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La Fédération québécoise de I'autisme et des autres troubles envahissants
Pourquoil ADAPTER du développement (FQATED), préoccupée par la situation des adultes
CE DOCUMENT autistes, venait tout juste de réaliser un sondage aupreés des parents
AU CONTEXTE QUEBEcoIs? et des CRDITED qu’elle découvrait le magnifique j: E\(/'S% de la
National Autism Society du Royaume-Uni. Elle a donc décidé de le
traduire et d'y ajouter ses propres données, constatations et revendi-
cations et de les diffuser.

Au cours des derniéres années, un peu partout dans le monde, les
associations dédiées a I'autisme, les groupes de parents et depuis peu
les autistes eux-mémes, levent la voix pour se faire entendre et
réclamer un traitement équitable et humain.

Comme en Angleterre, la Fédération souhaite alerter les pouvoirs
publics a la réalité d'une partie de la population délaissée depuis trop
longtemps.

Nous croyons que le ministére de la Santé et des Services sociaux
sous-estime I'ampleur des besoins, tant au niveau de la diversité que du
nombre de personnes a desservir. Les propositions de services destinés
aux adultes autistes, ne sont en fait qu'une simple transposition de ceux
offerts en déficience intellectuelle. Le risque de dérapage dans les
services est d’autant plus grand que ce sont les mémes établissements
qui auront a les dispenser.

Mais loin de nous |'idée de demander au ministére de refaire d'autres
études avant d'agir, car il y a urgence. Les études viendront bien, un
peu plus tard.

Note

Dans ce texte, les termes « autisme » et « autiste » comprennent tous les troubles du spectre
de I'autisme. L'utilisation de |'expression « les autistes » au lieu de « personnes autistes »,
« avec autisme », « présentant I'autisme » est un choix éditorial de la FQATED dans le but de
respecter |'intégralité de ces personnes qui se nomment ainsi elles-mémes.
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Depuis toujours, les adultes autistes sont isolés et ignorés.
SOMMAIRE EXECUTIF
DU DOCUMENT ORIGINAL IS doivent combattre pour avoir accés a des services et sont dépendants
de leur famille. Ce document rend compte du vécu des adultes autistes et
de leur famille en Angleterre et a pour but de provoquer les changements
nécessaires pour transformer leur vie.

Ne m’ oubliez- pas

Le gouvernement, les conseils locaux et les régies de la santé ne
connaissent pas le nombre d'autistes qui habitent I’Angleterre. Ce fait
rend extrémement difficile la planification et I'offre de services aux
personnes autistes.

Le gouvernement devrait :

e faire une étude de la prévalence des adultes autistes au Royaume-Uni.

Les conseils locaux et les régies de la santé devraient :

* mettre en place un systeme qui leur permettrait de connaitre le nombre
d'adultes autistes dans leur secteur;

* tenir compte des besoins des adultes autistes dans les planifications
des différentes commissions stratégiques.

Compvenez mes besorns

De multiples barrieres empéchent les adultes autistes d’avoir acces aux
services et a I'aide dont ils ont besoin. Plusieurs de ces barriéres viennent
d'un manque de compréhension et de connaissance de l'autisme. Les
conseils locaux et les régies de la santé offrent des services en déficience
intellectuelle et en santé mentale, mais les personnes autistes ont des
besoins différents.

Les conseils locaux devraient :

» s'assurer que le personnel qui répond aux besoins des adultes autistes
est formé adéquatement;

e établir une approche claire qui permettrait un accés et des services
aux personnes Asperger ou autistes de haut niveau;

e former une équipe spécialisée, responsable des adultes faisant partie
du spectre de l'autisme.
Les régies de la santé devraient :

e s'assurer que le personnel qui répond aux besoins de santé est apte
a intervenir aupres des personnes autistes.
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(Zépomdez a mes besoins

Les adultes autistes disent qu’ils ont besoin d'un certain soutien, mais
plusieurs ne recoivent que peu ou pas d’'aide. C'est sur le plan social que
se situe I'écart le plus important entre le soutien nécessaire et celui
recu. Pour vraiment combler les besoins d'une personne autiste, une
approche individualisée est nécessaire, et ceux qui la pratiquent doivent
avoir une formation spécialisée pour cette clientele.

Les conseils locaux devraient :

e fournir un soutien de service social, dont celui d’ami soutien (befriender),
des programmes d'entrainement aux habiletés sociales et aux activités
de la vie quotidienne;

e s'assurer que les travailleurs sociaux qui sont souvent en contact avec
les personnes autistes ont recu une formation spécialisée en autisme.

Tvacez la voie

Les politiques gouvernementales actuelles ne répondent pas aux
besoins des adultes autistes. Le changement doit venir en premier de
cette source.

Le gouvernement devrait :

e améliorer I'offre et I'expertise puis susciter le leadership du ministére
de la Santé;

e s'assurer qu’un soutien régional est en place pour aider les conseils
locaux et les régies de la santé a améliorer les modes d'intervention;

e produire un guide de régles qui léve les barriéres et permette aux
adultes autistes d'avoir accés a des services spécifiques et a de bonnes
pratiques venant des conseils locaux.

Le comité ministériel de la santé devrait :

¢ tenir des audiences en autisme.

J'existe est un message des adultes autistes.

Pensez. Agissez. Transformez des vies.



Au Royaume-Uni

Qu ‘est-ce que ['autfisme

Imaginez que vous vous réveillez dans un autre pays ou personne ne
parle votre langue et ou les gens vivent selon un ensemble de regles
sociales qui vous sont complétement étrangéres. Comment pouvez-vous
vous en tirer si vous ne comprenez pas ces régles?

A différents niveaux, c’est ainsi que les personnes autistes expérimentent
leur milieu dans la vie de tous les jours.

L'autisme est un handicap du développement qui se manifeste durant
toute la vie et qui affecte la fagon dont les personnes communiquent et
entrent en relation avec autrui. Cela modifie également la facon dont
elles percoivent leur environnement. Il s’agit d’'une condition sérieuse
et invalidante. Sans un soutien adéquat, I'autisme peut avoir un effet
marquant - quelquefois dévastateur - sur les individus et leurs familles.

L'autisme se présente sous différentes manifestations dans un continuum
appelé spectre de |'autisme. On y retrouve les mémes trois champs principaux
de difficulté que tous les autistes partagent mais qui atteignent chacun
d'une facon spécifique.

Les trois domaines particulierement touchés sont :
e L'interaction sociale

Il peut étre plus complexe pour une personne autiste de reconnaitre
et de comprendre les sentiments d’autrui ainsi que d'exprimer les
siens, ce qui rend difficile son intégration dans la société. Plusieurs
autistes adultes affirment qu'ils sont isolés et que leur famille constitue
leur seule source de contact.

e La communication sociale

Les personnes autistes peuvent éprouver de la difficulté a utiliser et
comprendre le langage verbal ou non verbal et ce, a des degrés
variables. Grace a des discussions avec des professionnels, les autistes
adultes bénéficieront de rencontres préparées en tenant compte du
type de communication qui leur est familier. lls peuvent également
désirer la présence d'un intermédiaire qui les aide a exprimer leurs
besoins et leurs aspirations.

e L'imagination sociale

Les personnes autistes peuvent éprouver de la difficulté a imaginer
des situations qui ne font pas partie de leur quotidien. Il devient
donc ardu pour elles de planifier leur avenir, de faire face au chan-
gement ou de se débrouiller dans un cadre nouveau ou étranger.
Elles peuvent également éprouver de la difficulté a comprendre ou a
prévoir les intentions et les comportements d’autrui.
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Les personnes autistes peuvent aussi éprouver une sensibilité senso-
rielle différente étant trop (ou trop peu) sensibles au son, au toucher
ou a la lumiére, ou encore a certains golts, odeurs ou couleurs.
Quelques personnes autistes seront aussi touchées par une déficience
intellectuelle associée.

Des recherches ont démontré qu’un enfant sur 100 est autiste. Trés peu
de données sont disponibles sur le nombre d’autistes adultes, mais si
nous convenons d‘une proportion d'un sur 100 dans la population
adulte, nous pouvons estimer le nombre d’'autistes adultes en
Angleterre a plus de 300 000. En incluant leurs familles, c’est plus d'un
million d'individus dont la vie est touchée par I'autisme.

Dans ce texte, le terme autisme est utilisé pour décrire tous les diagnostics
du spectre de l'autisme, dont l'autisme de Kanner, le syndrome
d'Asperger et I'autisme de haut niveau.




Au QUEBEC

Qu ‘est-ce que ['avtisme

Au Québec, notre perception de I'autisme et la description que nous
en faisons sont en accord avec celles du Royaume-Uni. Toutefois,
nous utilisons d’'autres termes lorsque nous faisons référence aux
trois domaines touchés : soit les interactions sociales, la communication
verbale et non verbale et les intéréts et comportements restreints,
répétitifs ou stéréotypés.

De plus, le taux de prévalence québécois reconnu est différent. Nous
parlons ici d'un enfant sur 165, soit 65 cas sur 10 000. Cependant,
comme au Royaume-Uni, nous n'avons pas de données précises en
ce qui concerne les adultes. La population québécoise comptant
7 millions d’habitants, 45 500 personnes auraient un trouble
envahissant du développement. Si nous considérons qu’une famille
comprend 4 personnes en moyenne, 182 000 personnes seraient
touchées par cette problématique au Québec seulement. Le méme
calcul pour le Canada donnerait 863 819 personnes et ces chiffres ne
tiennent pas compte de la famille élargie, des amis, des voisins, etc.




Du RoyAaumEe-UNi

« Notre fille est une personne
brillante, en santé et adorable
- si seulement les gens
pouvaient s'en apercevoir. »

Parent

Tidvoduetion

Isolement, incapacité a obtenir de I'aide et dépendance envers
leur famille. Voila la réalité quotidienne des autistes adultes et
des leurs.

* La majorité des autistes adultes ne peuvent subvenir a leurs besoins.

* Presque tous les parents sont soit « trés inquiets » soit « plutot
inquiets » a propos de I'avenir de leur fils ou de leur fille, lorsqu'ils
ne seront plus en mesure de les aider.

) 'existe est la seconde phase de notre campagne Think differently
about autism. Notre but est de faire connaitre les expériences de
plusieurs autistes adultes qui luttent pour obtenir la compréhension et
le soutien dont ils ont besoin.

Consultez le site : http://www.think-differently.org.uk/ourreport.aspx

Plus de 1 400 personnes ont répondu a notre sondage a propos du vécu
des autistes adultes. Jamais auparavant, en Angleterre, autant d'autistes
adultes et de familles n’avaient exprimé leur opinion. Notre campagne
fut aussi alimentée par le sondage le plus étendu et le plus complet a
avoir été entrepris par les conseils locaux et les agences de santé.

Les résultats ont non seulement révélé I'impact du manque de service
sur les autistes adultes et leurs familles, mais a également permis
d’identifier ce qu'ils croient nécessaire a une réelle amélioration de
leur vie.




Du QuEBEC

Tidvoduetion

En 2007, la Fédération québécoise de I'autisme et des autres troubles
envahissants du développement (FQATED) se donnait le mandat de
constituer un dossier sur la situation des adultes TED au Québec. Dans
un contexte ou le réseau de la santé avait choisi de prioriser les services
aux enfants TED de 0 a 5 ans, elle était consciente de la réalité des
parents dont I'enfant a atteint I'age adulte sans avoir jamais eu accés a
des services répondant a ses besoins.

Deux activités furent mises de I'avant. D’abord, une collecte de données
auprés de ses associations régionales en autisme et des centres de
réadaptation en déficience intellectuelle et en trouble envahissant du
développement (CRDITED). Puis, un sondage aupres des parents sur leur
degré de satisfaction concernant les services qu’ils recoivent ou que
recoit leur adulte.

