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Glossaire

Stigmatisation : la stigmatisation peut étre définie comme un jugement négatif
discréditant I'identité ou les traits d'une personne en particulier lorsque cette identité ou

ces traits s'écartent d'une norme sociale.

Acceptation : en autisme, I'acceptation a été définie comme I'appréciation de I'individu

en tant que personne autiste, par soi-méme ou par les autres.

La stigmatisation publique est les réactions sociales et psychologiques des gens face a

une personne qu'ils pergoivent comme « anormale ».

La stigmatisation de courtoisie : concerne les réactions sociales et psychologiques
portées a I'égard des personnes associées a une personne stigmatisée (p. ex. la famille
et les amis). La stigmatisation de courtoisie quand elle est internalisée par les proches

est appelée stigmatisation par affiliation.

La stigmatisation internalisée : désigne I'impact psychologique de la stigmatisation sur
soi-méme, c'est-a-dire a la fois la crainte d'étre exposé a la stigmatisation, et
I'internalisation potentielle des croyances négatives et des sentiments associés a la

condition stigmatisée.

La stigmatisation structurelle est la légitimation et la perpétuation d'un statut stigmatisé

par les institutions et les systemes idéologiques de la société.

Personne autiste : nous utilisons le langage centré sur l'identité pour parler de
personnes autistes. Les termes «autiste » ou « personne autiste » représentent le choix

de terminologie d’'une majorité de personnes autistes.
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Sommaire

La stigmatisation envers les personnes autistes compte parmi les déterminants les plus
importants de leur santé mentale et de l'inclusion sociale. La stigmatisation peut étre
définie comme un jugement négatif discréditant I'identité ou les traits d'une personne,
en particulier lorsque cette identité ou ces traits s'écartent d’'une norme sociale. La
plupart des personnes autistes peuvent décrire I'expérience d'étre traitées différemment
ou négativement a I'école, au travail ou durant les services de soins. Les expériences
d’exclusion et de stigmatisation sont trés courantes dans la vie d’une personne autiste.
Or, ce sujet na pas regu encore |'attention nécessaire au niveau de la littérature

scientifique ni dans le développement des politiques publiques.

En plus, les familles des personnes autistes témoignent aussi d’expériences de
stigmatisation importantes liées a ce qui est appelé la stigmatisation de courtoisie. Une
fois internalisée par les proches, elle devient ce que I'on appelle la stigmatisation par
affiliation. Ces deux types de stigmatisation expliqueraient en grande partie la difficulté

ressentie d’élever un enfant autiste et affectent ainsi la santé de ces proches aidants.

Outre la stigmatisation, |'acceptation de I'autisme est aussi un enjeu important.
L'acceptation a été définie comme |'appréciation de I'individu en tant que personne
autiste, par soi-méme et par les autres. L'acceptation implique aussi un effort social et
communautaire visant plus d’ouverture et d’inclusion pour accueillir, comprendre et
soutenir les personnes autistes et leurs familles. L'acceptation de soi peut agir comme

facteur de protection pour la santé mentale de la personne autiste.

Pourtant, trés peu d’interventions ciblent actuellement la stigmatisation et I'acceptation
des personnes autistes. En fait, pour mettre en place, au niveau populationnel, des
interventions efficaces pour contrer la stigmatisation et favoriser I'acceptation des

personnes autistes, il faut d'abord dresser un portrait des expériences de stigmatisation
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des personnes autistes et de leurs familles et mieux comprendre les facteurs associés.

Ainsi, les objectifs de ce rapport sont :

1) évaluer, dans la population québécoise, les connaissances, les attitudes de

déshumanisation et d'acceptation par rapport a l'autisme;
2) évaluer les facteurs qui y sont associés;

3) décrire le phénomeéne de stigmatisation de courtoisie et son impact sur la difficulté

d’élever un enfant autiste et Iimpact sur la santé des proches aidants;

4) documenter les expériences de stigmatisation de personnes autistes et relever les

impacts pergus sur leur vie.

5) a partir de ces quatre facettes de la stigmatisation des personnes autistes, proposer

des pistes d'actions.

Méthode

Une enquéte avec des questionnaires en ligne a été menée aupres de 957 personnes au
Québec et de 194 proches aidants de personnes autistes. Cet échantillon a été obtenu a

partir du panel de répondants de la firme de sondage Léger Inc.

Pour la population en général, des échelles standardisées ont été utilisées pour mesurer
le niveau de connaissances sur |'autisme, de déshumanisation (une forme de

stigmatisation implicite) et d'acceptation des personnes autistes.

Pour les proches aidants, nous avons utilisé une échelle standardisée qui évalue le
processus de stigmatisation des familles et son impact sur la difficulté d'élever un
enfant autiste. Nous avons mesuré également les répercussions de la stigmatisation sur
la santé mentale et la santé globale des proches aidants. Des analyses statistiques,

descriptives, bivariées et multivariées ont été ensuite réalisées.
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Enfin, nous avons tenu des groupes de discussion asynchrones en ligne avec 11
personnes autistes. Le but était d'explorer leurs expériences de stigmatisation. Une

analyse qualitative du contenu des verbatims a été réalisée.

La méthodologie, du choix des mesures a l'interprétation des résultats et a la rédaction,
a été élaborée dans une approche participative au sein de I'équipe “santé mentale et
inclusion sociale” groupe constitué de chercheurs, professionnels de santé publique et

de soins, personnes avec expérience vécue (personnes autistes et parents).

Ce rapport résume les résultats principaux dans une forme synthétique. Les résultats
seront rapportés de facon compléte dans des publications scientifiques ultérieures. I

est présenté et organisé comme un outil de soutien a la prise de décision.

Résultats

Au Québec, presque 98 % des répondants du grand public sont dans les terciles
moyens et supérieurs de I'échelle des connaissances sur l'autisme et 65 % des
répondants sont dans les terciles moyens et supérieurs de I'échelle de I'acceptation des
personnes autistes. Certains sous-groupes de la population déclarent étre plus
favorables a I'acceptation de I'autisme : les femmes, les personnes de moins de 45 ans,
les personnes ayant répondu au questionnaire en anglais et les personnes ayant eu des

contacts antérieurs avec des personnes autistes.

Certains attributs propres aux humains sont moins reconnus aux personnes autistes.
Ceci suggere que, méme en présence d’'une acceptation explicite, il peut exister une
stigmatisation implicite, marquée par une déshumanisation des personnes autistes. Elle

est plus marquée chez les répondants de sexe masculin.

En ce qui concerne les proches aidants des personnes autistes, 34 % des familles
participantes disent avoir eu le sentiment d'étre souvent ou parfois exclues, 50 %
décident souvent ou parfois de ne pas voir leurs proches a cause de leur enfant autiste,

40 % rapportent que leur enfant autiste était souvent ou quelques fois exclu d'activités
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par ses pairs et 35 % ont rapporté qu’elles ont d0 manquer des heures de travail pour

s'occuper de leur enfant.

Quarante pour cent des répondants des familles participantes trouvaient qu’avoir un
enfant autiste avait été difficile pour eux et pour le reste de leur famille. Prés de 40 %
des familles participantes évaluent que la stigmatisation associée a I'autisme avait été
difficile. Cette perception de la stigmatisation dans la vie des parents et leurs familles
est corrélée a la difficulté d'élever un enfant autiste. En fait, la stigmatisation ressentie

multipliait par 14 la difficulté percue d’élever un enfant autiste.

Toutes les personnes autistes ayant participé aux groupes de discussion ont rapporté
avoir vécu de la stigmatisation et des expériences de microagressions, tout au long de
leur vie, notamment dans le milieu familial, scolaire, professionnel, ou lorsqu’ils
regoivent des soins ou des services psychosociaux. Elles ont également témoigné d’un
manque de considération a I'égard de leurs demandes d’accommodements et d'un
manque de connaissances sur l'autisme du grand public et des professionnels des
milieux de la santé, des services sociaux ou de I'éducation. Les impacts sur les
personnes sont préoccupants et touchent de multiples aspects de leur vie: estime de
soi, bien-étre, répercussions post-traumatiques. Afin d’éviter de vivre de la
stigmatisation, plusieurs pratiquent le camouflage de leurs traits autistiques ou cachent

leur diagnostic.

En conclusion et pistes d'action

La population québécoise est déja en route vers une meilleure acceptation des
personnes autistes. Les niveaux de connaissances de base et d’acceptation quon a
mesurés dans le sondage sont élevés. Malgré tout, comme le révelent les groupes de
discussion, la stigmatisation implicite semble étre encore présente dans la population.
Des expériences de stigmatisation ont été vécues par les personnes autistes tout au

long de leur parcours de vie et dans les différents milieux de vie, ce soit a I'école, en
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recevant des services de santé, ou méme au sein de leur propre famille. La

stigmatisation de courtoisie augmente la difficulté d’élever un enfant autiste. Ceci révele

I'existence d’'une stigmatisation structurelle, qui est la Iégitimation et la perpétuation

d’un statut stigmatisé par les institutions et les systéemes idéologiques de la société.

Comme on I'a montré, les meilleures stratégies pour contrer la stigmatisation des

personnes autistes et de leurs proches comportent les composantes essentielles

suivantes:

Sensibiliser la population a la diversité humaine. Les personnes autistes font tout

autant partie de la communauté que les autres.

Adopter des stratégies fondées sur des données probantes. Ces données
indiquent qu'il est nécessaire d’informer efficacement sur I'autisme afin
d’améliorer la littératie en autisme en utilisant trois types d’information:
descriptive, explicative et directive. La littératie en autisme devrait permettre
d’améliorer le sentiment d'auto-efficacité des gens a interagir avec les personnes
autistes afin de favoriser leur inclusion dans la société. Informer sur I'autisme est
une tache complexe. Informer a partir des expériences réelles des personnes
autistes peut aider a atténuer cette difficulté.

Seulement 26 % des participants a notre étude ont déclaré connaitre une
personne autiste. Le contact avec des personnes autistes améliore
significativement les attitudes envers les personnes autistes et devrait étre
favorisé dans tout programme pour contrer la stigmatisation des personnes

autistes.

Engager les médias a contrer la stigmatisation des personnes autistes. Ayant un
role important dans la diffusion de mythes et de préjugés a leur sujet, ils
peuvent contribuer a contrer ces mythes et aider a diffuser des attitudes
inclusives envers ces personnes et leurs familles. A cet égard, les guides

existants pour les journalistes pourraient servir de modéles.
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Agir a plusieurs niveaux sociétaux : individuel, interpersonnel, institutionnel et
populationnel. L'élaboration de politiques publiques qui agissent a ces différents
niveaux est nécessaire. Cibler un seul d’entre eux n’est pas efficace.

Identifier les populations ou intervenir en priorité. Par exemple, les populations
les plus a risque de subir les conséquences de la stigmatisation ou celles qui ont

besoin de stratégies particulieres pour lutter contre la stigmatisation de I'autisme.

Mesurer |'efficacité de ces interventions et mener périodiquement une enquéte
pour évaluer I'efficacité des interventions.

Tout programme de réduction de la stigmatisation des personnes autistes doit
comporter des stratégies visant a faciliter leur inclusion sociale. Prendre soin des
populations plus vulnérables est nécessaire non seulement pour ces populations
mais aussi pour la société dans son ensemble: cela permet d’améliorer sa

cohésion et ainsi de renforcer sa résilience.
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Mots d’introduction

L'autisme est un enjeu de santé publique, touchant 1 canadien sur 66 (Ofner, Ofner, et
Agence de santé publique du Canada, 2018). La stigmatisation envers les personnes
autistes! (Bury, Jellett, Spoor, et Hedley, 2020) et I'inclusion sociale comptent parmi les
déterminants les plus importants de leur santé mentale et qualité de vie (Académie
canadienne des sciences de la santé, 2022; Ravaud et Stiker, 2000). Or, ce sujet n'a
pas regu encore l'attention nécessaire au niveau de la littérature scientifique ni dans le
développement des politiques publiques. Etablir un portrait des expériences de
stigmatisation des personnes autistes et de leurs familles et mieux comprendre les
facteurs qui y sont associés sont des étapes essentielles pour proposer des
interventions populationnelles qui favoriseront I'acceptation des personnes autistes au

Québec.

