exhaustive

Il est important de bien se connaitre.

Quel est le besoin derriére mon émotion:,

Acceptation Calme Espace Mouvement Signification
Affirmation Considération Estime de soi Présence Subsistance
Autonomie Collabaration Empathie Protection Stabilité

Appartenance | Communication Honnéteté Repos Séeurité
Athenticité Coopération Harmonie Relaxation Sens

Aide Se recentrer Humilité Ressourcement |  Spontanéité
Abri Diserétion Intégrité Respect Sincérité
Bien-étre Défoulement Justice Reconnaissance Tendresse

Bienveillance Détente Liberté Réconfort Tranquillité
Confiance Douce Licher-prise Structure Vitalité

***Cette liste n'est pas exhaustive. ***
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