Nos données n'ont pas la prétention d’'étre scientifiques. Pour la
collecte d'information, nous avons fait parvenir une série de questions
aux personnes concernées, tant dans les associations que dans les
CRDITED, puis nous avons eu un échange téléphonique. Nous rédigions
ensuite un compte rendu des échanges qui était validé par la personne
contactée.

Le sondage sur le degré de satisfaction des parents a été distribué aux
seize associations régionales en autisme, aux comités des usagers des
CRDITED et il a été déposé dans notre site Internet. De plus, une
tournée des associations nous a permis de rencontrer des parents de
toutes les régions du Québec et de prendre le pouls des besoins.

Appuyés par le sondage et les observations, nous constatons de quelle
facon le manque de services spécialisés pour les adultes autistes et
leur famille influence leur qualité de vie et leur santé physique et
psychologique. Puis, nous montrons que méme si la facon d’organiser
les services en rapport avec certains besoins est déja définie par le
ministere de la Santé et des Services sociaux, ceux-ci ne répondent pas
toujours aux besoins.

Quel que soit le niveau de développement de la personne autiste, son
mode de fonctionnement diverge suffisamment de celui de la majorité
pour qu’elle ait besoin d'appui pendant toute sa vie pour vivre dans un
monde si différent d’elle.
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Au Royaume-UNI

Aucune personne n’est touchée de la méme
facon par I'autisme — c’est un trouble complexe
et les expériences de chacun le sont tout autant.
Pourtant, un fait unit les autistes adultes : cette
lutte acharnée pour obtenir le soutien dont ils
ont besoin. Sans une assistance appropriée,
plusieurs d’entre eux souffrent d’'exclusion
sociale : 61 % des autistes adultes doivent
compter sur leur famille sur le plan financier,
40 % vivent avec leurs parents et seulement
15 % occupent un emploi a temps plein.
A I'age adulte, 75 % des autistes adultes n’ont
aucun ami ou trouvent « difficile » ou « tres
difficile » de se faire des amis et 56 % se font
brutaliser ou harceler.

* 63 % des autistes adultes n'ont pas assez de
soutien pour répondre a leurs besoins.

Parmi ceux-ci :

* 82 % affirment qu’'une meilleure assistance
les aiderait a contrer leur isolement;

* 79 % qu'une meilleure aide favoriserait la
réalisation de leurs aspirations;

e 70 % qu’'un meilleur soutien leur permettrait
d'accéder a I'indépendance.

« Sans soutien, elle est trop craintive pour quitter
la maison et devenir autonome. Nous sommes terrifiés
en pensant @ son avenir lorsque nous allons mourir.
Nous n‘avons aucune famille et elle n'a pas d'ami.
Elle est completement seule et vulnérable. »

Parent

« Elle fait les mémes activités a son centre de jour,
depuis 22 ans. »

Parent

« Avec plus d'aide, ma maison serait dans un état
plus habitable, et mon anxiété grandement réduite. »

Autiste adulte

Ce manque d'aide a de sérieuses conséquences :

¢ Les deux tiers des adultes affirment avoir vécu
de l'anxiété a cause d'un manque d'aide;

e Un tiers des adultes affirment avoir vécu de
sérieux probléemes de santé mentale causés
par un manque de soutien.

« Je n'ai regu de l'aide que lorsque je suis devenu suicidaire
et sérieusement déprimé. A ce moment, l'aide arrivait
trop tard. »

Autiste adulte

« Elle a besoin d'un soutien constant pour ses besoins
sociaux, son entretien domestique (devenu un risque pour
sa santé), et elle manque d'estime de soi et de confiance
en elle-méme. Elle se sent complétement ratée et anormale.
Elle se sent totalement incomprise, rejetée et indésirable.
Elle répete constamment « qu'elle serait mieux morte »
et est actuellement suicidaire. »

Parent

Le manque d'aide au bon moment a mené de
nombreux autistes adultes a avoir besoin de
plus de soutien lors des années subséquentes :
60 % des parents affirment que cela a provoqué
chez leur fils ou leur fille un plus grand besoin
d'assistance a long terme.

« Nous vivons de plus en plus isolés, 'état de ma fille a
décliné et elle n'a plus de qualité de vie. Le monde
extérieur l'effraie de plus en plus. Elle aimerait &tre
indépendante ef tirerait profit d'un soutien. »

Parent

« Un manque de connaissances et de ressources a conduit
ma fille a un besoin de soutien plus important qu'il ne
I'aurait été si elle avait regu l'aide en temps opportun »

Parent

Une situation de crise est fort probable, autant
pour les personnes que pour les services locaux,
si I'on ne parvient pas a répondre a leurs
besoins. Un défaut de prise en charge des adultes
peut mener a une coupure de prestation de
services et conduire a |'apparition de problemes
encore plus complexes. De la méme facon,
trop d’autistes adultes dépendent de I'aide de
leurs parents et seront complétement démunis
a leur départ. S'il n'y a pas eu de planification
appropriée pour une transition en douceur
vers d'autres ressources, des besoins plus
importants risquent d'apparaitre, exigeant un
niveau d'assistance plus élevé.

92 % des parents sont soit trés inquiets ou plutot
inquiets face a I'avenir de leur fils ou de leur
fille, lorsqu'ils ne seront plus en mesure de les
soutenir.
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« Toute la journée, tu t'inquietes pour I'avenir de ton
enfant... Qui va supporter ses crises de colére? Qui va
le doucher et le laver? Surtout, qui va l'aimer comme fu
I'aimes? Je ne sais fout simplement pas ce qui attend
mon fils. »

Parent

« Le soutien familial pallie les limites de notre fils, mais
notre famille est tres petite ef si cette aide n'était plus la,
son état pourrait se détériorer. Il serait tres malheureux

sl était éloigné de tout ce qui lui est familier. I est
conscient quun jour il pourrait nous perdre et a leffraie.

Il dit souvent ne pas vouloir vivre vieux et ne peut supporter
lidée dune longue vie. »

Parent

« Je suis tres préoccupée et inquiete a la pensée de
ce qui va arriver a mon fils quand mon mari et moi ne
serons plus ld. Aussi terrible que cela puisse sembler,
j'espere sérieusement lui survivre - ce qui me rend
ftrés triste et déprimée. Je ne crois pas du tout que
les autorités vont l'aider a mener une vie fonctionnelle. »

Parent

L'impact
sur les familles

Plusieurs autistes adultes ne peuvent compter
que sur leur famille. Plus de 40 % d’entre eux
vivent a la maison avec leurs parents, et 44 %
de ceux qui vivent seuls affirment que leur
famille subvient a la majorité de leurs besoins.

« Mon fils ne mange que lorsqu'on l'incite a le faire.
Il ne se lave pas ou ne s'occupe pas de son hygiéne
personnelle sans résistance. Il est verbalement et
physiquement agressif, en plus d'étre hypersensible a
la lumiére et au bruit. Soutenir une conversation
normale avec lui devient impossible. Il souffre
d'agoraphobie depuis 2005 et prendre soin de lui
m'épuise autant mentalement que physiquement.

Il dort peu ou pas. Je me sens souvent suicidaire en
raison du manque de sommeil. »

Parent

« [La] garder propre, préparer sa nourriture, s'occuper
de sa paperasse, ouvrir son courrier, faire son lavage
et son repassage, lui tenir compagnie pour combler

sa solitude, lui remonter le moral, essayer de la motiver.
Au travers de fout ¢a, il y a MOI qui ne tiens

que par un fil. »

Parent

Les parents et les aidants des autistes adultes
qui vivent a la maison ne regoivent que rarement
une assistance qui pourrait les aider dans leur
réle. 76 % d’entre eux ne recoivent aucune aide
des conseils locaux et 68 % n’ont toujours pas
recu leur reconnaissance d’aidants.

Améliorer
la vie des autistes adultes

Nos recherches ont révélé qu'avec un soutien
approprié au moment opportun, les autistes
adultes peuvent mener une vie plus indépen-
dante et épanouissante.

« La chose la plus importante qui soit arrivée a mon fils
pour qu'il passe de suicidaire a heureux fut de combler
ses besoins. »

Parent

« Mon fils a un programme trés structuré. Il connglt les
activités qu'il va faire au jour le jour. Il a développé un
réseau social que nous étions incapables de lui fournir

chez nous. Il vient a la maison les jours fériés et une fin
de semaine sur deux, ce que hous apprécions tous. On nous
a donné la possibilité de vivre une vie familiale normale. »

Parent

Il faut agir afin d’améliorer la vie des autistes.
Cependant,tant qu'il n'y aura pas plus d’infor-
mation sur le nombre exact d'autistes adultes
en Angleterre, il sera impossible de s'assurer
que tous puissent profiter des services mis en
place. Le chapitre suivant présente ce qui doit
étre fait pour amasser de l'information et
comment celle-ci peut étre utilisée pour la
planification des services aux autistes adultes
et a leur famille.

Notre étude cherche a identifier les obstacles
qui freinent l'accés aux services locaux et a
proposer des solutions visant a les surmonter
avant méme de connaitre en détail le soutien
que les autistes adultes et leurs familles désire-
raient recevoir.

Elle considere aussi ce qui pourrait étre fait en
plus au niveau national afin d’améliorer la vie
des autistes adultes.
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Au QUEBEC

Au Québec, et partout dans le monde, un grand
nombre d‘adultes autistes vivent l'isolement, la
solitude et méme le harcélement. Peu de personnes
sont capables de les comprendre et de les aider.

« Depuis 1 an et demi, nous avons changé d'intervenants
trés souvent (au moins 4). Pas facile de progresser,
foujours I'impression de recommencer, trés décevant
d ce hiveau. »

Parent

« De fagon générale, je suis insatisfaite des services
regus : il y a un manque de communication,
de compréhension et peu d'ouverture d'esprit. »

Parent

« Nous avons déja essayé les services d'accompagnement :
désastreux. Des jeunes étudiantes qui étaient

un peu dépassées d'avoir a accompagner un adulte dans
la trentaine trés énervé d'étre en compagnie d'une
belle fille! I faudrait un service assuré par quelqu'un
style grand frere. »

Parent

La plupart des autistes adultes, de méme que
leurs proches, ignorent qu'ils le sont. Les troubles
vécus dans |I'enfance et qui se poursuivent a
I'dge adulte, n’étaient pas identifiés car le
diagnostic d'autisme était mal connu.

Plusieurs de ces adultes ont pu mettre un nom sur
leur différence a la suite d'événements particuliers :

* |a naissance d'un enfant autiste;

® une évaluation prescrite a la suite de démélés
avec la justice;

¢ le visionnement d'un film traitant du sujet,
tel Rainman;

e une consultation suite a une forte dépres-
sion reliée a I'incompréhension du monde
neurotypique.

Le diagnostic, recu souvent comme un chocg,
peut changer positivement leur vie en leur
permettant de comprendre leur état et de
vivre leur vie d'autiste. Reste la difficulté de
relation avec les personnes non autistes, qui
est bien souvent leur seul handicap en tant
que minorité.

Les autistes
de niveau de développement
moyen ou élevé

Les autistes de niveau moyen ou élevé ont souvent
une difficulté académique et adaptative au
cours du secondaire. Il en est de méme lors des
études supérieures qui coincident avec |'étape
la plus difficile de leur vie au plan psychologique.
Et c'est le vide, la solitude, la dépression. Bien
mauvais contexte pour commencer une carriere,
développer un métier, une vie active.

Il n"y a personne pour les aider, car les services
des CRDITED et des CSSS en assistance sociale
ne sont pas encore préts et ces établissements
n’ont pas les budgets dédiés aux adultes pour les
dispenser. De plus, le programme spécifique
n’'est pas établi.

Ils doivent combattre pour avoir accés a de
I'aide et sont dépendants de leur famille.

« Ses besoins ne sont pas vraiment comblés. »
Parent

« Au niveau du plan de services individualisé, des demandes
ont été formulées, mais non réalisées et nous n'avons pas
eu de suivi. »

Parent

Et les autres...