Ce rapport présente les résultats de nos recherches visant a dresser un portrait de la

situation en quatre chapitres :

1) Le niveau de connaissances sur |'autisme et le niveau d'acceptation des
personnes autistes par les Québécois et Québécoises;

2) Les expériences de stigmatisation des proches aidants (appelée stigmatisation de
courtoisie);

3) Les expériences de stigmatisation et les attentes d’acceptation des personnes
autistes et

4) Des pistes d'action.

1 Terminologie : il n'existe pas de consensus sur la fagon de désigner les personnes autistes et les mots utilisé

peuvent étre ableistes (Bottema-Beutel, Kapp, Lester, Sasson, et Hand, 2020). Des préférences sont émises par des
groupes ou des organisations. Les différentes formulations peuvent mettre I'accent sur l'individu (personne), sur un
aspect de son identité (autiste) ou sur le caractére pathologique de son état (trouble). Dans ce rapport, I'expression
« personne autiste » sera le plus souvent utilisée. En référence au diagnostic précis, le terme de trouble du spectre
de I'autisme (TSA) sera utilisé (APA, 2013).
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Qu’'est-ce que la stigmatisation?

La stigmatisation peut étre définie comme un jugement négatif discréditant I'identité ou
les traits d'une personne, en particulier lorsque cette identité ou ces traits s'écartent
d’une norme sociale (Pescosolido, Martin, Lang, et Olafsdottir, 2008; Tyler et Slater,

2018). Donc, la stigmatisation comprend quatre composantes :

1) L'étiquetage des différences humaines;

2) L'association des groupes étiquetés a des stéréotypes négatifs;

3) La séparation des groupes étiquetés de la majorité dans une dynamique
discursive « nous » et « eux » et

4) La discrimination et la perte de statut des groupes étiquetés.

En fait, le manque d'ouverture a 'autre entraine des efforts délibérés pour éviter ou
exclure l'autre de l'interaction sociale (Lucas et Phelan, 2012). La stigmatisation produit
ensuite la distanciation sociale, c’est-a-dire une mise a distance de la personne
stigmatisée. Ainsi, les inégalités dans les rapports de pouvoir entre le groupe dominant
et le groupe dominé peuvent mener a I'exclusion sociale (Lucas et Phelan, 2012).
Finalement, les normes sociales, influencant ce qui est percu comme un comportement
socialement approprié ou non, peuvent faciliter la stigmatisation et limiter I'acceptation

des personnes autistes (Gardiner et Iarocci, 2014).
Ainsi, la stigmatisation se produit a quatre niveaux :

1) La stigmatisation publique, c’est-a-dire les réactions sociales et psychologiques
des gens face a une personne qu'ils percoivent comme « anormale »;

2) La stigmatisation de courtoisie qui concerne les réactions sociales et
psychologiques portées a I'égard des personnes associées a une personne
stigmatisée (p. ex. la famille et les amis). La stigmatisation de courtoisie quand
elle est internalisée par les proches est appelée stigmatisation par affiliation;

3) La stigmatisation internalisée qui désigne I'impact psychologique de la

stigmatisation sur soi-méme, c'est-a-dire a la fois la crainte d'étre exposé a la
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stigmatisation, et l'internalisation potentielle des croyances négatives et des
sentiments associés a la condition stigmatisée et

4) La stigmatisation structurelle, qui est la Iégitimation et la perpétuation d’un statut
stigmatisé par les institutions et les systemes idéologiques de la société (Bos,
Pryor, Reeder, et Stutterheim, 2013).

Le probleme de la stigmatisation en autisme

De multiples études attestent de la stigmatisation et de la discrimination subies par de
nombreuses personnes autistes et leurs familles (Johnson et Joshi, 2016; Lum, Garnett,
et O'Connor, 2014; Nicolaidis et al., 2015). Ainsi, la plupart des personnes autistes
peuvent décrire I'expérience d'étre traitées différemment ou négativement a I'école, au
travail ou durant les services de soins (Botha et Frost, 2018; Eilidh Cage, Di Monaco, et
Newell, 2018; LeBlanc, Robert, et Boyer, 2016; Linton, 2014; Shtayermman, 2009;
Treweek, Wood, Martin, et Freeth, 2019). Les expériences d’exclusion et de
stigmatisation sont donc treés courantes dans la vie d'une personne autiste
(Kloosterman, Kelley, Craig, Parker, et Javier, 2013; Zablotsky, Bradshaw, Anderson, et
Law, 2014). Cette stigmatisation expliquerait en grande partie les inégalités de santé
mentale chez les personnes autistes par rapport aux personnes non autistes (Botha et
Frost, 2018).

La recherche sur la stigmatisation de courtoisie, celle vécue par les familles des
personnes autistes, est plus abondante que celle sur la stigmatisation vécue par les
personnes autistes et témoigne d’expériences de stigmatisation importantes aussi. La
stigmatisation vécue par les familles expliquerait en grande partie la difficulté d’élever
un enfant autiste (Kinnear, Link, Ballan, et Fischbach, 2016) et affecte négativement la
santé mentale des proches aidants (Papadopoulos, Lodder, Constantinou, et Randhawa,
2019).
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Peu d'interventions efficaces pour contrer la stigmatisation des personnes autistes

Les connaissances sur les moyens de réduire la stigmatisation vécue par les personnes
autistes et leurs familles sont encore limitées (Turnock, Langley, et Jones, 2022). On
sait toutefois que le manque d’ouverture des personnes non autistes vis-a-vis des
personnes autistes est lié a leur faible degré de connaissance sur I'autisme (Jensen et
al., 2016; White, Hillier, Frye, et Makrez, 2019). De plus, les expériences d'interactions
avec des personnes autistes peuvent augmenter le degré d’ouverture envers elles a
court terme (Nevill et White, 2011a). Cependant, aucune intervention na montré
d’efficacité pour contrer la stigmatisation a moyen et a long terme (Gillespie-Lynch et
al., 2015; Someki, Torii, Brooks, Koeda, et Gillespie-Lynch, 2018).

Selon les meilleures pratiques pour contrer la stigmatisation en santé, pour produire un
réel changement, les programmes et les interventions de lutte contre la stigmatisation
doivent étre congus et implantés a plusieurs niveaux, soit : individuel, interpersonnel,
Yang, Phelan, et Collins, 2004). Ces stratégies doivent aussi viser les quatre types de
stigmatisation, soit la stigmatisation : publique, par courtoisie, internalisée et

structurelle.

Enfin, les personnes concernées par |'autisme sont plus a risque d'étre exposé a
I'adversité (Berg, Shiu, Acharya, Stolbach, et Msall, 2016). Cependant, les enfants
autistes dans une famille a faible revenu sont encore plus a risque d'étre exposés a
I'adversité (maladie mentale dans la famille, divorce des parents, quartiers dangereux)
(Kerns, Newschaffer, Berkowitz, et Lee, 2017). Ainsi, certaines personnes ou certains
groupes sociaux peuvent étre plus vulnérables aux effets néfastes de la stigmatisation
sur leur santé et leur bien-étre. C'est pourquoi c’est nécessaire de recenser ces groupes

vulnérables pour envisager des stratégies ciblées a leur intention.
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L'importance de l'acceptation en autisme

La lutte contre la stigmatisation de I'autisme n’est pas nécessairement synonyme de
facilitation de I'acceptation de I'autisme. L'acceptation de I'autisme n’est étudiée que
récemment. Cage et al. (2018) proposent une définition de I'acceptation de I'autisme
comme étant « I'appréciation de I'individu en tant que personne autiste, par soi-méme
et par les autres ». En effet, I'acceptation des personnes autistes impliquerait de ne
pas stigmatiser, mais aussi un effort sociétal visant plus d’ouverture et d’inclusion pour
accueillir, comprendre, accommoder et soutenir les personnes autistes et, ce faisant,
leurs familles. En plus, I'acceptation de soi peut agir comme un facteur de protection de

la santé mentale de la personne autiste (Lee et al., 2021).
Justification de la recherche et modéles conceptuels

A notre connaissance, il y a peu de recherche sur la stigmatisation des personnes
autistes et leurs familles au Québec et au Canada. Ce premier portrait de la situation et
une meilleure compréhension des facteurs associés a la stigmatisation des personnes
autistes dans la société québécoise représentent donc un premier pas pour agir
efficacement. Agir dans le but de contrer ce phénomene qui affecte la santé et la

qualité de vie des personnes autistes et de leurs proches.

Pour ce rapport, trois modéles conceptuels ont été utilisés afin d’opérationnaliser la
recherche & propos des trois niveaux de stigmatisation. A savoir : la stigmatisation
publique, de courtoisie et internalisée. Ainsi, le double modele de la déshumanisation de
Haslam (2006) est utilisé pour la stigmatisation publique, le modéle de Kinnear et al.
(2016) pour la stigmatisation de courtoisie et le modéle de stress des minorités de
Botha et Frost (2018) pour les expériences de stigmatisation et stigmatisation
internalisée des personnes autistes. Les recherches sur ces trois niveaux de
stigmatisation seront décrites dans les chapitres 1, 2 et 3 respectivement. Ce portrait
n'étudie pas la stigmatisation structurelle de I'autisme. Finalement, dans le chapitre 4

nous allons tenter de proposer des pistes d'action.
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Design de recherche

Nous avons utilisé un devis transversal a visée descriptive. L'étude a été subdivisée en
trois volets, dont deux quantitatifs et un qualitatif. Une démarche quantitative était
indiquée pour produire une description des niveaux de stigmatisation publique (chapitre
1) et de courtoisie (chapitre 2) ainsi que des facteurs qui leur sont associés. Pour
I'exploration des expériences de stigmatisation des personnes autistes (chapitre 3) nous
avons privilégié une démarche qualitative pour permettre aux personnes autistes
d’exprimer dans leurs propres mots, leurs expériences et leurs perspectives sur le
phénomene de stigmatisation. Les détails de la méthodologie sont décrits dans les

sections traitant de chacun des volets mentionnés.
Partenariat avec des personnes concernées

Pour tout le développement de la recherche, une approche de partenariat avec des
personnes concernées a été suivie (Nicolaidis et al., 2011, 2019; M. Pomey et al., 2018;
M.-P. Pomey et al., 2015). En fait, depuis huit ans, notre équipe inclut deux experts
autistes (LG et MG) impliqués dans la communauté autiste et membres cofondateurs de
I'organisme Aut’Créatifs qui est la premiére association de personnes autistes au
Québec et qui travaille pour la reconnaissance positive de la personne autiste. Des

parents d’enfants autistes font aussi partie de I'équipe (AV et LG).

Ce partenariat a consisté a développer des pratiques de travail respectueuses,
notamment par I'utilisation d’un vocabulaire non stigmatisant (Aut'Créatifs, 2014), mais
aussi a développer des processus de communication et de travail respectueux et
inclusifs. En plus de la mise en place de procédures pour favoriser une communication
efficace, une meilleure autonomie de tous les membres de I'équipe et une prise de
décisions partagées ainsi que la construction et le maintien d’une relation de confiance

entre les membres de I'équipe.
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Cette recherche a été coréalisée avec les personnes concernées impliquées a toutes les
étapes du projet, de la question de recherche allant jusqu’a la rédaction en passant par
la sélection des outils et I'analyse des données. Les deux membres autistes de I'équipe
ont percu une rémunération juste. Finalement, un processus d’analyse tenant compte

des savoirs acquis, expérientiels et/ou académiques de chacun a été créé.

Ethique

Cette étude a eu I'approbation du Comité d'éthique de recherche du CHU Sainte-Justine

(2021-2853). Tous les participants ont signé un formulaire de consentement.
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Chapitre 1 : Stigmatisation publique

Dans le présent chapitre, nous allons analyser le niveau de stigmatisation public dans la

population générale au Québec.

Rappelons que la stigmatisation publique renvoie aux attitudes sociales et
psychologiques des gens face a une personne qu'ils percoivent comme « anormale »
(Bos et al., 2013). Elle consiste a étiqueter, stéréotyper, séparer, discriminer et priver

de pouvoir un groupe social minoritaire (Link et Phelan 2001).

En autisme, la recherche montre un manque d'outils adaptés et standardisés pour
mesurer la stigmatisation publique des personnes autistes ou pour mesurer les facteurs
médiateurs et modérateurs de cette stigmatisation. Tels que les connaissances sur
['autisme ou les attitudes envers les personnes autistes. Par exemple, aucun outil ne fait
consensus pour la mesure des connaissances en autisme (Harrison, Bradshaw, Nagyvi,
Paff, et Campbell (2017). Dans ce contexte, de nouveaux outils de mesures, cette fois-

ci coconstruits avec des personnes autistes ont été réalisés.

Ainsi, un outil pour mesurer les connaissances sur |'autisme coconstruit avec des

quatre sous-échelles des connaissances : les préjugés sur l'autisme qui circulent dans la
société, les forces et faiblesses de la personne autiste, les caractéristiques de I'autisme,
et la sous-échelle des connaissances sur a quoi pourrait ressembler le fait d'étre autiste.
Les auteurs rapportent une association positive entre les sous-échelles « connaitre les
préjugés qui circulent dans la société », « a quoi pourrait ressembler le fait d'étre

autiste » et des attitudes plus positives vers les personnes autistes.

Egalement, inspiré du modéle de Link et Phelan (2001) et du paradigme de la

échelle en Australie aupres des étudiants universitaires et décrivent des niveaux des
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connaissances et d'acceptation en autisme autour de 80 %. IIs décrivent également une
association positive entre les connaissances et I'acceptation de I'autisme et plus

d’acceptation de la part des femmes.

Cependant, malgré ces recherches récentes qui suggerent une amélioration des
connaissances et des attitudes positives vers les personnes autistes dans certains pays
industrialisés, la recherche témoigne toujours des expériences de stigmatisation des
personnes autistes et des proches aidants (Botha et Frost, 2018; (Kinnear et al., 2016).
Cela souléve donc la notion de stigmatisation implicite et les difficultés a mesurer celle-
mesurer la stigmatisation implicite avec la mesure de la déshumanisation de I'autisme.
La déshumanisation fait partie de la stigmatisation, parce que c’est un signe
d'étiquetage (Goffman, 2009). En fait, la déshumanisation est la négation de «
I'hnumanité » aux autres percus comme étant différents ou anormaux. C'est-a-dire, la
négation de ce qui nous rend tous des étres humains a part entiére (Haslam, 2006;

Haslam et Loughnan, 2014).
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Modéele conceptuel

Le double modele de déshumanisation

La déshumanisation peut étre implicite ou explicite. Dans la déshumanisation implicite,
des gens révelent involontairement un manque d‘association entre eux et des
personnes distinctes, révélant une certaine réticence, sans pour autant leur attribuer
explicitement le qualificatif de « moins humains » (Haslam et Loughnan, 2014;
Martinez, Rodriguez-Bailon, et Moya, 2012). Au contraire, la déshumanisation

explicite est la forme flagrante de la déshumanisation par laquelle des individus
comparent d'autres groupes a des non-humains, a travers le langage direct ou des

métaphores dégradantes (Haslam et Loughnan, 2014).

Plusieurs théories ont été émises pour comprendre la déshumanisation. Haslam et al.
(2005) ont présenté le double modéle de déshumanisation. Ils proposent un modele
dans lequel la déshumanisation est un phénomene sociétal contemporain quotidien qui
résulte de processus sociaux cognitifs courants au sein des rapports interpersonnels. Ce
processus de déshumanisation est alors subtil et implicite et se retrouve dans deux

aspects, soit I'unicité humaine et la nature humaine.

L'unicité humaine fait référence aux attributs qui distinguent les étres humains des

animaux par un haut niveau de cognition, de culture et de moralité. En refusant ces
attributs a un étre humain ou a un groupe, ceux-ci sont apparentés a des animaux.
C'est la déshumanisation animale (Bastian et Haslam, 2011; Haslam et al., 2005;

Haslam et Loughnan, 2014).

La dimension nature humaine fait référence aux attributs qui distinguent les étres
humains des machines, comme les robots. Il regroupe un ensemble de traits qui sont
des caractéristiques de tous les humains, quelle que soit la culture, tels que les
émotions et la curiosité. En refusant ces attributs a un individu ou a un groupe, ceux-ci

sont apparentés a des objets, a des machines ou des robots et considérés comme
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dépourvus d’émotion. C'est la déshumanisation mécaniste (Bastian et Haslam, 2011;
Haslam et al., 2005; Haslam et Loughnan, 2014).

Selon ce modele, une facon de tester la déshumanisation consiste a demander aux
participants d’évaluer a quel point quelqu’un de leur groupe ou d’un autre groupe
montre des traits d’humanité, puis de comparer les 2 évaluations. Cette méthode est
considérée comme un moyen subtil de tester la déshumanisation. Ce modéle déja utilisé
dans le contexte de I'autisme par E. Cage, Di Monaco, et Newell (2019) pourrait limiter
les biais de la désirabilité sociale des méthodes classiques plus explicites, telles a

travers les questionnaires autorapportés des attitudes ou autres.

Inspirés de ce modele et de la littérature sur la stigmatisation, nous proposons un cadre
théorique pour cette recherche. Ainsi, nous croyons qu’une amélioration des
connaissances sur |'autisme et avoir eu des contacts avec une personne autiste pourrait
amener une diminution des préjugés envers les personnes autistes, une meilleure
compréhension du fonctionnement autistique, une prise de conscience des biais
implicites comme ceux de la déshumanisation des autistes et pourrait améliorer les
attitudes envers les personnes autistes. Des attitudes plus positives se traduiraient par
des intentions comportementales d‘inclusion envers les personnes autistes. Le tout se
reflétant par un environnement dans lequel la norme sociale invite a I'ouverture a la
différence grace a des politiques publiques inclusives. La figure 1 représente ce cadre
théorique sur les mécanismes de la stigmatisation publique de I'autisme et les moyens

de la diminuer.
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Figure 1. Cadre théorique de la recherche : mécanismes de la stigmatisation publique de I'autisme et

moyens de la contrer.

Connals_sances sut_l autisme Attitudes d’acceptation
F:onna|tre les PIREIRIEfE (el _ envers les personnes
circulent dans la société, les Conscience de la autistes : domaines
forces et faiblesses de la stigmatisation cognitifs,
personne autiste, les implicite comportementaux et
caractéristiques de I'autisme, et (Déshumanisation) affectifs
a quoi pourrait ressembler étre
autiste.
4+
Intentions

comportementales
d’inclusion des
personnes autistes

Politiques publiques inclusives qui favorisent I'ouverture a la différence

Objectifs

- Evaluer les niveaux de connaissances, de déshumanisation et d’acceptation de la

population québécoise vis-a-vis de I'autisme, et

- Evaluer I'association entre le niveau des connaissances et le niveau de

déshumanisation et d’acceptation de I'autisme.
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Méthodologie
Design

Nous avons réalisé une enquéte par panel web et utilisé des questionnaires en ligne.
Nous avons réalisé un échantillonnage par quota du panel des répondants de la firme
de sondage Léger Marketing Inc. Cette méthode d’échantillonnage est une alternative a
un échantillonnage aléatoire en personne ou par téléphone, puisque 93 % de la
population québécoise a acces a Internet (NETendances, 2020) et les colits sont

nettement moins élevés qu’un échantillonnage probabiliste.
Description du recrutement du panel de répondants

La majorité des membres du panel de répondants de la firme de sondage Léger
Marketing Inc. ont été recrutés par des appels téléphoniques ou hasard. Une autre
partie a été recrutée dans le cadre de divers programmes de publicité. Le reste des
participants se sont inscrits via les plateformes de médias sociaux Facebook et Twitter.
Cette firme de sondage en ligne est locale. Il permet aux participants de gagner des
points AIR MILES pour un maximum de 20 $, par le biais de tirages aléatoires. Ceci en
contrepartie de leurs réponses au sondage. Le panel de répondants par internet de
LégerWeb comprend plus de 420 000 ménages canadiens, dont plus de 200 000 au

Québec?.
Collecte des données

Les données de cette étude ont été recueillies au Québec au moyen d’une interface
Web autogérée assistée par ordinateur. La collecte des données a commencé en juillet

2021 par un prétest réalisé aupres de 64 répondants. La collecte de données s’est

2 Description fournie par I'entreprise Léger Inc.
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poursuivie jusqu'a fin aolt 2021. Les répondants ont été sélectionnés au hasard par

I'entremise du panel Internet de LégerWeb.

Les participants ont recu une invitation par courriel a répondre au questionnaire en
ligne. Chaque courriel d’invitation contenait un lien d‘invitation unique qui ne pouvait
étre utilisé qu’une seule fois. Ainsi, les répondants ne pouvaient pas répondre a
I'enquéte plus d’une fois ni partager le lien avec d’autres personnes. Les participants ont
répondu a des questions filtres, soit les criteres d'inclusions et d’exclusion, et seules les
personnes correspondant aux critéres recherchés ont été invitées a lire le formulaire de

consentement en ligne et a participer a I'enquéte’.

Les invitations a I'enquéte ont été envoyées par vagues plutot qu’une seule fois. Les
répondants pouvaient arréter I'enquéte et continuer plus tard, en recommencant
exactement la ou ils se trouvaient avant de faire une pause, sans perdre leurs données.
Le sondage était accessible 24 heures sur 24, sept jours sur sept, a partir de n‘importe
quel ordinateur et appareil portatif (tablettes et téléphones intelligents) branchés a
Internet. Des courriels de rappel ont été envoyés a toutes les personnes invitées a

participer, mais qui n‘avaient pas encore accédé au sondage*.

Le tableau 1 montre les criteres d’inclusion et d’exclusion des participants. Les
participants qui ont consenti a participer ont recu le lien vers le questionnaire en ligne.
Les questionnaires étaient disponibles en frangais et en anglais. Le tableau 2 présente

les informations relatives aux taux de participation a I'enquéte.

3 Description fournie par I'entreprise Léger Inc.

4 Description fournie par l'entreprise Léger Inc.
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Tableau 1. Critéres d‘inclusion et d’exclusion de I'enquéte stigma public.

Criteres d’inclusion

Critére d’exclusion

Etre une personne résidente du Québec, étre Etre une personne autiste soi-méme.

agé(e)s de 18 ans et plus, et comprendre le
frangais ou I'anglais.

Tableau 23. Informations relatives au taux de participation a I'enquéte objectif 1 et 2.