...Ceux dont le développement ne s'est
pas réalisé aussi harmonieusement

IIs sont entiérement dépendants de leur
famille et du systéeme de santé. Plusieurs ont
recu un mauvais diagnostic et ne bénécifient
pas des soins dont ils ont réellement besoin,
sauf lorsque survient un cas d'urgence.

Présentement, seul I'hébergement est vraiment
accessible, surtout en situation de crise. La
ressource intermédiaire ou de type familial ne
convient que si elle est spécifique a I'autisme
et que des activités de jour valorisantes sont
prévues.

Suite page 15
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Travailleuse sociale ayant ceuvré aupres de diverses clientéles, consultante en TED, cofondatrice
de Concept ConsulTED inc., Brigitte Harrisson a donné plus de 250 conférences, ateliers,
formations depuis 2004. Toute la question des troubles envahissants du développement

la passionne et elle est bien placée pour en parler puisqu’elle-méme est autiste de haut niveau.

Voici comment elle définit ce que souhaitent les adultes TED.

Les besoins ponctuels sont :

Leurs besoins spécifiques sont :

Les personnes ayant un TED
se regroupent en trois catégories :

Conclusion
Les besoins d'aide continue sont :

* Extrait d'un texte publié en 2006
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« Nous avons dii changer de famille d'accueil et pour
avoir une nouvelle famille il faut s'imposer, parler haut
et fort sinon rien ne bouge. »

Parent

« La famille d'accueil a tous les renseignements
concernant la personne TED. Alors, pourquoi ne pas
fournir au parent qui place son enfant, tous les détails
importants concernant la famille d'accueil? »

Parent

Les besoins des adultes autistes sont complexes.
Vouloir dépasser les services de base pour leur
offrir une possibilité de vie active et valorisante
demande une grande compréhension des
troubles du spectre de I'autisme, une attention
particuliére pour chaque personne ainsi qu'un
programme trés élaboré. De cette facon, nous
pouvons agir directement pour améliorer leur
qualité de vie : nourriture et hébergement
adéquats par exemple. Cependant, il demeure
complexe de réussir I'intégration d'une personne
autiste dans une situation donnée.

« Je ne suis pas satisfaite des services de l'intervenant
pivot, 'évolution des services et des activités est lente.
Nous n'avons pas souvent d'appels pour nous préciser
ol en sont les démarches. »

Parent

« Une demande de milieu de vie autre que familial a été
faite il y a 5 ans. Comme il est diabétique de Type I,
on ne frouve pas de ressource pour lui. »

Parent

Quelques résultats
du sondage de la FQATED
aupres des parents

Le sondage auquel les parents d'adultes TED
ont accepté de répondre a permis de valider la
cueillette de données.

* 69 % des adultes vivent encore avec leur
famille, par manque de services appropriés.

e Parmi les 31 % qui ne vivent plus a la maison,
seulement 6 % habitent dans un appartement
non supervise.

e Faute d’'éducateurs disponibles, ce sont encore
les parents qui doivent assurer |'accompagne-
ment aux loisirs.

* 46 % des adultes n'ont pu obtenir un diagnostic
dans leur région.

e Parmi les insatisfactions mentionnées, on
souleve le nombre d’'heures de services
offerts nettement insuffisant, notamment
pour ceux qui n‘obtiennent qu’une heure
par semaine.

e Quant aux besoins non comblés pour les
adultes et leurs parents, les répondants au son-
dage ont nommé : le transport, I'intégration
sociale, le soutien scolaire, I'augmentation
du budget de répit, I'obtention de plus
d'heures de service/semaine, le gardiennage,
les vacances d'été, la réadaptation, les familles
d’accueil, les services socioprofessionnels et
une alternative a l'isolement.

« Durant la période estivale : ma fille n'a aucun loisir, il
est difficile d'avoir un accompagnateur. »

Parent

« Nous avons fait des demandes

afin que ses activités soient améliorées, plus variées,
qu'il y soit fait des apprentissages.

Nos demandes sont simples, pourtant rien ne se fait. »
Parent

« Nous sommes confinés a la maison avec notre fils. »
Parent

« Quand un adulte vit a la maison, on n'a plus de service
de répit, aucune place disponible, pas de budget pour du
répit et pas de familles ou d'organismes disponibles. Cela
fait plus de 2 ans que l'on a fait une demande de répit. »

Parent

« Dans un an, mon fils n'aura plus de services scolaires.
En ce moment, je n'ai aucun plan prévu pour faire
des activités... »

Parent

« Nous sommes insatisfaits des services : nous, parents
et enfants, sommes laissés a nous-mémes. »

Parent



Le vecy des avtistes adutfes - Au Quesec

Comment améliorer
le sort des adultes
et de leurs proches

La gamme de services a mettre en place pour
les adultes autistes ne peut se calquer sur celle
pour la déficience intellectuelle pour les raisons
suivantes :

¢ le mode de fonctionnement et de dévelop-
pement est unique et ne correspond pas a
celui de la DI ni a celui de la population en
général;

e méme si le développement a partir de
I’enfance s'est fait différemment et qu'il est
souvent incomplet a I'age adulte, il continue
toute la vie.

Ces deux éléments combinés font qu’un adulte
autiste :

o est trés différent d'un autre et nécessite du
soutien et des services individualisés et spé-
cifiques, avec des approches autant sociales
que pratiques;

e a besoin d'un personnel qui sait comprendre
et communiquer avec humilité et humanisme
avec ce monde différent;

e a souvent besoin d’'aide dans son développe-
ment et que les personnes ressources soient
formées a reconnaitre et a favoriser cette
croissance.

« Aucun service n'existe, mais en plus on doit lutter pour
essayer d'en obtenir. On se fait répondre que c'est celui
qui crie le plus fort qui en obtiendra, on ne comprend pas
que c'est épuisant pour un parent. »

Parent

« Il n'y a aucun service résidentiel dans ma région. »
Parent

La capacité d'un adulte autiste a se tirer d'af-
faire dans la vie quotidienne n’est pas liée a
son quotient intellectuel. Plusieurs adultes qui
ont un haut niveau de développement (méme
des professeurs d’université) ont de grandes

difficultés dans ce domaine. Les accompagner
peut demander beaucoup d’expertise, et
encore une fois d’humilité.

« Les intervenants manquent de formation ou de
compréhension de l'autisme et des TED. Les classes ef
les groupes sont trop gros et les groupes sont mélangés
(autisme - TED - déficience intellectuelle, etc.). »

Parent

Comme toute personne, la personne autiste a
besoin de services de base comme le gite, le
couvert, lI'entretien ménager et autre. Or si
certains adultes sont completement dépendants,
d'autres peuvent avoir une bonne autonomie
ou étre en voie de |'acquérir. D'autres encore
n‘ont besoin que d’'étre écoutés et compris.
L'écoute et la compréhension ne doivent pas
étre en bas de la liste des besoins mais omni-
présents dans toute relation avec les personnes
autistes quel que soit leur age, leur niveau de
développement, leur quotient intellectuel et
leur mode de communication. Une oreille
attentive et une attitude compréhensive sont
nécessaires méme (et surtout) aux personnes
qui ont des comportements agressifs et vivent
de la désorganisation.

« Peu de sorties et de loisirs, grande inactivité,

il est trés bien logé, ses repas sont corrects,

mais la porte extérieure barrée nous agace.

Les autres aussi sont inactifs,

donc ils s'agressent mutuellement,

Il n'y a pas assez de personnel pour une vraie qualité
de vie. »

Parent

Le ministere de la Santé doit élaborer une
approche nouvelle de services qui soit compa-
tible avec le mode de fonctionnement et la
spécificité des autistes.

Le but d atteindre ne doit jamais étre
que la personne ne soit plus autiste, mais
qu'elle ait les moyens de vivre pleinement
sa vie, sa vie d'autiste.
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Le gouvernement, les conseils locaux et les
régies de la santé ignorent le nombre exact
d'autistes adultes vivant en Angleterre. Cela
rend extrémement difficiles la planification et
la dispensation des services adaptés a leurs
besoins :

° 67 % des conseils locaux et 77 % des régies
de la santé ne tiennent pas un registre du
nombre d’autistes adultes de leur secteur;

* 86 % des conseils locaux affirment qu‘une
information plus compléte sur les autistes
adultes de leur secteur les aiderait a faire
une meilleure planification a long terme.

Le gouvernement devrait :

e financer une étude de prévalence sur le
nombre d’autistes adultes au Royaume-Uni.

Les conseils locaux et les régies de la
santé devraient :

* mettre en place des systemes permettant de
dénombrer les autistes adultes dans leur
secteur;

* inclure les besoins des autistes adultes dans
leurs stratégies de services et dans les Joint
Strategic Needs Assessments®.

Pourquoi ne savons-nous pas combien d’autistes
adultes habitent I’Angleterre? Quel impact ce
mangque d'information peut-il avoir sur ceux-ci?
Il n'y a pas eu, jusqu’a présent, d'étude de
prévalence nous permettant de le déterminer.
De plus, seule une quantité limitée d'information
concernant les autistes adultes est colligée par
les conseils locaux et les régies de la santé. Cela
conduit a I'exclusion des autistes des processus
de planification et des stratégies de mise en
service. Dans ce chapitre, nous examinerons
cette grave pénurie en détail et expliquerons
en quoi cette information serait utile.

* Comités ou les conseils locaux et les régies de la santé
s'entendent pour développer les approches en santé et en
soins pour le bien-étre des populations locales.

Pourquoi y a-t-il si peu d'information
sur le nombre d'autistes adultes?

La prise de conscience de
I'autisme est relativement
récente

Plusieurs autistes adultes, particulierement
ceux qui ont le syndrome d'Asperger et les
autistes de haut niveau de développement, ne
font que commencer a chercher ou a recevoir
un diagnostic, puisqu’il n'y avait que tres peu
de conscientisation a leur sujet lorsqu'ils étaient
jeunes. Par conséquent, les adultes plus agés
risquent d’avoir recu leurs diagnostics plus tard
dans leur vie que les jeunes adultes.

Chez les adultes plus agés, les diagnostics erronés
sont une autre conséquence de ce manque de
conscientisation.

« On m'a refusé un traitement pour ma schizophrénie
pendant 15 ans. Puis j'ai découvert que javais
le syndrome d'Asperger. »

Autiste adulte

Il n'y a pas suffisamment
de recherche sur le nombre
d'autistes adultes

I n'y a jamais eu d'étude sur le sujet en
Angleterre. Les estimations basées sur le nombre
d’enfants autistes nous fournissent actuellement
les meilleures indications sur la taille de la
population adulte. Toutefois, la situation est
loin d'étre parfaite car, sans données précises,
le débat persistera quant a savoir si le nombre
grandissant de cas reconnus est une consé-
quence d'une meilleure compréhension et de
meilleures méthodes de diagnostic ou s'il existe
une véritable hausse du nombre de personnes
autistes.
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Un rapport récent entrepris par le
Government's Social Exclusion Task Force a
souligné ce manque d’'information et mis
I’'emphase sur son impact dans la conception des
politiques et des services :

« Nous n’avons pas suffisamment d’infor-
mation épidémiologique pour estimer de
maniére fiable la prévalence des troubles
envahissants du développement dans la
population adulte au Royaume-Uni, c’est
un vide important dans les données
nécessaires a I'estimation de la prévalence,
de I'exclusion chronique et de la recherche
de solutions efficaces aux besoins des
personnes concernées. »*

Malgré cette reconnaissance notoire du besoin
d'information, aucune recherche n’a encore
été entreprise.

L'autisme est négligé dans le développement des
politiques par manque de données approfondies.
Au niveau national, les besoins spécifiques des
autistes adultes ne sont pas assez pris en considé-
ration. Au niveau local, ce manque de données
a pour conséquence que l'on ne porte pas
suffisamment attention aux autistes adultes
lors de la planification et de |'offre de services.

Le gouvernement devrait financer
une étude de prévalence sur le nombre
d'autistes adultes au Royaume-Uni.