Invitations Web et résultats Taux de participation
(nombre)

Courriels d'invitations envoyés 25 407
Personnes non rejointes (qui n‘ont pas ouvert le courriel) 20 774

Refus de participation 50

Non éligibles 3326
Questionnaires incomplets 156
Questionnaires complétés sur la stigmatisation publique 957
Questionnaires complétés sur la stigmatisation de courtoisie 194
Sondages complétés (public en général et proches aidants) 1151

Le questionnaire du volet stigmatisation publique comportait au total 104 questions sur

d’'une part, les caractéristiques sociodémographiques des participants et d‘autre part,

leurs positions en termes de connaissances, d’humanisation et d’acceptation de

I'autisme, et de désirabilité sociale. Nous avons eu 957 répondants sur la stigmatisation

publique.
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Les variables mesurées

Nous présentons ci-dessous les échelles et leurs caractéristiques psychométriques. Les
questionnaires en anglais et en francais sont en annexes. Comme mentionné plus haut,
en l'absence d'une échelle adaptée et standardisée pour mesurer la stigmatisation de

I'autisme, nous en avons utilisé une pour mesurer I'acceptation de l'autisme.
Les connaissances sur l'autisme

L'échelle de connaissances de I'autisme, «co-produced knowledge questior, de
Kuzminski et al. (2019) a été utilisée. L'échelle est constituée de quatre sous échelles :
vue et idées sociétales, a quoi cela ressemble d’étre autiste, caractéristiques de

I'autisme, forces et défis d'étre autiste.

Cette échelle a été co-construite avec des personnes autistes. Elle est constituée de 22
questions notées sur une échelle de Likert a quatre points avec les options de réponse
« vrai », « un peu vrai », « faux » et « je ne sais pas ». Dépendamment de la bonne
réponse, celles-ci sont quantifiées entre 0 a 3 : 0 = réponse incorrecte, 1 = je ne sais

pas; 2 = réponse un peu vrai et 3 = réponse correcte.

Les scores de |'échelle totale et des sous-échelles sont calculés avec la somme des
points obtenus en répondant aux items de I'échelle. Un score plus élevé reflete de

meilleures connaissances. L'indice de cohérence interne est acceptable (a = 0,76).
La déshumanisation de I'autisme

L'échelle de déshumanisation de Haslam a été utilisée (Bastian et Haslam, 2010). Cette
échelle est constituée de 20 traits visant a évaluer I'unicité humaine et la nature

humaine. Ils sont présentés dans le tableau 3.
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Tableau 3 Traits d'humanité selon le double modéle de Haslam

Traits concernant la nature humaine Traits concernant I'unicité humaine

e Actifs e Ouverts d'esprit

e Curieux e Humbles

e Amicaux e Consciencieux

e Serviables e Polis

e Bons vivants e  Minutieux

o Impatients e Désorganisés

e Impulsifs e Insensibles

e Jaloux e Ignorants

e Nerveux o Grossiers

e Timides e Avares
En refusant ces attributs a un étre humain, ceux- | En refusant ces attributs a un individu, ceux-ci
ci sont apparentés a des animaux. C'est la sont apparentés a des objets, a des machines ou
déshumanisation animale. des robots. C'est la déshumanisation mécaniste.

Les 10 traits sont intentionnellement divisés entre des traits positifs et négatifs.

Les participants devaient évaluer sur une échelle de Likert en sept points allant de

« pas du tout » a « beaucoup » chaque trait pour les personnes autistes et pour les
personnes non autistes. Des scores d’humanisation ont été calculés a partir de la
somme des scores donnés a chaque trait pour les personnes non autistes et pour les

personnes autistes.

Ensuite, la différence des scores d’unicité humaine et de nature humaine a été calculée
a partir de la somme des scores d’humanité donnés aux personnes non autistes et aux
personnes autistes. Ce qui nous intéressait était de savoir si un groupe recevait un

score plus élevé d’humanité.
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L'échelle a été validée en anglais et présente un indice de cohérence interne de a =
0,63 pour la caractérisation des personnes non autistes et de a = 0,58 pour la

caractérisation des personnes autistes (Bastian et Haslam, 2010).
| "acceptation de |'autisme

L'échelle de I'attitude d'acceptation de I'autisme (Autism Attitude Acceptance Scale) a
été utilisée (Kim 2020). Cette échelle est basée sur des modeles conceptuels reconnus
de la stigmatisation ainsi que sur des échelles standardisées de mesure de la
stigmatisation en maladie mentale. C'est une échelle coconstruite avec des personnes

autistes pour I'adapter a I'autisme.

Dans un premier temps, I'échelle décrit « Fred » qui est une personne autiste adulte.
Apres une breve description de « Fred », 17 énoncés a son sujet sont présentés. Des
exemples de ces énoncés sont « si j'étais collegue de Fred, je travaillerais de pres avec
Fred pour l'aider a trouver un environnement de travail qui fonctionne le mieux pour
Fred » ou « J'apprécierais une pause-café avec Fred ». Les répondants devaient noter
les énoncés sur une échelle de Likert a cing points allant de « absolument en désaccord

» a « absolument d’accord ».

Cette échelle est composée de deux sous-échelles : I'acceptation générale (General
Acceptance subscale) et les attitudes envers le traitement des comportements liés a

I'autisme (Attitudes toward Treating Autistic Behaviors subscale).

e La sous-échelle « acceptation générale » a 14 items. Un score élevé démontre
des intentions comportementales plus positives a I'égard des personnes autistes.
Un score élevé indique qu’un individu est plus disponible a soutenir une personne
autiste et se sent plus a l'aise d’avoir une interaction personnelle avec elle.

e La sous-échelle « attitudes envers le traitement des comportements liés a
I'autisme » a trois items. Un score élevé démontre des attitudes plus positives

envers les personnes autistes.
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Les scores de I'échelle totale et des sous-échelles sont calculés avec la somme des
points obtenus en répondant aux items de I'échelle. Un score plus élevé reflete de
meilleures connaissances. L'échelle a été validée en anglais et présente un indice de
cohérence interne satisfaisant et acceptable pour la sous-échelle attitudes envers le
traitement des personnes autistes [alpha de Cronbach (a) = 0,67] et la sous-échelle

acceptation générale [alpha de Cronbach (a) = 0,92] (Kim, 2020b).
La désirabilité sociale

Les échelles de connaissance et des attitudes sont connues pour avoir des biais de
désirabilité sociale considérables. En voulant contréler les biais de désirabilité sociale,
nous avons utilisé I'échelle abrégée de Strahan et Gerbasi (1972) comportant 20 items.
Plus le score est élevé, plus grand est le niveau de désirabilité sociale. Cette version
donne des indices de cohérence interne variables (a variant entre 0,73 a 0,87). La

traduction au francais a été validée par Tremblay, Lachance, et Richer (2006).
Les variables sociodémographiques

Nous avons collecté des données sur des variables sociodémographiques comme I'age,
le sexe, le niveau de scolarité, le statut marital, le lieu de naissance, le lieu de résidence
et la langue parlée a la maison. Les questions ont été posées telles que formulées par

Statistique Canada, afin de pondérer les données.

Finalement, les participants ont été invités a déclarer s'ils ont eu des contacts avec une

personne autiste en répondant avec un « Oui » ou « Non »,
Traduction et adaptation des échelles

Avec l'accord de leurs auteurs respectifs (Haslam et Loughnan, 2014; Kim, 2020b;

Kinnear et al., 2016; Kuzminski et al., 2019b), nous avons traduit les quatre échelles. Le
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modele de traduction que nous avons choisi comportait quatre étapes (René et al.,
2011) :

1. Deux personnes bilingues francophones ont traduit les questionnaires dans la
langue francaise indépendamment les unes des autres. Ces deux personnes ont
été informées des objectifs de I'étude ainsi que des concepts sous-jacents aux
items;

2. Ensuite, les questionnaires ont été contre-traduits dans la langue source par
deux personnes bilingues anglophones. Ces derniers n‘ont pas été informés sur
les objectifs de I'étude;

3. Un comité de traduction a été formé avec six personnes bilingues : des experts
dans le domaine et des chercheurs. Nous avons comparé les traductions et les
contre-traductions a la version originale et par consensus nous avons proposé
deux questionnaires en frangais adaptés a la réalité québécoise; et

4. Finalement, un linguiste bilingue et un correcteur professionnel de frangais ont

révisé les versions finales.

Les questionnaires en anglais et en francais sont en annexes.
Analyses de données

Le logiciel SPSS 25 a été utilisé. Dans un premier temps, des statistiques descriptives
ont été réalisées pour décrire les caractéristiques sociodémographiques de I'échantillon
et examiner la distribution de réponses aux échelles. Nous avons ensuite procédé au

recodage de certaines variables quand cela était nécessaire.

Pour estimer les niveaux de connaissances, de déshumanisation et d'acceptation de la
population québécoise vis-a-vis de l'autisme (objectif 1) nous avons calculé les scores
des échelles et des sous-échelles en faisant la somme des points obtenus en répondant
aux questions. Plus le score est élevé, plus la personne avait des connaissances sur

I'autisme et il en va de méme pour I'échelle d'acceptation de I'autisme.
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La déshumanisation a été aussi mesurée par une différence des moyennes des scores
donnés aux attributs des personnes non autistes d’'un coté et autistes d’'un autre coté.
Plus il y avait une différence entre ces deux scores, plus il y avait la déshumanisation

des personnes autistes.

Nous voulions vérifier si moins de connaissances étaient associées a davantage de
déshumanisation de personnes autistes et si plus de connaissances étaient associées a
plus d'acceptation des personnes autistes et si la déshumanisation était un modérateur

de I'acceptation (objectif 2).

Une série de régressions et de tableaux croisés a permis d’examiner les associations
univariées entre chacune des variables dépendantes (déshumanisation, acceptation) et
chacune des variables explicatives (connaissances, échelle globale et sous-échelles) ou
de contrGle (avoir été en contact avec une personne autiste, age, sexe, scolarité,

résidence, lieu de naissance, langue du questionnaire, désirabilité sociale).

Pour affiner I'évaluation des facteurs qui sont associés au niveau de déshumanisation et
d’acceptation de I'autisme, nous avons réalisé des régressions multivariées. En plus de
la variable explicative principale (connaissances), nous avons inclus les variables de
controle trouvées significativement (a p<0.05) associées aux variables dépendantes

dans les analyses univariées.

Nous avons modélisé la déshumanisation de I'autisme. Uniquement I'unicité humaine
est exposée, car démontrée significative dans les analyses bivariées. Ensuite, le modele
final estimé pour I'acceptation de I'autisme a été réalisé. Nous avons introduit dans les
modeles, la variable connaissance de I'autisme, la désirabilité sociale, les
caractéristiques sociodémographiques présentant une association statistiquement
significative ou modifiant les coefficients de régression d’aux moins 10%,
lorsqu’introduits dans le modéle. En plus des scores d’humanité pour le modéle sur

I'acceptation.
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Pour s'assurer que les résultats représentent bien I'ensemble de la population générale
et non seulement les personnes échantillonnées, les données ont été pondérées. Ainsi,
un poids a été assigné a chaque répondant de maniéere a indiquer le nombre de
personnes qu'il représente dans la population. Les poids prennent en compte I'age, le
sexe, la région, la langue maternelle et la scolarité, a I'aide des plus récentes données
de Statistique Canada. Ensuite les analyses bivariées et multivariées ont été faites avec

les données pondérées.

Résultats

Caractéristiques de |'échantillon

Le tableau 4 présente les caractéristiques de I'échantillon avec les données pondérées

et non pondérées.

Tableau 4. Caractéristiques sociodémographiques des participants de I'enquéte stigma public.