Peu d'informations
sont colligées ou connues

Au niveau local, 67 % des conseils locaux ne
possédent pas de données sur le nombre d'autis-
tes adultes dans leur secteur. Ceux qui le font
oublient fréquemment d’inclure les individus de
tout le spectre de I'autisme - seulement 19 % des
conseils locaux affirment posséder des données
incluant le syndrome d’Asperger et les autistes
de haut niveau de développement.

*  Schneider, J. (2007). Better outcomes for the most excluded,

page 69. Nottingham: The Institute of Mental Health, The
University of Nottingham and Nottinghamshire Healthcare
NHS Trust

« Nous hous démenons afin d'identifier les adultes
avec TSA [trouble dans le spectre de l'autisme]
de notre banque de données. I| est donc difficile
de suivre le développement actuel. »

Conseil local

La ou les conseils locaux possédent des données,
il y a d'importantes variantes de I'un a I'autre,
tant sur le plan du nombre total d’'individus
identifiés que sur celui de leur proportion dans
la population. Par exemple, un conseil local a
qui nous avons posé la question possédait des
données ne dénombrant qu’une seule personne
alors qu’un autre en dénombrait 900. Ces chiffres
sous-entendent des différences majeures dans
la maniére de compiler les données et dans les
critéres d’admissibilité. Ce n’est pas seulement
un probleme pour les gens qui ont le syndrome
d'Asperger ou qui sont autistes de haut niveau
de développement. Si un autiste présentant une
déficience intellectuelle associée est inclus
dans les données concernant cette derniére
mais que son autisme n’est pas répertorié, la
planification et la mise en service appropriées
deviennent impossibles. A toutes fins pratiques,
I'ensemble des conseils locaux ne possede aucune
représentation fidele du nombre d'autistes
adultes.

Les régies de la santé possédent encore moins
de données sur le nombre d’autistes adultes
vivant dans leur secteur. 77 % des régies de la
santé ne possédent aucune donnée concernant
les autistes adultes et seulement 9 % affirment
posséder un recensement incluant les personnes
qui ont le syndrome d’Asperger ou qui sont
autistes de haut niveau de développement.

« Présentement, nous ne sommes pas entierement
au courant du besoin ou de la démographie locale.
Nous devons entreprendre le dénombrement afin de
rendre uniforme l'offre de service. »

Régie de la santé

En plus d’ignorer le nombre d'autistes adultes de
leur secteur, 65 % des conseils locaux ignorent
le nombre d'autistes adultes qui dépendent
réellement d’eux.
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UN PAPILLON SUR UN ARBRE




Chapitre 2 C@mpremez mes besoins

Au RoyAaumE-UNI

Toute une série d'obstacles empéche les autistes
adultes d'obtenir les services et le soutien dont
ils ont besoin. Plusieurs d’entre eux proviennent
d'un manque de compréhension de I'autisme.
Les conseils locaux et les services de santé
offrent des services en déficience intellectuelle
et en santé mentale mais les autistes ne sont
pas nécessairement inclus dans I'un ou l'autre
de ces groupes.

* Seulement 42 % des autistes adultes ont eu
leurs besoins évalués par les conseils locaux
depuis qu'ils ont atteint I'age adulte.

* 45 % des conseils locaux affirment ne pas
posséder un processus permettant de gérer
la facon dont les autistes, ne répondant pas
aux critéres de I'équipe de déficience intel-
lectuelle ou de I'équipe de santé mentale,
recoivent du soutien.

e Parmi les conseils locaux qui ont un directeur
des services sociaux pour adultes (DASS),
seulement 39 % affirment que ce dernier a
nommeé une équipe ou une personne respon-
sable de I'évaluation et de la prise en charge
des besoins des adultes avec trouble dans le
spectre de |'autisme (TSA).

Les Conseils locaux devraient :

e s'assurer que les responsables de I'évaluation
pour les soins communautaires aient une
formation compléete en autisme;

e instaurer un parcours bien défini permettant
aux adultes Asperger et de haut niveau de
développement d'accéder a I'évaluation et
aux services;

* mettre en pratique la directive du directeur
des services sociaux pour adultes et nommer
une personne ou une équipe responsable
des troubles dans le spectre de I'autisme.

Les Régies de la santé devraient :

o vérifier que les employés qui procédent a I'éva-
luation des soins de santé continus du NHS*
ont une formation spécialisée en autisme.

* Voir la définition dans le glossaire.

Les autistes adultes doivent fréquemment lutter
afin d'avoir accés aux services des conseils
locaux et des services de santé. Ce chapitre
identifie les obstacles qui empéchent les autistes
adultes d'obtenir ce soutien. Ces obstacles sont
trés variés : manque de compréhension de
I'autisme, importante pénurie de services de
diagnostic (ce qui peut avoir un impact sur
I'accés aux autres sources de soutien), diffi-
culté d'acces aux évaluations réalisées par les
professionnels de l'autisme et absence d'un
leadership clair en l'autisme. Il y existe égale-
ment un désavantage structurel d(i au refus de
prise en charge par les équipes en déficience
intellectuelle et en santé mentale de méme
qu’au manque de coopération entre les
conseils locaux et les services de santé.

sur la nature de l'autisme

Une grande partie des difficultés que rencontrent
les adultes provient d’'une mauvaise compré-
hension de l'autisme a l'intérieur méme des
services locaux. Il y a souvent confusion quant a la
nature de l'autisme, sa complexité, les différentes
facons dont il affecte les gens et les divers
types de services dont les personnes autistes
ont besoin.

« Les services de santé ont tenté d'ignorer le diagnostic
de Lorna Wing** qui identifiait clairement le syndrome
d'Asperger et ont placé mon fils dans une résidence en
santé mentale. »

Parent

« Pour la plupart des services, on n'obtient de l'aide que
si c'est visible. Ils ont des clients qui ont des besoins plus
criants. Le fait de ne pouvoir vivre une vie normale ne
semble pas éfre un probléme. »

Autiste adulte

L'autisme est un trouble du développement; ce
n‘est pas une déficience intellectuelle ni un
probléme de santé mentale. Toutefois, certaines
personnes autistes auront également une
déficience intellectuelle ou un probléeme de
santé mentale. De plus, les symptédmes de

** Lorna Wing est une sommité internationale, particuliérement
pour le syndrome d'Asperger
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I'autisme varient d'une personne a l'autre : elles
vivent leurs difficultés de maniéres différentes
et a des degrés variables. Une méprise courante
veut que les personnes autistes ayant un QI
dans ou au-dessus de la moyenne n’aient pas
de difficultés considérables. Ce n’est pas le cas,
car méme si un autiste adulte n'a pas de défi-
cience intellectuelle, il peut quand méme avoir
des besoins complexes et demander une aide
importante. Par exemple, un individu pourrait
étre doué sur le plan académique, mais éprouver
des difficultés a exécuter les taches quotidiennes.
Il est essentiel de comprendre cela afin de
permettre aux adultes Asperger ou de haut
niveau de développement d’'accéder aux services
auxquels ils ont droit.

Il ne faut pas non plus supposer que les autistes
adultes qui ont aussi une déficience intellec-
tuelle ont accés a des services qui répondent a
leurs besoins. Quelques-uns d’entre eux sont
complétement dépendants de |'aide de leurs
parents et I'on ne tient généralement pas
compte de I'autisme de ceux qui ont accés aux
services. Chez les autistes qui ont aussi une
déficience intellectuelle, prés de la moitié
(47 %) des parents et des aidants naturels
affirment qu’'un manque de compréhension de
I'autisme a été un obstacle au soutien de leur
fils ou de leur fille.

« Mon fils a déja été placé dans des ressources
d'hébergement inadéquates a deux reprises, avec des
conséquences désastreuses. Nous recollons présentement
les morceaux ef il demeure avec nous a la maison.

Les services sociaux nous ont dit qu'ils n'‘avaient rien
pour lui. »

Parent

Sans une bonne compréhension de I'autisme au
préalable, il n'est pas possible de développer et
d'appliquer des plans de services individualisés
qui répondent aux besoins de chaque personne.

« Le plus grand obstacle reste le manque de compréhension
des TSA et de leurs besoins particuliers. »

Conseil local

L'impact de recevoir
un diagnostic d'autisme

Un diagnostic peut faciliter I'accés aux services.
Méme si l'aide devrait étre basée sur les
besoins et non sur les diagnostics, plus de la
moitié (54 %) des conseils locaux croient que
les autistes adultes qui ont été diagnostiqués
ont plus de chance de recevoir des services que
ceux qui ne I'ont pas été.

L'acces a un service de diagnostic a I'dge adulte
peut sembler impossible a ceux qui ont grandi
alors que le syndrome d'Asperger et I'autisme
de haut niveau de développement étaient peu
connus.

« C'était épouvantable. J'ai tout essayé - I'éducation,
la psychologie, les services sociaux, les services pour
adulte, le docteur. Aucun diagnostic - aucune aide.
Comment obtenir un diagnostic? Quel soutien puis-je
obtenir si je ne suis pas diagnostiqué? Est-ce qu'il va falloir
une tentative de suicide pour que quelqu'un réagisse? »

Autiste adulte

« Un jeune homme croyant avoir le syndrome d'Asperger
est venu nous rencontrer il y a environ un mois.

Mon collegue a procédé a son évaluation et a conclu
qu'un bon nombre de symptdmes étaient en lien avec ce
diagnostic. Il a donc recommandé une évaluation
appropriée par un psychologue. Le docteur a refuse,
affirmant qu'il n'avait aucun probleme de santé mentale.
J'ai répliqué qu'il y avait des services qui pourraient
I'aider. Le docteur n'a pas changé d'idée. »
Professionnel

Pres des trois quarts (74 %) des régies de la
santé croient qu'il y a des contraintes a offrir
I'acces aux diagnostics pour les autistes adultes.

Presque la moitié (48 %) des régies de la santé
n‘ont pas de service spécialisé de diagnostic en
autisme pour les adultes ou une personne attitrée
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qui pourrait entreprendre I'évaluation a I'intérieur
de leur territoire. Dans le cas des responsables
qui affirment pouvoir entreprendre les évaluations
sur leur territoire, il apparait souvent que ce
service est limité et non spécialisé. La plupart
de ces responsables ignorent combien d'autistes
adultes ont été diagnostiqués pendant I'année
financiére 2005-2006.

La National Autistic Society soutient la recom-
mandation du Royal College of Psychiatrists
qui affirme que « les commissaires devraient
s’assurer d’un acces a une expertise de base au
niveau local, qui permettrait un diagnostic
ferme dans les cas évidents de trouble dans le
spectre de l'autisme. lls devraient également
assurer l'accés a un niveau supérieur d’exper-
tise pour les individus dont le diagnostic n’est
pas clair.® »

La National Institute for Health and Clinical
Excellence (NICE) travaille a I"élaboration de
conseils cliniques pour les troubles dans le
spectre de l'autisme chez les enfants et les
adolescents. Ceux-ci porteront principalement
sur le dépistage, la référence et le diagnostic
de l'autisme, en plus de lI'encadrement. C'est
un progrés apprécié; toutefois, le cadre de
I’étude n’est pas assez vaste. En excluant les
autistes adultes, leurs difficultés ne feront que
continuer. Nous incitons le NICE a étendre le
cadre de leur recherche et a y inclure les adultes.

dans I'évaluation
des besoins en santé

Le NHS fournit des soins de santé continus aux
personnes dont le besoin premier est lié a la
santé.** En octobre 2007, le gouvernement a
implanté un nouveau cadre national afin
d'évaluer I'éligibilité aux soins de santé continus
du NHS et aux soins infirmiers financés par le
NHS en Angleterre. Il est encore trop tét pour

analyser son impact, mais avant méme sa mise
en ceuvre, quelques parents d'autistes adultes
ayant aussi une déficience intellectuelle étaient
trés inquiets, sachant que leur fils ou leur fille
pourrait subir une perte de financement pour
leurs soins continus a la suite d'une réévaluation
de certaines régies de la santé.

« Je suis dévasté qu'il soit jugé comme ne remplissant

pas les criteres permettant le financement par la PCT.
Son handicap n'a pas changé et il est heureux la ot il est.
Selon moi, ils ont changé les balises pour économiser

de l'argent. »

Parent

L'évaluation pour les soins de santé continus
devrait étre entreprise par des personnes qui ont
une compréhension de I'autisme afin de s'assurer
qu’une décision d'éligibilité juste soit prise.

Les régies de la santé devraient s'assurer que
les employés qui procedent a I'évaluation des
soins de santé continus du NHS ont une formation
spécialisée en autisme.

dans I'évaluation des besoins
en soins communautaires

Tous les adultes ont droit a une évaluation de
leurs besoins communautaires de la part de
leur conseil local. Malgré tout, la majorité des
autistes adultes ne I'ont pas eue. Seulement
42% d’entre eux affirment I'avoir recue depuis
qu'ils sont d'age adulte et ce chiffre tombe a
35 % chez les personnes agées de 40 a 64 ans.
Seulement 33 % des adultes affirment I'avoir
recue au cours des deux derniéres années. Ce
chiffre chute a 25 % chez les adultes Asperger
ou de haut niveau de développement.

Chez ceux qui obtiennent une évaluation, I'éligibi-
lité aux services est décidée par un systéme appelé
« acces équitable aux soins de santé » (FACS).

* Royal College of Psychiatrists. (2006). Psychiatric services for adolescents and adults with asperger syndrome and other autistic-spectrum

disorders, page 7. London: RC PSYCH

**NHS continuing healthcare is the name given to a package of services which is arranged and funded by the NHS for people outside

hospital with ongoing health needs. Individuals can receive continuing healthcare in any setting, including their own home or a care home.
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Le FACS fournit aux conseils locaux un cadre
national afin de déterminer I|'éligibilité aux
services sociaux pour adultes. Les besoins sont
classés par priorité selon quatre catégories :
critique, substantiel, modéré et faible. Les
conseils locaux peuvent décider dans quelle
catégorie ils fourniront leurs services. Qu'un
individu se qualifie pour un service dépend du
fait que, suivant son évaluation, il soit jugé
comme faisant partie de la catégorie disponible
dans son conseil local. Il devient de plus en plus
difficile de se qualifier car la plupart n’'offrent
des services qu’aux personnes qui ont des
besoins jugés critiques ou substantiels.

Il est essentiel que la personne qui évalue ait
une bonne connaissance de l'autisme et
qu’elle soit en mesure de communiquer avec la
personne autiste afin de bien comprendre ses
besoins. Elle doit prendre en considération le
type de communication de prédilection de
I'individu, fixer les rendez-vous a des moments
qui lui conviennent, lui fournir I'accés a un
accompagnateur au courant de ses droits et
encourager la présence de personnes qui la
connaissent. L'intervenant doit tenir compte de
la difficulté qu’ont certaines personnes autistes a
définir leurs besoins et leurs aspirations; par
exemple, elles pourraient ne pas reconnaitre
leurs besoins, ne pas étre en mesure de les
expliquer ou répondre aux questions en voulant
plaire a I'évaluateur.

Il est cependant inquiétant que les conseils
locaux croient que ceux qui gérent les soins ne
recoivent pas suffisamment de formation en lien
avec I'autisme lors de leur formation profession-
nelle initiale (71 %) et lors de leur formation
professionnelle continue (67 %). Au-dela des
trois quarts (76 %) des conseils locaux n’ont
aucune stratégie de formation en autisme.

« Le coordonnateur des soins est un fravailleur social en
lien avec I'équipe en santé mentale qui se sent « hors
de son élément » et « non préparé pour faire face a
cefte situation ».

Parent

« Mon intelligence verbale voile le niveau de mes besoins
d'assistance. Mes expériences passées en santé mentale
empéchent le « professionnel » de me prendre au sérieux.
Le dernier assistant social qui a travaillé avec moi ne
connaissait rien a l'autisme et ne pouvait pas comprendre
le type d'aide dont javais besoin. »

Autiste adulte

Le département de la santé a déclaré que « des
évaluations individuelles appropriées, fondées
sur les critéres d’éligibilité contenus dans
L'accés équitable aux soins de santé sont le
point de départ a I'obtention de services pour
les gens qui en ont besoin »*. |l continue en
affirmant que « des protocoles solides permettent
aux évaluateurs d’étre formés en TSA et empé-
chent que les services soient retardés ou refusés
a des individus en raison de tests secondaires
(ex. : test de QI) ». Comme il est si difficile
d’obtenir des services de la part des conseils
locaux, il est essentiel d’offrir aux personnes une
évaluation faite par quelqu’un qui comprend
I‘autisme.

Le département de la santé a également
déclaré que « l'offre de services devrait étre
fondée sur les besoins individuels et non sur
des suppositions a propos de la condition ou
du handicap »**. Ce n'est toutefois pas facile a
mettre en pratique sans une formation appropriée
de ceux qui procédent aux évaluations.

Les conseils locaux devraient

s'assurer que les employés responsables
de I'évaluation pour les soins
communautaires ont une formation
complete en autisme.

* Department of Health. (2006). Better services for people with
an autistic spectrum disorder, page 9. London: DH

** Department of Health. (2006). Best practice guidance on the
role of the Director of Adult Social Services. London: DH
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en déficience intellectuelle
et ceux en santé mentale :
un sérieux probléme

Plus de 60 % des adultes Asperger ou de haut
niveau de développement affirment avoir vécu
des problémes en essayant d'obtenir de I'aide
des conseils locaux ou des services de santé.
Chez ceux-ci, 52 % se sont fait dire qu’ils ne
pouvaient pas étre facilement intégrés aux
services de santé mentale ou de déficience
intellectuelle.

« Les TSA différent des cadres traditionnels de services,
ce qui rend difficile le développement de services
permeftant le partage d'expertise et de financement. »

Conseil local

« A cause de mon QT élevé, je ne suis pas éligible et ne
peux faire partie d'aucune catégorie de soutien. Ils ne
reconnaissent pas mon handicap et me renvoient

a la maison. Méme si j'étais éligible, il n'y a aucun soutien
pour les TSA [ici] pour les gens comme moi. »

Autiste adulte

« Notre conseil de comté se concentre principalement
sur la déficience intellectuelle et la santé mentale.
Les services sociaux refusent de reconnaitre

que le syndrome d'Asperger est un handicap unique qui
demande l'intervention de spécialistes et de l'aide. »

Autiste adulte

Les conseils locaux ont tendance a offrir des
services au moyen d'équipes dédiées a des
groupes de clientéles particuliers. Les personnes
autistes n’entrent généralement pas dans ces
cadres déterminés. L'autisme étant un trouble
du développement et non une déficience intel-
lectuelle ou un probléme de santé mentale,
beaucoup d’autistes adultes — particulierement
ceux qui ont le syndrome d’'Asperger et ceux
qui sont de haut niveau de développement - se
trouvent entre les deux équipes et ne recoivent
d’aide appropriée ni de I'une ni de 'autre. De
maniére générale, I'équipe en déficience intel-
lectuelle refuse de s’engager en raison du Ql
« trop élevé » de la personne et I'équipe en
santé mentale la retourne chez elle car elle n'a
pas de probléeme de santé mentale. Cette
situation place l'autiste adulte entre deux
chaises (les services de déficience intellectuelle
et ceux de la santé mentale). C'est une source
de frustration intense puisque cela conduit
généralement a son exclusion des services et a
un isolement accru. Plusieurs adultes dans
cette situation finissent par développer des
problémes de santé mentale qu'ils n'auraient
pas eus autrement.

A ce propos, le département de la santé a
déclaré que les autistes adultes ne devraient
pas tomber dans le vide qui existe entre les ser-
vices : « le probléme actuel des personnes avec
TSA qui « passent a c6té » des services locaux
— particuliérement entre les services de santé
mentale et de déficience intellectuelle — est
inacceptable et contraire aux intentions de la
politique gouvernementale »*.

Malgré tout, 45 % des conseils locaux affirment
ne pas avoir mis en place un processus pour
gérer la fagon dont les personnes autistes, qui
ne répondent pas aux critéres des équipes de
déficience intellectuelle et de santé mentale,
recoivent des services. Chez ceux qui |'ont fait,
la facon d’aborder les besoins des autistes
varie considérablement d'un endroit I'autre.

* Department of Health. (2006). Better services for people with
an autistic spectrum disorder, page 7. London: DH
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« Iy a encore des obstacles. A quel groupe
appartiennent-ils — déficience intellectuelle ou santé
mentale? Ce serait plus facile si hous avions un service
ou une équipe spécifique au syndrome d'Asperger
oudu TSA. »

Conseil local

« La bureaucratie ne peut s'en tirer quavec des dossiers
sur des tablettes... le TSA nest pas un « probléme central »
pour la déficience intellectuelle ou la santé mentale donc
il ne sera pas en priorité sur leur liste « a faire»

Conseil local

« Des dossiers sur des tablettes signifient que
le TSA est délaissé. Le TSA fombe entre des domaines
de compétence. »

Conseil local

Le désavantage structurel n’existe pas uniquement
chez les conseils locaux — une structure d’aide
claire est tout aussi absente dans les services de
santé. Lorsque nous avons demandé aux régies
de la santé si elles possédaient un processus de
soutien pour les adultes autistes qui ne sont pas
éligibles aux services en déficience intellectuelle
ou en santé mentale, 55 % ont répondu néga-
tivement. Cela explique, en partie, pourquoi
tant de personnes autistes ne peuvent accéder
aux services de santé.

En 2002, la National Autistic Society a publié
Taking responsability : good practice guidelines
for services — adults with Asperger syndrom
afin d’aider les autorités a s'attaquer a ce vide.
Ce texte notait : « des lignes directrices sont
nécessaires car le syndrome d’Asperger n’est
généralement pas reconnu par les conseils
locaux et les autres services publics comme
étant une condition qui nécessite une évaluation
des besoins et ceux qui ont recu ce diagnostic
se retrouvent ignorés et inéligibles ».*

Malgré tout, les services locaux continuent a
manquer a leurs obligations envers les personnes
autistes en refusant de reconnaitre leurs
besoins.

Les conseils locaux devraient instaurer un
parcours bien défini afin de permettre aux
adultes qui ont le syndrome d'Asperger ou
un autisme de haut niveau de développement
d'accéder a I'évaluation et aux services.

de leadership

Le désavantage structurel auquel font face les
autistes adultes est exacerbé par un manque
de directives pour ceux chargés de s'assurer
que leurs besoins sont comblés. Un leadership
au niveau local est nécessaire afin de remédier
a cette situation.

Le gouvernement a reconnu ce manque et a
déclaré dans le Statutory Guidance adressé aux
directeurs des services sociaux pour adultes
(DASS)) : « Les conseils locaux devront s’assurer
que les DASS établissent des lignes de respon-
sabilité claires, a I'intérieur de leur équipe, afin
de prendre en charge les besoins de tous les
groupes de clients ».**

Les personnes avec un trouble dans le spectre
de I'autisme ont été identifiées comme étant un
des groupes de clients auxquels ce document
fait référence. Malgré cela, les conseils locaux
ont été lents a remplir cette obligation. Nos
indications ont montré que des 89 % des
conseils locaux qui affirment avoir nommé un
DASS, seulement 39 % affirment que le DASS
a nommé une équipe dirigeante ou une per-
sonne responsable de I'évaluation et de la
satisfaction des besoins de ces adultes.

Les conseils locaux devraient mettre en pratique
la directive du directeur des services sociaux
pour adultes et nommer une personne ou une
équipe responsable du trouble dans le spectre
de 'autisme.

Les services locaux ne travaillent pas
ensemble afin de fournir de l'aide.