Caractéristiques Non pondéré Pondéré
n (%) n (%)
Age
De 18 a 24 ans 82 (8,57) 107,09 (9,89)
De 25 a 34 ans 176 (18,39) 164,10 (15,15)
De 35 & 44 ans 143 (14,94) 169,51 (15,65)
De 45 & 54 ans 178 (18,60) 184,25 (17,01)
De 55 a 64 ans 159 (16,61) 211,30 (19,51)
De 65 a 74 ans 178 (18,60) 206,74 (19,09)
75 ans ou plus 41 (4,28) 40,10 (3,70)
Sexe
Homme 468 (48,90) 527,64 (48,72)
Femme 488 (50,99) 554,07 (51,16)
Autre 1 (0,10) 1,38 (0,13)
Langue
Francais 739 (77,22) 840,19 (77,57)
Anglais 92 (9,61) 98,75 (9,12)
Autre 29 (3,03) 30,75 (2,84)
Frangais et anglais 59 (6,17) 74,86 (6,91)
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Caractéristiques Non pondéré Pondéré
n (%) n (%)
Frangais et autre 13 (1,36) 10,19 (0,94)
Anglais et autre 18 (1,88) 22,62 (2,09)
Autre et autre 7 (0,73) 5,73 (0,53)
Je préfére ne pas répondre 0 (0,00) 0 (0,00)
Scolarité
Primaire 4(0,42) 6,53 (0,60)
Secondaire formation générale ou professionnelle 194 (20,27) 316,04 (29,18)
Collégial 288 (30,09) 473,15 (43,69)
Certificats universitaires et diplomes 75 (7,84) 43,71 (4,04)

Universitaire 1¢" cycle
Universitaire 2¢" cycle
Universitaire 3° cycle
Je préfére ne pas répondre

Résidence principale

Milieu urbain

Banlieue ou les environs d’une grande ville

Une ville de moyenne ou petite taille

Milieu rural (a la campagne)
Je ne sais pas

Statut marital

Célibataire

Marié(e) ou conjoint(e) de fait
Veuf (ve)

Séparé(e)

Divorcé(e)

Je préfére ne pas répondre

Né(e) au Canada
Oui
Non
Je ne sais pas
Je préfére ne pas répondre

Avez-vous des contacts avec une personne
autiste ?

Oui
Non

Total

276 (28,84)
101 (10,55)
14 (1,46)
5 (0,52)

278 (29,05)
319 (33,33)
214 (22,36)
145 (15,15)
0 (0,00)

265 (27,69)
595 (62,17)
27 (2,82)
16 (1,67)
51 (5,33)
3(0,31)

857 (89,55)
100 (10,45)
0 (0,00)
0 (0,00)

957 (100,00)

165,93 (15,32)
61,15 (5,65)
9,34 (0,86)
7,24 (0,67)

299,54 (27,66)

383,80 (35,44)

240,17 (22,17)

157,83 (14,57)
0 (0,00)

319,98 (29,54)
653,63 (60,35)
32,25 (2,98)
17,21 (1,59)
56,79 (5,24)
3,23 (0,30)

980,03 (90,48)
103,06 (9,52)
0 (0,00)

0 (0,00)

284.98(26.31)
798.11(73.69)
1083,09 (100,00)
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Description du niveau des connaissances, de la déshumanisation

et de I'acceptation de I'autisme au Québec

Les échelles utilisées ont montré un score alpha de Cronbach acceptable.

Niveau des connaissances sur |'autisme au Québec

Le tableau 5 représente le niveau de connaissances des répondants sur I'autisme. La grande majorité des

répondants semblent avoir une certaine connaissance a propos de 'autisme.

Tableau 5. Niveau de connaissances sur I'autisme du public en générale (données pondérées).

Score attribué a chaque réponse 0 1 2 3

n (%)

Sous-échelle 1 : Points de vue et idées de la société

1. Les personnages des personnes autistes dans les séries 163 (15,1) 191 (17,7) 131 (12,1) 597 (551)

de télévision sont un portrait fidéle des personnes M N) (A ®
autistes
2. Les personnages des personnes autistes dans les films 79 (7,3) 183 (16,9) 427  (39,4) 395 (36,5)
montrent une représentation fidéle de toutes les ) N) ® "
personnes autistes
3. Les personnes autistes sont éternellement enfantines 48 (4,5) 155 (143) 221 (204) 659  (60,8)
(V) (N) (P) (F)
4. L'autisme est décrit dans les médias (journaux, 122 (11,3) 262 (24,2) 461  (425) 238  (22,0)
magazines) de maniére juste ) (N) ®) "
5. On peut savoir qu'une personne est autiste en la 47 (44) 63 (5,9) 217 (20,0) 756  (69,8)
regardant v (@ ® Q)
6. Les vaccins ne causent pas I'autisme 56 (5.2) 213 (19,6) 25 (2,3) 789 (72)9)
(F) (N) (P) v)

Sous-échelle 2 : Ce que cela pourrait étre d’étre une
personne autiste

7.  Les personnes autistes peuvent choisir quels 51 (4,7) 244 (22,5) 579  (53,5) 208 (19,2)
comportements elles montrent en public W) (N) (F) P)

8. Les personnes autistes vivent leurs émotions 750 (69,2) 73 (6,8) 219 (20,3) 40 (3,7)
différemment des personnes qui ne sont pas autistes v ) ) G

9. Les personnes autistes ne comprennent pas le sarcasme 405 (374 191 (17,6) 78 (7,2) 409  (37,8)
dans les blagues et peuvent les prendre au sens littéral ) (N) () A

10. Les personnes autistes peuvent apprendre a étre moins 236 (21,8) 316 (29,2) 384  (355) 146  (13,5)
sensibles aux stimuli, tels que les bruits, le toucher et ) (N) ) ®
les odeurs

11. Les personnes autistes ont de la difficulté a comprendre 54 (5,0 128 (11,8) 492 (454) 409  (37,7)
quoi faire lors de situations sociales (R (N) P) V)

12. L'autisme est un état stable qui ne varie pas d’un jour a 621 (57,3) 219 (20,2) 120 (11,00 123  (11,4)
l'autre (F) (N) (P) V)
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Score attribué a chaque réponse

n (%)
Sous-échelle 3 : Caractéristiques de I'autisme
1. L’autisme n’exist hez | It 16 (1,4) 90 (8,3) 10 (0,9) 968 (89,4)
autisme n’existe pas chez les adultes e o e s
2. Les personnes autistes sont plus sensibles que les non 23 (%S) 113 (1(%‘) 718 (6(‘\3/)3) 230 (2(};)2)
autistes a certains stimuli, tels que le bruit, le toucher et
les odeurs
3. Toutes les personnes autistes ont une déficience 39 (?\'/?) 147 (1(-’“)6) 144 (1(?;)3) 752 (6(%;)
intellectuelle
4. L'autisme présente une étendue de symptémes plus ou 27 (fg) 102 (?,(f)) 161 (1(‘;;’) 792 (7(3;)1)
moins séveres
5. L'autisme survient seulement chez les enfants 83 @7 178 (164) 48 44 774 (71,5
) (N) ®) G)
6. Toutes les personnes autistes ont un niveau intellectuel 66 (?\'/? 275 (2(5’56‘) 221 (2(%)4) 521 (4(%)1)
supérieur a la moyenne
Sous-échelle: Forces et défis d’étre une personne autiste
7. Toutes les personnes autistes ont les mémes forces 13 ((1(5) 116 (1("3\‘:)7) 42 (?{j)’) 912 (8(‘;1)2)
8. Toutes les personnes autistes ont a relever les mémes 57 (5:3) 88 ®1) 166 as3) 772 (71,3)
défis () (N) ®) G)
9. Le niveau de soutien requis par les personnes autistes 349 (3(@)2) 244 0&;5) 270 (2(‘;)9) 221 (2(%)4)
ne change pas avec l'age
10. Les personnes autistes peuvent étre engagées pour des 47 (44) 17 (10,8) 262 (42) 657 (60,7)

emplois compétitifs et payants

(F)

(N)

(P)

)

Réponses : Faux (F), Un peu vrai (P), Vrai (V), Je ne sais pas (N). Dépendamment de la réponse : 0 = réponse

incorrecte, 1 = je ne sais pas; 2 = réponse un peu vrai et 3 = réponse correcte.

La figure 2 montre la répartition des répondants selon gqu'’ils ont un niveau de

connaissances bas, moyen ou élevé sur I'échelle générale et sur chaque sous-échelle du

questionnaire de connaissances sur l'autisme. La classification dans les groupes de

niveau de connaissances se réfere aux données suivantes :

Echelle globale, faible (score =0-21), moyen (sore=22-42), élevé (score 43-63);

Sous-échelles « points de vue et idées de la société », « ce que cela pourrait étre

d'étre une personne autiste », et « caractéristiques de I'autisme », faible (score

=0-6), moyen (sore=7-12), élevé (score 13-18) ;

Sous-échelle « forces et défis d'étre une personne autiste », faible (score =0-4),

moyen (sore=5-8), élevé (score 9-12).

Février 2023

@CHU Sainte-Justine



45

Globalement, prés de 98 % des personnes interrogées dans le grand public étaient
dans les terciles élevé ou moyen de connaissances sur I'autisme. Une trés grande
proportion d'individus avait une connaissance élevée des caractéristiques de |'autisme
(79,2 %) et les forces et défis des personnes autistes (67,2 %). Cependant, 27,2 %
avait peu de connaissances sur la sous-échelle « ce que cela pourrait étre d’étre une

personne autiste ».

Distribution des scoresdes sous-échelles connaissances de I'autisme

ddd )l

Echala gobak Poinis de vue of idées Ci que cala pourral dlre Caractéristiques de Foroes of défis d'dtre
da Iﬂ ":-le'.l.l. oane unc F\'."Pﬂ:lr'l: ALCEID l'ais =me g parsonng &l tiste

arits % |

Narmibre de repand

BFab: Ebdoyonne BBowe

Figure 2. Distribution des participants selon qu'ils ont obtenu des scores faibles, moyens ou élevés sur les

sous-échelles de connaissances de 'autisme.

Le tableau 6 présente les scores moyens ainsi que leur écart-type pour les quatre sous-
échelles des connaissances et le score total des connaissances de l'autisme pour les
quatre facteurs suivants : sexe du répondant, niveau de scolarité, catégorie d'age et le

fait que le répondant ait eu un contact avec une personne autiste.
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Tableau 6. Scores moyens et écart-type pour I'échelle globale et les sous-échelles des connaissances de
I'autisme en fonction d'avoir eu un contact avec une personne autiste, du sexe, du niveau de scolarité et

du groupe d'age des répondants.

Avoir eu un contact avec

=t Sexe Niveau de scolarité Age (années)
une personne autiste
Non Oui Femme Homme Université College Secomng?;;e ou <45 245
Connaissances de ;
) Moyenne (écart-type)
I'autisme
Score total 42,08(7,47) 44,52(6,13) 42,89(7,13) 42,58(7,29) 44,70(6,54) 42,99(7,07) 40,74(7,50) 44,23(6,76) 41,69 (7,34)

Vue et idées sociétales 12,97 (3,32) 13,97(3,04) 13,28(3,28) 13,19(3,27) 13,90(2,95) 13,26(3,21) 12,67(3,55) 13,97(3,16) 12,73 (3,26)

Ce que cela pourrait

étre d'étre une 8,11(2,46) 8,61(2,65) 8,10(2,47) 8,40(2,56) 8,50(2,48) 8,32(2,59) 7,93(2,42) 8,32(2,53) 8,18(2,51)
personne autiste

Caractéristiques de

Fouti 14,23(2,89) 14,96(2,15) 14,57(2,61) 14,29(2,84) 15,01(2,68) 14,53(2,70) 13,79(2,69) 14,77(2,67) 14,18(2,75)
autisme

Forces et défis d'étre
st 8,87(2,20) 9,31(1,96) 9,16(2,08) 8,80(2,19) 9,49(1,98)  9,08(2,09)  842(2,25) 9,30(1,99) 8,77(2,22)
autiste

!: Le/la répondant(e) a eu un contact avec une personne autiste.