* Powell, A. (2002). Taking responsibility: good practice guide-
lines for services - adults with Asperger syndrome, page 7.
London: The National Autistic Society

**Department of Health. (2006). Guidance on the statutory
chief officer post of the director of adult services, page 4.
London: DH
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« Aucun des services sociaux, de santé et d'éducation
ne trouvait que mes besoins faisaient partie

de leur juridiction et, par conséquent, je n'ai regu que
tres peu de services. De plus, comme ils ne fravaillent pas
ensemble, l'aide que j'ai regue était trés confuse

et fragmentée. »

Autiste adulte

Les autistes adultes tombent également dans
le vide entre les services de santé et les conseils
locaux. Alors que les conseils locaux et les
régies de la santé travaillent souvent de concert
afin d'offrir des services, particulierement dans
des domaines comme la santé mentale, il reste
qu’il y a aussi un important besoin de planifi-
cation multidisciplinaire dans leur approche de
[autisme.




Chapitre 2 Comprerez mes besoins

Au QUEBEC

En novembre 2005, le ministére de la Santé et
des Services sociaux publiait le Cadre de référence
national pour la conclusion d’ententes de services
entre les centres de santé et de services sociaux et les
centres de réadaptation en déficience intellectuelle.

Il déterminait :
Les réles respectifs
des CRDITED et des CSSS

Ils concernent la dispensation des services aux
personnes présentant une déficience intellec-
tuelle, celles ayant un trouble envahissant du
développement ainsi qu’a leurs familles et
autres proches.

Les principes directeurs
du Cadre de référence

En ce qui a trait
a la personne et a ses proches

e La personne est la raison d'étre de la prestation
des services et doit étre traitée avec respect
et dignité.

e La personne a le droit d’exercer son pouvoir
relativement aux décisions qui la concernent
et de recevoir le soutien nécessaire pour
I'exercer.

e Les proches de la personne peuvent requérir
des services pour eux-mémes et sont en
droit de les recevoir pour répondre a leurs
propres besoins.

En ce qui a trait
aux services destinés aux adultes

e L'intégration et la participation sociales
constituent des fondements de I'organisation
des services destinés aux personnes présentant
une déficience intellectuelle et a celles ayant
un trouble envahissant du développement
auxquels souscrivent les CSSS et les CRDITED.

e |l estde laresponsabilité du CSSS et du CRDITED
d'assurer une meilleure accessibilité de leurs
services en définissant des corridors de services
par des relais personnalisés entre les services

générauy, les services spécifiques destinés a
des clientéles particuliéres et les services
spécialisés.

* Les services généraux offerts par le réseau
de la santé et des services sociaux doivent étre
adaptés aux besoins des personnes présentant
une déficience intellectuelle et de celles ayant
un trouble envahissant du développement.

Les clientéles

Le cadre de référence national est concu pour
soutenir la conclusion d’‘ententes entre les
CSSS et les CRDITED, afin de faciliter la réponse
aux besoins des personnes présentant une
déficience intellectuelle et a ceux des personnes
ayant un trouble envahissant du développement
de méme qu’a leurs proches.

Le CSSS et le CRDITED, acteurs au sein
du méme réseau de services de santé et
de services sociaux

Les CSSS ont pour mandat d’offrir, a proximité
du milieu de vie, une large gamme de services
généraux et spécifiques destinés a des clientéles
particulieres, de méme qu’'une référence
rapide vers les services spécialisés et surspécia-
lisés. Ils s’assurent que les personnes sont
accompagnées dans leur démarche, notamment
lorsqu’elles présentent des besoins particuliers
ou complexes. Les CSSS sont responsables d'offrir
des services de prévention, d’'évaluation, de
diagnostic, de traitement, de réadaptation, de
soutien et d’hébergement institutionnel public
(spécialisé). Les activités des CSSS se traduisent
par des services et des interventions de santé
s'adressant a la population et aux clienteles
vulnérables, des services généraux destinés a
I'ensemble de la population et des services
spécifiques destinés a des clientéles particuliéres,
dont les personnes présentant une déficience
intellectuelle et celles ayant un trouble enva-
hissant du développement. L'accessibilité aux
services généraux destinés a I'ensemble de la
population est essentielle pour la clientele
ciblée et pour les proches.
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Ces services répondent évidemment a d’autres
besoins qui ne sont pas liés a la problématique
de la déficience intellectuelle ou a celle des
troubles envahissants du développement. Par
ailleurs, il est nécessaire d’adapter ces services
généraux pour en faciliter I'accés a la clientéle
ciblée, notamment en adaptant les modalités
d'acces, en simplifiant les formulaires, en ayant
recours a I'accompagnement, etc.

Les services spécifiques offerts par les CSSS
s'inscrivent dans un continuum avec les services
spécialisés.

Les CRDITED sont responsables d’offrir des services
d'adaptation, de réadaptation et d’intégration
sociale aux personnes présentant une déficience
intellectuelle et a celles ayant un trouble enva-
hissant du développement, de méme que des
services d’accompagnement et de soutien a
I'entourage de ces personnes. Les services des
CSSS et ceux des CRDITED doivent étre complé-
mentaires, pour répondre aux besoins spécifiques
des personnes et de leurs proches nécessitant
un soutien a diverses périodes de leur vie. Les
CSSS et les CRDITED interviennent, en collabo-
ration avec I'ensemble des acteurs du réseau
local de services, dans les différents milieux de
vie ou évolue la personne.

L'acces
aux services

Le CSSS est la porte d'entrée pour les services
de santé et les services sociaux. L'intervenant
du CSSS accueille la personne et ses proches et
les accompagne de facon soutenue dans leurs
démarches pour obtenir les services requis
aupreés des divers dispensateurs.

En l'absence d'un diagnostic confirmé (défi-
cience intellectuelle ou trouble envahissant du
développement), le CSSS entreprend les
démarches pour orienter la personne et ses
proches vers le service d'évaluation diagnostique
approprié.

En présence d'une présomption d’autisme,
considérant I'hétérogénéité de la clientele en
cause et l'expertise requise, l'intervenant du
CSSS, qui a la responsabilité de coordonner le
processus multidisciplinaire d'évaluation globale
des besoins de ces personnes, prendra contact
rapidement avec le centre de réadaptation en
déficience intellectuelle et troubles envahissants
du développement.

Le CSSS rend disponibles, selon les besoins, les
services généraux et les services spécifiques
destinés a des clientéles particuliéres telles les
personnes présentant une déficience intellectuelle
ou un trouble envahissant du développement.

Le CSSS évalue également les besoins des pro-
ches des personnes présentant une déficience
intellectuelle ou un trouble envahissant du
développement, dans le contexte de leur réle
de proches aidants. Conséquemment, il met en
place les services requis par leur situation.
Lorsque les mesures de répit disponibles sur le
territoire ne conviennent pas en raison de I'enca-
drement important que requiére la personne, le
CSSS s’entendra avec le CRDITED afin qu’une
solution soit trouvée.

L'intervenant du CSSS informe la personne et
ses proches sur la problématique qui les
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concerne (déficience intellectuelle, trouble
envahissant du développement, retard global
de développement) et sur les différentes
mesures disponibles (crédit d'impot, allocation
familiale pour enfant handicapé, etc.). Il les
oriente vers les organismes communautaires
appropriés (promotion, défense des droits et
services, etc.). De plus, l'intervenant accompagne
de facon soutenue la personne et ses proches
dans leurs démarches pour obtenir des services
aupreés des divers dispensateurs.

L'acces

aux services spécialisés
L'acces aux services spécialisés se fait généralement
a la suite d'une référence du CSSS. Les centres
jeunesse et les centres de réadaptation en défi-
cience physique, entre autres, peuvent orienter
vers le CRDITED des personnes dont le diagnostic
est connu. Par ailleurs, cette référence doit se
faire en impliquant le CSSS, afin d'assurer a la
personne et a sa famille les services généraux et
spécifiques, selon les besoins exprimés.

Le plan de services
individualisé

Le plan de services individualisé (PSI) est un
processus qui permet de planifier I'ensemble
des services du réseau de la santé et des services
sociaux et des autres secteurs. Il contribue a
coordonner ces services, a prévoir la variation
des besoins et des services dans le temps et,
enfin, il permet d'évaluer I'atteinte des résultats.
Le plan de services est élaboré a partir du projet
de vie de la personne et se concrétise par la mise
en oeuvre des différents plans d’intervention
prévus pour la personne.

La coordination du plan de services individualisé
est généralement confiée a un intervenant du
CSSS ou du CRDITED choisi par la personne ou
par ses proches, en fonction du lien établi. Si la
personne ou sa famille souhaite coordonner
elle-méme son PSI ou encore en confier la
coordination a quelqu’un de son choix, elle est
assistée par un intervenant du CSSS ou du
CRDITED, qui demeure responsable du soutien

a la démarche. L'un des proches de la per-
sonne, une personne issue d'un organisme
communautaire impliqué dans le domaine ou
un représentant de |'Office des personnes
handicapées du Québec ou du Bureau du
curateur public peut remplir la fonction de
coordination du plan de services.

La fonction de coordination vise a assurer la
réalisation des objectifs fixés au PSI et la révi-
sion périodique des résultats, en favorisant la
collaboration entre les intervenants des
différents secteurs. Elle facilite les ajustements
nécessaires selon les besoins de la personne et
de ses proches. Cette fonction doit s'exercer
dans le respect de la volonté et de la capacité
de participation de la personne, selon ses
attentes et ses besoins. Lorsque les proches
requiérent des services pour eux-mémes, il est
souvent indiqué que le CSSS évalue les besoins
et élabore un plan d'intervention a leur égard.
Le cas échéant, ce plan d'intervention bénéfi-
ciera des informations dont dispose le CRDITED,
lorsque ce dernier est présent au dossier, et ce,
dans le respect des regles de confidentialité.

Le caractere bidirectionnel
des services

L'accessibilité des services est assurée par des
ententes ou des corridors de services entre le
CSSS et le CRDITED. Ces mécanismes sont bidi-
rectionnels et prévoient des passages entre les
services généraux, spécifiques et spécialisés
selon la variation des besoins de la personne
dans le temps et des compétences requises
pour y apporter une réponse adéquate.

Les zones de collaboration
inhérentes
aux ententes de services

Tant au CSSS qu’au CRDITED, un répondant clini-
que doit assumer la fonction de liaison entre
les deux organisations. Ce méme répondant
désigné par son établissement agit également
comme agent multiplicateur a l'intérieur de
son organisation.
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Le CSSS et le CRDITED de chaque région disposent
d'un répertoire commun de ressources pouvant
répondre aux besoins des personnes et de
leurs proches : organismes communautaires,
maison de répit, etc.

L'évaluation
des besoins de la personne

Le CSSS est responsable d'orienter la personne
vers un service d'évaluation diagnostique et de
s'assurer de I'évaluation globale de ses besoins.

Relativement a I'évaluation globale des besoins
des personnes, le CSSS convient avec le CRDITED
des outils d'évaluation complémentaires a
I’Outil d’évaluation multiclientéle (OEMC).

Le CSSS et le CRDITED conviennent des expertises
requises pour effectuer les types d'évaluation
retenus. En fonction des services professionnels
disponibles sur le territoire, ils collaborent a
rendre accessibles les ressources humaines
requises pour la réalisation de cette étape.

IIs respectent leur expertise mutuelle quant a
la qualité des évaluations réalisées.

L'orientation
vers les services spécialisés

La présence de besoins complexes ou de certaines
caractéristiques peut exiger |'orientation d'une
personne vers des ressources qui ne relevent
pas du CSSS. Conformément au principe de
responsabilité populationnelle, le CSSS doit
diriger la personne vers les services spécialisés
requis par son état.

Le CSSS et le CRDITED clarifient leur offre de
services respective et les conditions justifiant
I'orientation d’une demande vers les services
spécialisés. lls conviennent des documents devant
constituer la demande de services spécialisés.
lIs conviennent de plus des meilleures pratiques
pour réduire les délais d'attente.

Si nécessaire, le CSSS et le CRDITED s'informent
mutuellement de leurs listes d'attente respectives,
dans le respect des régles de confidentialité.
Selon la disponibilité des ressources, ils envi-
sagent ensemble, avec la collaboration des
partenaires du réseau local, les solutions
(service-conseil, soutien psychosocial, séance
d'information, instrumentation, etc.) permettant
a la fois de mieux prévenir les situations a
risque et les situations d’urgence et de réduire
les délais d'attente.

L'adaptation
des services généraux
destinés a I'ensemble
de la population

Le CSSS peut requérir I'expertise et la colla-
boration du CRDITED pour I'adaptation des
services généraux, afin d’en faciliter 'acces
aux personnes présentant une déficience
intellectuelle et a celles ayant un trouble
envahissant du développement.
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En 2003, le Plan d’action gouvernemental en TED

UNE REALITE DIFFERENTE...

Type de services requis

Type de services offerts

* Voir la définition dans le glossaire.
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Services socioprofessionnels
et soutien a I'emploi

Pour I'ensemble des adultes TED

Autiste adulte

Autiste adulte

Services résidentiels
et d'appui a la vie domestique
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Les aspects suivants sont a considérer :
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Les autistes adultes affirment avoir des besoins
variés. Toutefois, plusieurs d’entre eux ne
recoivent que peu ou pas d'aide. Le plus grand
écart entre les types de soutien nécessaires aux
personnes et ceux qu'ils recoivent dans les faits
se trouve dans I'assistance sociale. Une approche
centrée sur la personne autiste est nécessaire
et le personnel qui intervient aupres de cette
clientele devrait avoir recu une formation.

* 82 % des parents et des aidants affirment
que leur fils ou leur fille a besoin d'une aide
quotidienne afin de vivre de maniére indé-
pendante.

* Les parents et les aidants croient que leur fils
ou leur fille bénéficierait particulierement de
ces trois formes de soutien : une formation
d'habiletés sociales (60 %), des groupes de
socialisation (56 %) et les amis soutien (46 %).

Les conseils locaux devraient :

» financer des services d'assistance sociale, dont
les amis soutien, les programmes sociaux, les
formations aux habiletés sociales et aux habi-
letés de la vie courante;

e s'assurer que les assistants sociaux de soins
en contact régulier avec des autistes adultes
ont une formation adéquate.

« Il y a trés peu, s’il y en a, de services qui ont
été développés dans le but de répondre aux
besoins spécifiques des adultes qui ont des
problémes neurodéveloppementaux.” »

Plusieurs autistes adultes n‘ont pas accés aux
services qui pourraient faire une différence
dans leur vie et favoriser leur indépendance.
Ce chapitre explore la nature de ces services et
prend en considération l'importance d'une
planification centrée sur la personne et de la
compréhension de I'autisme de la part de ceux
qui fournissent cette aide.

Schneider, J. (2007). Better outcomes for the most excluded,
page 10. Nottingham: The Institute of Mental Health, The
University of Nottingham and Nottinghamshire Healthcare
NHS Trust

I Support continu

Support quotidien intensif
= Support quotidien léger
i Support quelques fois par semaine

Support occasionnel

Aucun support 22%

les autistes adultes désirent-ils?

82 % des parents et des aidants affirment que
leur fils ou leur fille a besoin d'un type d'aide
quotidienne afin de vivre de facon plus indépen-
dante, alors que seulement 2 % des parents et
des aidants affirment que leur fils ou leur fille
n'aurait besoin d'aucune aide pour y arriver.

« Il a besoin de soutien et d'aide 24 heures par jour,
sept jours par semaine, pour toutes ses activités de la vie
quotidienne. C'est un adulte vulnérable et a risque... Il a
un grand besoin d'appui en communication. Il a besoin
d'aide afin de gérer son comportement d'automutilation. »

Parent

« Elle ne peut jamais étre laissée seule - ne peut traverser
la rue seule. Le concept de l'argent lui est complétement
¢tranger. Elle a besoin d'une aide avec des soins

personnalisés. Elle a une compréhension limitée du temps. »

Parent

2%
6%

20 %

vivre de facon autonome?

La figure 1 souligne le fait que plusieurs personnes
autistes ont besoin d'un support intensif et que, pour la
plupart, un certain niveau d'assistance est également
nécessaire. Comme ['autisme affecte les individus de
fagons différentes, ces besoins doivent &tre comblés par
une gamme de services étendue.

Figure 1 : Quel support est-il nécessaire pour que votre fille ou votre fils puisse
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La figure 2 démontre clairement le désir
de plusieurs autistes adultes de recevoir
une aide pour les tdches quotidiennes.
Malgré cela, nous constatons, a l'aide de
la figure 3, qu'il y a un écart important
entre le type d'aide désirée par les
autistes adultes et leurs familles, et
laide qu'ils regoivent en réalité.

En analysant les figures 3 et 4, nous
découvrons qu'il y a un réel besoin de
services préventifs, c'est-a-dire ceux qui
sont généralement moins intensifs mais
qui peuvent prévenir une augmentation
des besoins a long terme. La différence
entre les services désirés par les per-
sonnes et ceux auxquels ils ont acces
est plus manifeste dans le domaine de
I'assistance sociale. Il y a une diffé-
rence de 29 % entre ceux qui accedent
aux formations d'habiletés sociales et
ceux qui en ont besoin, une différence
de 28 % entre ceux accompagnés par un
ami soutien et ceux qui en désirent un,
et une différence de 26 % entre ceux
qui ont acces a un groupe social et ceux
qui n'y ont pas acces. Cette constatation
est soutenue par le discours des parents
et des aidants; les trois formes de soutien
qui, selon eux, bénéficieraient le plus a leur
fils ou leur fille seraient une formation aux
habiletés sociales (60 %), l'accés a des
groupes sociaux (56 %) et les amis soutien
(49 %).

% Oui (parfois)

I Oui (beaucoup)
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Figure 2 : L'aide dont les autistes adultes disent avoir besoin
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Figure 3 : Aide recue en comparaison avec celle désirée
%

Entrainement aux  Groupes sociaux  Ami soutien

habiletés sociales

Figure 4 : Les trois types d'aide que les
parents/aidants pensent étre

les plus bénifiques
pour leur fille ou leur fils
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Le besoin d'assistance sociale est commun a
toutes les personnes des TSA, dont ceux qui
ont également une déficience intellectuelle.
Les parents et les aidants de ce groupe croient
que les quatre formes de soutien dont leur fils
ou leur fille bénéficierait davantage sont : les
habiletés sociales (61 %), les groupes sociaux
(58 %), une aide pour la vie quotidienne
(52 %) et les amis soutien (47 %).

Certains voient l'assistance sociale comme
étant un service de moindre importance.
Pourtant, méme si son colt est relativement
bas et le temps passé a le fournir assez court,
I'impact de celui-ci sur la vie des autistes adultes
est essentiel, c'est une bouée de sauvetage.

« Il reste a l'intérieur de la maison 24 heures sur 24,
7 jours sur 7 excepté si [mon mari], moi ou un de ses
oncles le sortons. Il a besoin de quelqu'un pour sortir,
pour parler. Il a besoin de I'aide d'un ami soutien.

Il aime aller dans ses groupes une fois par mois.
J'espere que vous pouvez aider mon fils. »

Parent

« Cette rencontre mensuelle [de groupe social] est
excellente et lui permet d'avoir des attentes envers la vie :
le plaisir, I'encouragement et la liberté détre lui-méme. »

Parent

« Rencontrer un ami soutien un aprés-midi par semaine
a eu un effet remarquable sur son attitude,

ses comportements et,

je crois bien, sur sa qualité de vie. »

Parent

Pour les personnes autistes, il y a un manque
évident d'ouverture pour l'aide préventive qui
pourrait empécher l'intensification de leurs
besoins. Toutefois, le gouvernement a clairement
reconnu l'importance de ce type d'aide par des
affirmations comme : « Nous devons réorienter
nos services de soins sociaux et de santé afin
de focaliser nos efforts vers la prévention et la

promotion de la santé.* » Le gouvernement a
fait appel aux directeurs des services sociaux
pour adultes afin qu'ils s’assurent d'un bon
équilibre entre les services de base et ceux de
prévention congus pour les personnes qui ont
les plus grands besoins.**

De plus, le département de la santé a affirmé :
« pour ceux qui ne sont pas éligibles aux services
mais qui nécessitent des soins préventifs, il y a
toute une gamme de types de soutien qui
pourraient leur étre offert comme des groupes
d’éducation continue, de socialisation, de discus-
sion et de groupes d’intérét spéciaux.*** »

Le département de la santé étudie actuellement
le financement a long terme de I'assistance
sociale. On étudie particulierement le finance-
ment de soutien préventif pour les personnes
autistes afin d’empécher l'intensification de
leurs besoins. Une étude récente a démontré
que les colts sociaux reliés a I'autisme
s'élevaient a £28 milliards par année. Une
grande proportion de ce colt est due aux

pertes d'acquis par les adultes autistes.****

Malheureusement, plusieurs autistes adultes
se font présentement refuser I'accés aux types
d’aide dont ils ont le plus besoin.

Les conseils locaux devraient financer
des services sociaux d'assistance,

dont les amis soutien, les programmes
de sociabilité, les entraihements aux
habiletés sociales et aux habiletés de la
vie quotidienne pour les autistes adultes.

* Department of Health. (2006). Our health, our care, our say: a new direction for community services, page 9. London: DH

*%  Department of Health. (2006). Best practice guidance on the role of the Director of Adult Social Services. London: DH

*%%  Department of Health. (2006). Better services for people with an autistic spectrum disorder, page 16. London: DH

*%%% Knapp et al. (2007). The economic consequences of autism. London: Foundation for People with Learning Disabilities
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d'une planification
centrée sur la personne

Les personnes qui ont déja recu un certain
niveau de service n‘ont pas toujours eu le type
d'aide qu'ils souhaitaient ou qui convenait a
leurs besoins.

« Je vis dans une résidence pour autistes et personnes
présentant une déficience intellectuelle et j'ai un horaire
d'activités hebdomadaire personnalisé. Le probleme,
c'est que le changement constant du personnel aidant me
terrifie. De plus, beaucoup de mes activités sont annulées
en raison de problémes de personnel. »

Autiste adulte

« Il regoit suffisamment d'aide, mais pas nécessairement
du bon type. Il a besoin d'une aide mieux adaptée. »

Parent

Les services devraient étre congus en fonction
des besoins individuels et non en supposant
que ce qui est bon pour une personne est
forcément bon pour une autre. La particularité
et la diversité de l'autisme signifient qu'il
n'affecte pas deux individus de la méme
maniére. Une approche centrée sur la
personne est donc nécessaire, ce qui implique
d'écouter les individus et de les placer au
centre de la planification et de la dispensation
des services. Malheureusement, il reste encore
une longue route a faire avant d'atteindre ce
type de planification pour les autistes adultes.
Seulement 27 % de ces derniers profitent
maintenant d'un tel plan.

qui comprennent |'autisme

Il est vital que ceux qui fournissent I'aide
comprennent |'autisme. Lorsque ce n’est pas le
cas, leur soutien est souvent inadéquat.

« Il est accompagné par un préposé 24 heures par jour,
mais ils ne sont pas formés ou conscientisés de maniére
appropriée. »

Parent

La majorité des conseils locaux croient que les
employés de soutien ont besoin d'une formation
en autisme. 63 % affirment que ces derniers ne
recoivent pas suffisamment de formation en
autisme lors de leur formation professionnelle
initiale alors que 56 % affirment qu’ils n'en
recoivent pas assez lors de leurs formations
professionnelles continues.

Le département de la santé note que
« les commissions d’éducation et de formation
des employés devraient conclure un accord
afin que des niveaux et des types de formation
appropriés soient fournis a tous les employés...
Les employés en contact régulier avec des
personnes qui ont un TSA ont besoin, en
complément de leur formation de sensibilisation,
de comprendre pleinement les besoins de
soutien individuels et les problémes reliés a la
diversité entre les personnes.* »

Les conseils locaux devraient s'assurer
que les assistants sociaux en soins en
contact régulier avec des autistes adultes
aient une formation en autisme.