Le tableau 7 présente les différences statistiquement significatives selon les résultats
des analyses bivariées®. Toutes les personnes qui avaient eu un contact avec une
personne autiste ont eu de meilleurs scores dans I'échelle globale des connaissances et
dans les sous échelles par rapport aux personnes qui n‘avaient pas eu de contact. Les
femmes avaient un plus haut score dans la sous-échelle des forces et défis des
personnes autistes par rapport aux hommes. Les participants avec un titre universitaire
avaient des scores plus élevés par rapport aux participants sans diplome secondaire
dans toutes les sous échelles (tableau 6). Cependant, seulement 26 % des répondants

disaient avoir eu un contact avec des personnes autistes.

> Dans ce rapport, seules les variables ayant une association statistiquement significative (p < 0,05) seront

présentées.
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Tableau 7. Comparaison des moyennes pour I'échelle globale et les sous-échelles des connaissances de
I'autisme en fonction d'avoir eu un contact avec une personne autiste, du sexe, du niveau de scolarité et

du groupe d'age des répondants.

Comparaison des moyennes

Connaissances de Avoir eu un Sexe Niveau de scolarité Groupe d'age
I'autisme contact avec (année)
personne autiste!
Non Oui Femme Homme Université Colléege Secondaire <45 =45
ou moins ans ans
(R) (B) (R) (B) (A) (B) (©) (A) (B)
Score total A BC C B
Vue et idées sociétales A BC C B
Ce que cela pourrait étre A C
d’étre une personne
autiste
Caractéristiques de A C C B
I'autisme
Forces et défis A B BC C B

Les résultats sont basés sur des tests bilatéraux supposant des variances égales avec un niveau de signification de
0,05. Pour chaque paire significative, la clé de la catégorie la plus petite apparait sous la catégorie dont la moyenne
est la plus grande. Les tests sont ajustés pour toutes les comparaisons par paires au sein d’une ligne de chaque
sous-tableau le plus interne en utilisant la correction de Bonferroni.

1 Le/la répondant(e) a eu un contact avec une personne autiste.

Niveau de la déshumanisation de I'autisme au Québec

Le tableau 8 présente la moyenne et I'écart-type de I'échelle qui mesure les dimensions
d’humanité, soit la nature humaine et 'unicité humaine. L'estimation pondérée des
moyennes est plus élevée pour les scores donnés aux non autistes pour le trait de

I'unicité humaine et est significative (p < 0,05).
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Tableau 8. Estimation pondérée des moyennes et écart-type des échelles mesurant la déshumanisation
(n pondéré = 1 083).

Moyenne Minimum Maximum
(écart-type)

Déshumanisation

Nature humaine

Score donné aux autistes 4,66 (0,66) 1,00 6,70

Score donné aux non-autistes 4,65 (0,71) 1,00 7,00
Unicité humaine

Score donné aux autistes 3,79 (0,56) 1,00 6,40

Score donné aux non-autistes 4,11 (0,63) 1,00 7,00

Des scores élevés indiquent |'attribution de plus de traits d’humanité.

Estimation pondérée des moyennes et écart-types des échelles mesurant
la déshumanisation (n pondéré =1 083)

IS

M Scores des autistes

m Scores des non-autistes

Moyennes et écart-types
N w

[N

Nature humaine Unicité humaine

Traits de la désuhumanisation

*Représente une différence statistiquement significative entre les scores des autistes et non-autistes pour I'unicité humaine (chi p < 0,05).

Figure 5. Différences entre les scores de déshumanisation attribués par les répondants aux autistes

comparativement aux non-autistes.
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Niveau d’acceptation de I'autisme au Québec

Comme mentionné dans la partie méthode, I'échelle de I'attitude d'acceptation de
I'autisme qui mesure le niveau d’acceptation de I'autisme emploie une breve description
d’'un adulte autiste avant que les participants répondent aux questions. Le tableau 9
présente la répartition des réponses des répondants pour chaque question concernant
cette mise en situation. Dans I'ensemble, les participants ont tendance a accepter Fred.
Par exemple, 95 % des répondants pensent que les gens doivent en savoir plus sur
I'autisme pour mieux soutenir les personnes autistes et 85 % des répondants

engageraient la conversation avec Fred °.

6 Pour nos participants, la description était la suivante : Fred est autiste et travaille comme assistant administratif. II
est un employé assidu qui n’est jamais en retard au travail, mais il fait souvent des erreurs avec les nombres.
Lorsqu’on lui parle, Fred demande souvent a son interlocuteur de répéter lentement. Souvent, il adopte des
comportements répétitifs tels que répéter les mémes mots plusieurs fois ou balancer son corps d’avant en arriére.
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Tableau 9. Echelle de I'acceptation de I'autisme divisée en deux sous-échelles.

Tout a fait Plutot Neutre Plutéten Tout a faiten
d’accord d’accord désaccord désaccord
n (%)
Sous-échelle: I'acceptation générale des personnes autistes
1. Les gens doivent savoir plus sur I'autisme pour mieux 710 (74,19) 204 (21,32) 38 (3,97) 4(0,42) 1(0,10)

soutenir les personnes autistes.

2. L'autisme est une fagon unique d'étre qui devrait étre 361(37,72) 295 (30,83) 259 (27,06) 31 (3,24) 11 (1,15)

valorisée.

3. Quand les personnes autistes battent des mains, ce

n’est ni plus ni moins approprié que quand les 193 (20,17) 237 (24,76) 377 (39,39) 105 (10,97) 45 (4,70)
personnes non-autistes tapent du pied.

4. J'engagerais une conversation avec Fred. 453 (47,34) 360 (37,62) 126 (13,17) 17 (1,78) 1(0,10)

5. Jessayerais d'apprendre a connaitre Fred de fagon

plus personnelle. 393 (41,07) 387 (40,44) 148 (1546) 27 (2,82) 2(0,21)
6. J'éviterais Fred si possible. 9 (0,94) 45 (4,70) 115(12,02) 398 (41,59) 390 (40,75)
7. J'essayerais de changer I'environnement le plus 284 (20,68) 466 (48,60) 159 (16,61) 40 (4,18) 8 (0,84)

possible afin de I'adapter aux besoins de Fred.

8. Si j'étais le/la collégue de Fred, je voudrais travailler
avec les gestionnaires sur des fagons d'informer les 456 (47,65) 380 (39,71) 101 (10,55) 14 (1,46) 6 (0,63)
autres employés du département au sujet de I'autisme.

9. Si j’étais le/la collégue de Fred, je travaillerais
personnellement avec lui pour l'aider a trouver un 405 (42,32) 405 (42,32) 120 (12,54) 20 (2,09) 7 (0,73)
environnement de travail qui lui convienne.

10. J'essaierais d'inclure Fred dans des événements
sociaux.

11. Je me sentirais a l'aise d'étre assis a coté de Fred. 540 (56,43) 301 (31,45) 82 (8,57) 30 (3,13) 4(0,42)

393 (41,07) 389 (40,65) 142 (14,84) 29 (3,03) 49 (0,42)

12. Je préférerais ne pas travailler sur le méme projet

gue Fred, 19(1,99)  59(6,17) 147 (15,36) 390 (40,75) 342 (35,74)

13. Je me sentirais a l'aise de passer du temps avec
Fred.

14. 1l me plairait d’avoir une pause-café avec Fred. 381 (39,81) 399 (41,69) 153 (15,99) 21 (2,19) 3(0,31)

387 (40,44) 381(39,81) 144 (15,05) 32(3,34) 13 (1,36)

Sous-échelle: Attitudes envers le traitement des comportements autistiques

15. 1l est important de consacrer des ressources a la
recherche génétique et biologique pour trouver un 549 (57,37) 259 (27,06) 117 (12,23) 22 (2,30) 10 (1,04)
traitement pour I'autisme.

16. L'élimination des symptomes autistiques des
individus peut contribuer a améliorer la qualité de vie 296 (30,93) 332 (34,69) 258 (26,96) 49 (5,12) 22 (2,30)
des autistes.

17. Il est important pour une personne autiste d‘avoir
des interventions l'aidant a repérer les indices sociaux 409 (42,74) 401 (41,90) 127 (13,27) 16 (1,67) 4(0,42)
pour se faire des amis.
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Le tableau 10 et la figure 3 résument la moyenne et I'écart-type des deux sous-échelles
de I'acceptation de I'autisme. Les répondants ont obtenu un score globale moyen de

49,46 (7,54) avec un score minimum de 17,00 et un score maximal de 68,00.

Tableau 10. Estimation pondérée des moyennes et écart-type des échelles mesurant |'acceptation de

I'autisme (n pondéré = 1 083).

Moyenne
Minimum Maximum
(écart-type)
Acceptation de I'autisme
Sous-échelle: acceptation générale des personnes
autistes 41,27 (6,88) 13,00 52,00
Sous-échelle : attitudes envers le traitement des
comportements autistiques gL i e
Echelle globale de I'acceptation de I'autisme 49,46 (7,54) 19,00 68,00

Plus le score est élevé, plus I'autisme est accepté par le répondant.

Acceptation de I'autisme
80
70
60
50
40
30

20

Moyenne et écart-type de |'échelle (Min - Max)

10 §
0 z
Sous-échelle : acceptation Sous-échelle : attitudes Echelle globale de
générale des personnes envers les personnes I'acceptation de I'autisme
autistes autistes

Figure 3. Moyenne et écart type des scores de I'échelle et sous-échelle sur I'acceptation de I'autisme
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Le tableau 11 présente les résultats des analyses bivariées entre les échelles sur
I'acceptation de I'autisme et les quatre variables : sexe du répondant, niveau de
scolarité, catégorie d'age et le fait que le répondant ait eu un contact avec une
personne autiste. Les échelles sont présentées en terciles (inférieur, moyen et
supérieur). Les résultats montrent qu‘il y a une plus grande proportion de répondants
qui sont dans les terciles moyens et supérieurs de I'acceptation générale, des attitudes
envers les personnes autistes et de I'échelle globale lorsqu’ils ont eu un contact avec
une personne autiste comparé a ne pas avoir été en contact. De plus, il y a une plus
grande proportion de femmes qui sont dans les terciles moyens et supérieurs de

I’échelle globale et des sous échelles.

Tableau 11. Association entre les terciles sur les échelles d'acceptation de I'autisme et avoir eu un contact

avec une personne autiste, sexe, niveau de scolarisation et groupe d‘age.

Contact avec personne

autiste Sexe Niveau de scolarité Groupe d’age (année)
Non Oui Femme Homme Université College Second_alre <45 =45
ou moins
n(%)

Sous-échelle : acceptation générale des personnes autistes

E2 3 3 K%k ns ns
Tercile supérieur 241(30,14) 105(36,99) 212(38,23) 134(2542)  86(30,54) 168(3547)  90(27,96) 146(33,11)  200(31,14)
Tercile moyen 286(35,87) 115(40,46) 202(36,53) 198(37,49) 100(35,63) 169(3567) 128(39,71) 163(36,97) 239 (37,15)
Tercile inférieur 271(33,99)  64(22,55) 140(2524) 196(37,09)  95(33,83) 137(28,86) 104(32,33) 132(29,92)  204(31,71)

Sous-échelle: attitudes envers le traitement des comportements autistiques

EZ 33 * %k * EZ 33
Tercile supérieur 237(29,65) 124(43,54) 208(37,60) 151(28,62)  97(34,67) 157(33,23) 104(32,19) 177(40,10)  184(28,65)
Tercile moyen 299(37,41) 101(35,34) 192(34,59) 208(39,35)  84(30,10) 191(40,46) 120(37,34) 154(34,85)  246(38,24)
Tercile inférieur 263(32,94)  60(21,11) 154(27,81) 169(32,03)  99(3524) 124(2631)  98(30,47) 110(2505) 213 (33,11)

Echelle globale de I'acceptation de I'autisme

* EE 3 3 ns ns
Tercile supérieur 256(32,10) 115(40,26) 224(40,36) 147(27,91)  93(33,06) 175(3698) 101(31,28) 162(36,85) 209 (32,46)
Tercile moyen 263(32,97) 99(34,71) 185(33,47) 175(33,21)  89(31,60) 154(32,62) 114(3544) 138(31,41) 224(34,81)
Tercile inférieur 279(34,93)  71(2504) 145(26,17) 205(38,88)  99(3534) 144(30,39) 107(33,28) 140(31,74) 210(32,73)

Les caracteres gras indiquent une signification statistique (p < 0,05). Valeur p du Khi-carré < 0,05 (*) ; <0,01 (**) ;
< 0,001(***) ; Non-significatif (ns).

Février 2023 @CHU Sainte-Justine



53

La figure 4 montre qu'il y a une différence significative entre les répartitions des sous-
échelles de I'acceptation de I'autisme et le fait d’avoir eu un contact avec une personne

autiste et le sexe du répondant.

Association entre les terciles sur les échelles d’acceptation de 'autisme, le contact du répondant
avec une personne autiste, son sexe, son niveau de scolarisation et son groupe d’age.

45,00

40,26 40,36

40,00 38,88
36,98 36,85
3534 3544
32,97 3493 34,71 31,60 o 3481
35,00 33,47 3321 33,28 L4
3210 \ 33,06 32,62 10 : 32,46 32,73
\ 3030 % / 3174
30,00 27,01
25,04 26,17
¥ 2500

15,00

10,00

5,00

0,00

Non Qui

Femme Homme Université College Secondaire <45 ans 45 ans et plus
Contact avec personne autiste™ Sexe du répondant* Niveau de scolarité du répondant

Tercile (%,
s
o
=3

ou mains
Groupe d'dge du répondant

m Tercile supérieur m Tercile moyen mTercile inférieur

* Représente une différence statistiquement significative entre les sous-catégories du contact avec personne autiste
et du sexe du répondant (p < 0,05).

Figure 4. Répartition des répondants en fonction de leur position sur I'échelle globale d'acceptation

générale de l'autisme et le fait d’avoir ou une connaissance en autisme, le sexe, la scolarité et I'dge.

Exploration des facteurs associés au niveau de déshumanisation

et d’acceptation de I'autisme - résultats des analyses multivariées

Le tableau 12 montre les résultats du modéle qui estime les associations entre les
connaissances sur l'autisme et les deux dimensions de déshumanisation, en contrélant
pour les caractéristiques sociodémographiques et la désirabilité sociale des répondants.

Selon ce modele ajusté, nous ne pouvons pas affirmer que les répondants de notre
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échantillon attribuent différemment les caractéristiques d’humanité « nature humaine »
aux autistes comparativement aux non-autistes (coefficient —autiste =0.006 ; intervalle
de confiance a 95% [-0.050, 0.063]).

Par contre, pour ce qui concerne la dimension « Unicité humaine », les autistes
semblent étre jugés comme ayant des caractéristiques d’humanité a un degré moindre
que les non-autistes (coefficient =-0.34 ; intervalle de confiance a 95% [-0.384,-
0.285]).

Par ailleurs, il existe une association négative statistiquement significative entre le
niveau de connaissances sur |'autisme (échelle globale) et le score d’unicité humaine,
(coefficient =-0.006 ; Intervalle de confiance a 95% [-0.010,-0.003]). De méme, on
observe une association négative entre les scores d’unicité humaine et le fait d’avoir
répondu au questionnaire en anglais et non pas en francais, ainsi que le niveau de
désirabilité sociale (voir coefficients dans le tableau 11). Une association négative
indique que le score moyen de déshumanisation diminue quand la variable prédictive

augmente d’une unité sur son échelle propre.
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Tableau 12. Prédiction multivariable des deux dimensions de déshumanisation de I'autisme en association
avec le score global des connaissances en contrblant les caractéristiques sociodémographiques et la

désirabilité sociale.

. . . Score pour la dimension Unicité
Score pour la dimension Nature humaine

humaine
Coefficient (IC a 95%) Sig.  Coefficient (IC a 95%) Sig.
Constante 4.651 (4.374 ,4.928) 0.000 4.485 (4.244 ,4.727) 0.000
Groupe évalué

Non-autistes Réf. Réf.

Autistes 0.006 (-0.050,0.063) 0.827 -0.335 (-0.384-0.285) 0.000
facﬁtrg:qfa' des connaisses de -0.004 (-0.008,0.000) 0.051 -0.006 (-0.010-0.003) 0.000
Répondant en contact avec une
personne autiste

Non Réf. Réf.

Oui -0.029 (-0.095,0.037) 0.389 0.016  (-0.041-0.074) 0.574
Langue de réponse au questionnaire

Frangais Réf. Réf.

Anglais -0.141 (-0.208 ,-0.074) 0.000 -0.121 (-0.179-0.063) 0.000
Sexe du répondant

Féminin Réf. Réf.

Masculin -0.030 (-0.087,0.027) 0.301 0.078 (0.029-0.128) 0.002
Niveau de scolarisation du
répondant

Université Réf. Réf.

Collége 0.102 (0.011,0.193) 0.028 -0.010 (-0.090-0.069) 0.798

Secondaire 0.231 (0.135,0.327) 0.000 0.155 (0.071-0.238) 0.000
Score total de désirabilité sociale 0.010 (-0.005,0.026) 0.200 -0.014  (-0.028-0.001) 0.042

Variables indépendantes (cibles): différence des scores d'unicité humanité attribués aux non autistes moins le score
attribué aux autistes (plus il y a de différence, plus la déshumanisation des autistes est importante).

Variable dépendante (prédicteur): connaissances de I'autisme (score global).

Variables de controle: contact du répondant avec une personne autiste, sexe, niveau de scolarisation, groupe d'age
et désirabilité sociale.

Les caracteres gras indiquent une signification statistique (p < 0,05)

Le tableau 13 présente les résultats de la régression utilisée pour modéliser le niveau

d’acceptation de I'autisme (score global) en fonction des connaissances sur I'autisme
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(les scores des quatre sous-échelles des connaissances) et des perceptions d’humanité
relativement a l'autisme (scores différenciés d’humanité). Le modéle ajusté tient compte
du sexe et du niveau de scolarisation, du fait d'étre natif du Canada ou pas, d‘avoir eu
un contact avec une personne autiste ou pas, et de répondre a la version frangaise ou
anglaise du questionnaire ; le modele tient aussi compte du niveau de désirabilité
sociale du répondant. Globalement, le modéle final était statistiquement significatif (R2
=0.12 ; F[13,1067] = 10.830 ; p < 0.001).

Les données du tableau 12 montrent que deux dimensions de I'échelle des
connaissances de I'autisme prédisent significativement le niveau d'acceptation de
I'autisme. Ainsi, pour une unité de changement du score de la dimension « vues et
idées sociétales sur l'autisme », on peut s'attendre a un changement moyen de 0.29 (p
< 0.001) point sur le score global d'acceptation de I'autisme, et ce en tenant compte de
la présence des autres variables dans le modele. De méme, une unité de changement
du score de la dimension « forces et défis d'étre autiste » pourrait apporter un
changement moyen de 0.43 (p < 0.001) point sur le score global de I'acceptation de

I'autisme.

Par contre, aucune des deux variables mesurant les dimensions « nature humaine »
(B=-0.21 ; p = 0.571) et « unicité humaine » (B=-0.51 ; p = 0.180) de I'échelle de
déshumanisation ne prédit significativement le niveau d'acception de I'autisme dans le

présent échantillon.
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Tableau 13. Prédiction de I'acceptation générale de I'autisme en association au score d’unicité humanité
de l'autisme et le score global des connaissances en controlant pour les caractéristiques

sociodémographiques et la désirabilité sociale.

Béta Intervalle de confiance a 95,0 % pour béta p
Constante B 40,12 (37,44-42.95) 0,00
Connaissance de I'autisme
Sous échelles :
Vue et idées sociétales sur l'autisme 0,29 (0,14-0,44) <0,01
A quoi ressemble étre autiste -0,14 (-0,31-0,04) 0,13
Caractéristiques de I'autisme 0,12 (-0,07-0,32) 0,22
Forces et défis d'étre autiste 0,44 (0,19-0,68) <0,01
Déshumanisation
Trait Nature Humaine -différence entre des scores -0,21 (-0,94-0,52) 0,57
entre Non-autiste et autiste
Trait Unicité Humaine -différence entre des scores 0,51 (-0,24-1,25) 0,18
entre Non-autiste et autiste
Répondant en contact avec personne autiste
Non Réf.
Oui 1,70 (0,70-2,68) <0,01
Répondant né au Canada
Oui Réf.
Non 0,95 (-0,57-2,48) 0,22
Langue de réponse aux questionnaires
Frangais Réf.
Anglais 1,50 (0,40-2,59) 0,01
Sexe du répondant
Femme Réf.
e -2,16 (-3,03--1,30) <0,01
Niveau de scolarisation du répondant
Université Réf.
College 1,22 (0,14-2,29) 0,03
Secondaire 0,74 (-0,44-1,92) 0,30
Score de désirabilité sociale (échelle) 0,28 (0,04-0,51) 0,02

Variable dépendante : score global de I'échelle sur I'acceptation de I'autisme. Variables indépendantes : échelle sur
les connaissances et celles de la déshumanisation de I'autisme en contr6lant pour la désirabilité sociale, le contact de
répondant avec une personne autiste, sexe, niveau de scolarisation et groupe d'age.

Scores d'unicité humanité attribués aux non autistes moins le score attribué aux autistes (plus il y a une différence,

plus il y la déshumanisation aux autistes).
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Scores de nature humaine attribués aux non autistes moins le score attribué aux autistes (plus il y a une différence,
plus il y la déshumanisation aux autistes).

Les caractéres gras indiquent une signification statistique (p < 0,05).

Résultats saillants

1. Au Québec, presque 98 % des répondants du grand public ont des
connaissances permettant de détecter les principaux mythes ou fausses
informations sur I'autisme, mais les connaissances sur « a quoi peut ressembler
étre autiste » et « les caractéristiques des personnes autistes » sont
insuffisantes;

2. Au Québec, 68 % de la population générale exprime une acceptation moyenne a
élevée des personnes autistes; 65 % des répondants sont dans les percentiles
moyens et supérieurs de I'échelle de I'acceptation des personnes autistes s'ils
n‘ont pas eu un contact avec aucune personne autiste. Cette proportion
augmente a 77 % s'ils ont eu un contact avec une personne autiste (p<0,05).
Cependant, seulement 26 % des répondants disaient avoir eu un contact avec
des personnes autistes.

3. Certains attributs propres aux humains sont moins reconnus aux personnes
autistes. Ceci suggere que, méme en présence d'une acceptation explicite, il peut
exister une stigmatisation implicite, marquée par une déshumanisation des
personnes autistes. Elle est plus marquée chez les répondants ayant moins des
connaissances sur l'autisme, de sexe masculin, ayant répondu le questionnaire
en francais et ayant un faible niveau de scolarité.

4. L'acceptation de I'autisme est associée a certaines caractéristiques des
répondant(e)s : le sexe féminin, I'age de moins de 45 ans, plus de scolarité, la
réponse en anglais au questionnaire, des contacts antérieurs avec des personnes
autistes, une meilleure critique des mythes et préjugés sur I'autisme dans la
société et une meilleure connaissance des forces et faiblesses des personnes

autistes.
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Chapitre 2 : Stigmatisation de courtoisie

Ce chapitre porte sur la stigmatisation de courtoisie, rapportée par de proches aidants
d’'une personne autiste au Québec. Pour ce chapitre, le terme « proche aidant » inclut

les parents.

Modéele conceptuel : Le processus de stigmatisation de courtoisie

des proches aidants des personnes autistes - modele de Kinnear

Le modeéle de Kinnear et al. (2016) conceptualise le processus de stigmatisation de

courtoisie de I'autisme. Inspiré de Link et Phelan (2001), ce modeéle identifie :

e Comme point de départ les différences perceptibles que la personne autiste
manifeste et qui se caractérisent par un décalage avec les comportements des
autres;

o Ces différences émergent principalement en raison des particularités associées a
I'autisme;

e Ensuite, la méconnaissance de I'autisme par le public peut engendrer I'attribution
de comportements volontairement étranges ou dérangeants a ces particularités;

e Ces interprétations inexactes conduisent a I'émergence de stéréotypes et a des
généralisations négatives sur les personnes autistes, soit des préjugés; et

e Finalement cela génére un rejet des personnes autistes et provoque des
comportements discriminatoires, qui conduisent souvent a l'isolement et a

I'exclusion des parents d’enfants autistes.

Le rejet et I'isolement induits par la stigmatisation expliqueraient en partie (31 %) la
difficulté percue et rapportée par les parents d'élever un enfant autiste (Kinnear et al.,
2016).
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Objectifs

Décrire le processus de stigmatisation de courtoisie et I'impact de celle-ci sur la
difficulté d’élever un enfant autiste, et sur la santé des proches aidants au Québec. Plus

particulierement :

1. Décrire I'ampleur des stéréotypes que les proches aidants percoivent a I'égard de
I'autisme, I'ampleur des comportements discriminatoires a I'endroit de leur
proche autiste et leur sentiment d’isolement et les difficultés pergues en lien avec
le stigma ressenti;

2. Mesurer l'association entre a) les difficultés percues en lien avec le stigma
ressenti et b) les difficultés ressenties a élever un enfant autiste;

3. Mesurer l'association a) entre les difficultés ressenties a élever un enfant autiste
et b) la santé globale et la santé mentale percue des proches aidants; et

4. Identifier les variables qui modifient ces associations, comme le soutien social, la

capacité financiére et les caractéristiques sociodémographiques.

Méthodologie

Design

Nous avons emprunté la méme procédure que celle décrite dans le volet stigmatisation
publique : des questionnaires en ligne administrés a un panel de répondants issu du
panel de la firme de sondage Léger Marketing Inc. Un échantillonnage par quota a été
utilisé. La méthodologie est donc la méme que pour le questionnaire aupres du public
en général, décrit a la page 33. Cependant pour ce volet 2, nous avons ciblé un
échantillon de 194 familles ayant un membre autiste aprés avoir appliqué les criteres

d'inclusion et d’exclusion du tableau 13.
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Tableau 12. Les critéres d'inclusion et d’exclusion des proches aidant.es.

Criteres d’inclusion Critéere d’exclusion

Etre une personne résidente du Québec, étre )
agé.e de 18 ans et plus, étre un.e proche Etre une personne autiste elle-méme.
aidant.e (mére, pére ou autre) d’une personne
autiste, et comprendre le francais ou I'anglais.

Les variables mesurées

Questionnaire de stigmatisation de courtoisie des proches aidants
des personnes autistes

Nous avons utilisé une version traduite du Questionnaire de Kinnear et al. (2016). Le

questionnaire mesure :

1) les comportements liés aux particularités autistiques de I'enfant, par exemple
le flapping, au moyen de 7 items et 4 options de réponses (souvent, quelquefois,

rarement, jamais) (a=0,69);

2) la perception d'autrui sur les compétences des rbles sociaux des personnes
autistes au moyen de 3 items et 3 options de réponses (la plupart, certains,

quelques) (a=0,84);

3) la perception des croyances d’autrui sur les causes et caractéristiques de
I'autisme au moyen de 5 items et 3 options de réponses (la plupart, certains,

quelques) (a=0,62);

4) la fréquence de rejet de I'enfant par les pairs au moyen de 7 items avec 4

options de réponses (souvent, quelquefois, rarement et jamais) (a=0,81);
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5) l'isolement et I'exclusion sociale de la famille, et les heures perdues au travail,
au moyen de 2 items avec 4 options de réponses (souvent, quelquefois,

rarement et jamais);

6) la perception de l'impact de la stigmatisation dans la vie des proches aidants
au moyen d’un item avec 5 options de réponses (vraiment beaucoup, beaucoup,

plut6t, un peu, et pas du tout);

7) la perception de la difficulté d'élever un enfant autiste au moyen de 2 items
avec 5 options de réponses (vraiment beaucoup, beaucoup, plutét, un peu, et

pas du tout); et

8) la perception du stigma vécu des personnes autistes au moyen d’un item avec
4 options de réponses (certainement, probablement, probablement pas, et

certainement pas).

Santé globale percue et santé mentale percue des proches aidants
Nous avons utilisé 2 indicateurs (santé globale percue et santé mentale percue) que
Statistique Canada utilise pour les enquétes sur la santé des collectivités canadiennes
ESCC (Statistique Canada, 2016) :

1. Santé globale pergue (Statistique Canada, 2016) : Cet indicateur est associé de
maniere significative et indépendante a des probléemes de santé spécifiques, a
I'utilisation des services de santé, aux changements de I'état de fonctionnement et au
rétablissement des probléemes de santé, en plus d’étre un prédicteur de mortalité
(Bowling, 2005).

2. Santé mentale percue : Cet indicateur est fortement associé au statut social et au
support social, mais aussi au sentiment d’appartenance a la communauté et a la
capacité de fonctionner dans la société. Fleishman et Zuvekas (2007) rapportent que
ceux qui ont une perception faible de leur santé mentale ont une plus grande chance

d’utiliser des services de santé (Fleishman et Zuvekas, 2007).
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Aussi bien pour la santé globale que pour la santé mentale, les participants devaient
répondre a la question suivante : « En général, diriez-vous que votre santé globale (ou

mentale) est excellente (5), trés bonne (4), bonne (3), passable (2), mauvaise (1).

Soutien social

Nous avons utilisé le « Medical Outcome Study Social Support Survey » (MOS-SSS) de
19 items (Sherbourne et Stewart, 1991). Cette échelle est utilisée par Statistique
Canada afin de mesurer le support social dans I'enquéte sur la santé des collectivités
canadiennes (ESCC).

Elle comporte 19 items qui mesurent 4 types du soutien social:

Le support tangible;

Le support informationnel;

Les interactions sociales positives; et

Le support affectif.

Pour chaque énoncé, les répondants ont qualifié leur niveau de soutien sur une échelle
Likert allant de 1 (jamais) a 5 (la plupart du temps). Suivant la démarche des auteurs,
nous avons transformé les scores moyens de I'échelle globale et des quatre sous-
échelles en une échelle de 100 points. La formule utilisée est la suivante : Score
transformé = [(score observé — score minimum possible) / (score maximum possible —
score minimum possible)] x 100. Un score élevé signifie un niveau élevé de support
social percu (Khuong, Vu, Huynh, et Thai, 2018). La cohérence interne pour la version

francaise et anglaise est « > 0,90 (Robitaille, Orpana, et McIntosh, 2011).

Capacité financiére
La perception de la capacité financiére a payer les factures mensuelles est une question

bréve. Elle comporte un item avec 3 options de réponses : pas difficile du tout,
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légérement ou plutdt difficile, trés ou extrémement difficile. Ceci est une question
alternative aux questions directes sur le revenu et les revenues actifs qui sont utilisées
dans les études sur les services de santé qui sont souvent trés longues. Cette question
donne plus d’informations et recueille moins de valeurs manquantes que les questions

traditionnellement utilisées sur le revenu et les actifs (Hanmer et Cherepanov, 2016).

Variables sociodémographiques

Nous avons collecté des données sur des variables sociodémographiques comme I'age,
le sexe, le niveau de soutien nécessaire (selon le DSM-5) et le temps écoulé depuis le
diagnostic du proche autiste. Nous avons également demandé le niveau de scolarité, le
statut marital, le lieu de naissance des proches aidants, le lieu de résidence et la langue
parlée a la maison. Ces dernieres questions étaient posées de la méme facon que celles
de Statistique Canada (Statistique Canada, 2016).

Les questionnaires en frangais et en anglais sont en annexes.

Analyses de données

Le logiciel SPSS 25 a été utilisé. Nous avons cherché a prédire : 1) la difficulté pour les
familles d'élever un enfant autiste 2) la santé globale percue et 3) la santé mentale

percue des proches aidants. Les données n‘ont pas été pondérées pour l'analyse.

Dans un premier temps, nous avons effectué des analyses descriptives pour décrire les
caractéristiques sociodémographiques de I'échantillon et la distribution des réponses
aux échelles. D'autres analyses descriptives ont été effectuées afin de construire les

scores des échelles utilisées, qui étaient la somme des réponses données aux items.

Dans un deuxieme temps, apres des analyses bivariées, nous avons modélisé les trois
variables dépendantes a I'aide de la régression logistique ordinale et la régression

linéaire généralisée. Pour prédire la difficulté des familles d'avoir un enfant autiste, nous
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avons suivi huit étapes. Ainsi, nous avons ajouté une variable du modele aprés I'autre
pour déterminer la valeur explicative de chacune des variables du modele de Kinnear et
al. (2016) du processus de stigmatisation de courtoisie des proches aidants des

personnes autistes.

Pour prédire la santé globale et mentale des proches aidants et afin d'observer I'effet du
soutien social sur ces variables dépendantes, nous avons comparé les modeles finaux
obtenus sans et avec ajustement pour la variable soutien social. La méme approche a
été utilisée pour la situation financiére (paiement de factures a la fin du mois). Les
modeles finaux retenus ont été décrits et justifiés par les caractéristiques

sociodémographiques.

Résultats

Caractéristiques de |"échantillon

Le tableau 14 présente les caractéristiques des 194 proches aidants qui ont répondu a
I'enquéte. Quarante-trois pour cent des répondants étaient des hommes. L'age moyen
de I'enfant a charge était de 18,81 ans [déviation standard (DS) 12,79)] et le temps
depuis le diagnostic était en moyenne de 8,55 ans [déviation standard (DS) 8,73)]. Prés
de 37,3 % n'étaient pas en union, 10,3 % disaient avoir de la difficulté a payer leurs
factures “tres” ou “extrémement” et 19,1 % avaient un enfant ayant besoin d’un niveau
de soutien important. Une proportion importante (43,9 %) des répondants résidaient a

I'extérieur de la région métropolitaine de Montréal.

Février 2023 @CHU Sainte-Justine



Tableau 13. Données sociodémographiques des proches aidants.

Caractéristiques Proches aidants
n (%)
Sexe
Femme 110 (56,7)
Homme 84 (43,3)
Age
18 a 24 ans 23 (11,9)
25334 ans 48 (24,7)
35 3 44 ans 54 (27,8)
45 3 54 ans 40 (20,6)
55 a 64 ans 20 (10,3)
65 a 74 ans 7 (3,6)
75 ou plus 2(1,0)
Je préféere ne pas répondre 0 (0,0)

Langue parlé a la maison

Francais 141 (72,7)
Anglais 17 (8,8)
Autre 5(2,6)
Frangais et anglais 22 (11,3)
Francais et autre 5(2,6)
Anglais et autre 3(1,6)
Autre et autre 1(0,5)
Je préfére ne pas