* Department of Health. (2006). Better services for people with
an autistic spectrum disorder, page 11. London: DH
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Les conséquences
d'une aide appropriée

Lorsqu'une personne recoit le bon type de
soutien, sa vie se transforme.

« Depuis sept ans, ma fille regoit un service supérieur,
financé conjointement par le NHS et les services sociaux.
Avant, alors qu'elle vivait d la maison jusqu'a I'dge

de 36 ans, nous avions de plus en plus de difficultés a
obtenir des services capables de nous offrir un soutien
adéquat pour les soins de jour et un répit. Les employés
faisaient de leur mieux, mais il y avait un grave manque
au niveau du ratio d'employés et du répit... Il y a, depuis
le déménagement de notre fille, une nette amélioration
de son comportement et de sa qualité de vie. »

Parent

« Mon fils regoit un excellent soutien pour son entretien
domestique. Il est trés heureux et fait de nombreuses
activités intéressantes. »

Parent

« Dans I'ensemble, je suis ravi de la quantité importante
de soins que mon fils regoit de son équipe.

Il a beaucoup plus confiance en lui. Il peut maintenant
engager une conversation, avec contact visuel,

ce qu'il trouvait extrémement difficile auparavant.

Cela lui permet donc d'aller & I'extérieur et d'étre

avec d'aufres personnes, comme lorsqu'il va a son centre
communautaire ou a I'église. La désignation

d'un coordonnateur de soins spécialisés dans le syndrome
d'Asperger a, selon moi, fait toute la différence.
Heureusement, les deux travailleurs sociaux

qu'il voit le connaissent maintenant depuis longtemps
et l'aident énormément. »

Parent
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Quand I'absence de services adaptés
mene a l'isolement social
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Quand les arts ouvrent la porte
a une qualité de vie et a la dignité

Une histoire d'horreur
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Un avenir se dessine enfin
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Les politiques gouvernementales actuelles ne
répondent pas adéquatement aux besoins des
adultes autistes. Le gouvernement doit faire
preuve d'un leadership national pour changer
la situation.

98 % des Conseils locaux et 100 % des régies de
la santé croient que le gouvernement pourrait
leur apporter plus d’appui pour aider les adultes
autistes.

Le gouvernement devrait :

* augmenter le pouvoir, I'expertise et le lea-
dership du département de la santé en
autisme;

e s'assurer qu'il y a un soutien régional pour
aider les conseils locaux et les régies de la
santé a implanter les bonnes pratiques;

° émettre des directives statutaires aux
conseils locaux qui dressent des barriéres
empéchant des adultes autistes d’'accéder
aux services, et produire des guides de
bonnes pratiques.

La commission parlementaire de la santé :

* devrait tenir une enquéte en autisme.

Le gouvernement a pour réle d'identifier les
besoins des adultes autistes. Jusqu'ici, trés peu
d'efforts ont été faits dans ce sens. Ce manque de
connaissance a contribué a créer et a augmenter
les obstacles pour I'obtention des services.

Récemment, le département de la santé a heu-
reusement engagé un spécialiste en autisme a
temps partiel. Cependant, ce poste d'une seule
journée par semaine devait prendre fin au début
d'avril 2008.* Si |'objectif du gouvernement
est vraiment d'accorder toute I'attention
nécessaire, il ne devrait pas abolir ce poste
mais plutot le convertir en temps complet.

Il est aussi nécessaire de soutenir les conseils
locaux de chaque région pour implanter les
bonnes pratiques pour les adultes autistes.

Actuellement dans les régions, le gouvernement
n’'accorde aucun appui aux conseils locaux dans
cette perspective.

Il apparait clairement dans cette étude que les
besoins de services pour les adultes autistes
sont beaucoup plus importants que ceux
auxquels ils ont présentement accés et que les
politiques actuelles ne peuvent combler cette
lacune. La commission parlementaire de la
santé devrait approfondir davantage les
éléments mis en évidence dans cette étude et
s'assurer que le gouvernement est tenu de
procurer des services aux personnes autistes.

Quelle est la politique actuelle?

Présentement, une gamme de politiques
nationales s'applique entiérement ou en
partie, aux adultes autistes (comme a d’autres
groupes). Cependant, elles ne sont pas spécifiques
aux besoins de ceux-ci. La seule publication du
département de la santé qui traite vraiment des
politiques gouvernementales pour les adultes
autistes est Better services for people with an
Autistic Spectrum Disorder**. Le but de ce
document est de montrer de quelle facon des
documents déja existants de politiques et des
réglements concernent les adultes autistes, et
de mettre en valeur les bonnes pratiques
auxquelles les conseils locaux, les régies de la
santé et d'autres organismes devraient adhérer.
Cependant, seul, ce document ne peut pas
résoudre les difficultés qu'ont les adultes
autistes a trouver de l'aide, car il n'a aucune
valeur statutaire, et bien qu'il fasse le bilan des
politiques existantes, il ne présente pas une
stratégie compléte et logique pour aider les
adultes. Il est également clair que plusieurs de
ces recommandations a l'usage des conseils
locaux et des régies de la santé ne sont toujours
pas suivies.

Depuis la publication par le gouvernement
britannique de sa stratégie au sujet des
personnes ayant une déficience intellectuelle,

* Au moment de la parution québécoise de ce document, nous ignorons si ce poste a été aboli.

*%* Department of Health. (2006). Better services for people with an autistic spectrum disorder. London: DH
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Valuing People White Paper* en 2001, il y a eu
tellement de discussions pour savoir comment
elle peut s'appliquer aux personnes autistes,
gu’une confusion regne au niveau local.

« Le livre blanc Valuing People pourrait &tre plus utile s'il
disait clairement qui a la responsabilité de développer
des services pour les personnes Asperger. »

Conseil local

La position du département de la santé est que
« Valuing People s'applique seulement aux
personnes qui ont une déficience intellectuelle »,
mais que « les adultes Asperger ou les autistes
de haut niveau de développement ne sont pas
exclus de ces services...**

Ce fut un grand pas en avant pour ces adultes
autistes qui ont eu la possibilité d’accéder aux
avantages de Valuing People.

« Les principes de Valuing People ont influencé

une approche de service centrée sur la personne,

qui a bénéficié aux utilisateurs de service, dont les TSA,
et amélioré les choix et I'indépendance. »

Conseil local

« [Valuing People] a eu un certain impact positif pour le
groupe de personnes ayant une déficience intellectuelle. »

Conseil local

Cependant, pour quelques adultes Asperger
ou autistes de haut niveau de développement,
Valuing People a eu comme conséquence pratique
de les exclure des services parce qu'ils n‘ont
pas de déficience intellectuelle associée.

« Au début, il a servi d exclure quelques adultes TSA
et a été employé comme argument pour agir ainsi.
Cetfte situation ne s'est pas améliorée localement. »

Conseil local

« Le syndrome d'Asperger est exclu
et c'est une importante lacune dans les services. »

Conseil local

Quels sont les indicateurs
qui s'appliquent
aux personnes autistes?

Il n'y a actuellement aucun incitatif pour encou-
rager les services locaux a donner les services
spécifiques aux adultes autistes. En particulier,
il n'y a aucun indicateur ou contréle de rende-
ment, ce qui a souvent été un facteur qui a
contribué a I'exclusion des adultes autistes des
services locaux.

Le nombre d'objectifs prioritaires édictés par
le gouvernement national pour les conseils
locaux a été réduit, mais il reste malgré tout
quelques ouvertures pour les personnes autistes.
Par exemple, un agrément de service public
actuel vise a diminuer I'exclusion sociale en
améliorant I'accés au logement et a I'emploi, a
I’éducation ou a la formation, et inclut une
action prioritaire congue pour « assurer qu'il y
ait un service spécialisé fourni aux groupes a
risque ». Il est aussi stipulé que : « Il sera éga-
lement important pour le LDPB (Learning
Disability Partnership Boards : organismes de
partenaires en déficience intellectuelle) et les
services sociaux de tenir compte des besoins
plus grands et plus complexes des personnes
autistes ou Asperger. »

Il'y a des vérifications dans les conseils locaux
pour savoir s'ils répondent aux besoins des
adultes dans leur secteur par rapport aux
objectifs du gouvernement et aux résultats
désirés pour tous les adultes. Pendant ce
processus, des cibles sont souvent scrutées a la
loupe pour voir a quel point les différents
groupes de personnes, par exemple, ceux avec
une déficience intellectuelle ou un probleme
de santé mentale, atteignent des résultats
spécifiques. Malheureusement, aucun de ces
groupes ne représentent spécifiquement les
autistes adultes. lls sont évalués en santé
mentale ou en déficience intellectuelle, ou

* Department of Health. (2001). Valuing People: a new strategy for learning disability for the 21* century a white paper. London: DH

* * House of Commons Parliamentary question (82712), answered by Jacqui Smith on 25 November 2002
(http:/lwww.publications.parliament.uk/pa/cm200203/cmhansrd/vo021125/text/21125w36.htm#21125w36.html_sbhd5)
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encore selon des programmes plus généraux,
ce qui a pour conséquence de les exclure
des bienfaits apportés par la vérification.
Inévitablement, cette situation accentue encore
plus leur exclusion des services et nuit a un
choix judicieux de ceux qu'ils regoivent.

Quelle est la vision
des services locaux?

Les conseils locaux et les régies de la santé
s'entendent pour dire que le gouvernement
doit faire beaucoup plus pour satisfaire les
besoins des adultes autistes. 98 % des conseils
locaux pensent que le gouvernement pourrait
leur fournir plus d'assistance. Nous leur avons
demandé de définir la forme que cette aide
devrait prendre :

* 64 % veulent des directives spécifiques;
* 91 % veulent plus d'argent;
e 74 % veulent des exemples de bonne pratique;

* 81 % veulent plus de formation pour le
développement professionnel.

« Identifier un champion, c'est-a-dire un défenseur
attitré pour la cause des personnes autistes autant
au niveau du gouvernement central que local. »

Conseil local

« Une stratégie logique et claire pour les TSA. »
Conseil local

« Au lieu d'essayer d'utiliser les services de la santé
mentale ou de la déficience intellectuelle, il est
préférable de mettre en place des services spécifiques. »

Conseil local

« En ce moment, il n'y a pas de directives précises du
gouvernement central spécifiquement pour les TSA...
cela demeure insuffisant. »

Conseil local

« Les services ne répondent pas aux besoins de ceux
qui ont un TSA. Plusieurs de ceux qui n'ont pas de
déficience intellectuelle ne regoivent aucun service,
car ils ne sont pas acceptés par les services

en santé mentale pour adultes. »

Conseil local

De méme, toutes les régies de la santé indiquent
que le gouvernement pourrait faire plus pour
les aider a soutenir les adultes autistes. Nous
leur avons demandé ce que le gouvernement
devrait faire :

* 88 % veulent des conseils spécifiques;
* 96 % plus d'argent;
* 88 % des exemples de bonne pratique;

e 75 % plus de formation pour le développe-
ment professionnel.

« Malheureusement, quand c'est une question de financement,
les adultes qui ont un TSA font toujours face a beaucoup de
frustrations, car ni les services en déficience intellectuelle
ni ceux en santé mentale pour adultes n'ont les budgets
nécessaires. Les solutions sont la mise en commun

des budgets, la formation commune et les forums de
bonne pratique, une participation plus étroite du client
et un directeur désigné pour les TSA dans les régies
de la santé et les conseils locaux. »

Régies de la santé

Nous avons recu une réponse emphatique des
conseils locaux et des responsables des soins
primaires. Leur message est clair : le gouverne-
ment doit faire plus pour s'assurer que les
adultes autistes puissent accéder a |'appui
dont ils ont besoin.

Le gouvernement devrait augmenter le
pouvoir, I'expertise et le leadership du
département de la santé en autisme.

Le gouvernement devrait s'assurer qu'il y
a un soutien régional pour aider les
conseils locaux et les régies de la santé a
implanter les bonnes pratiques.

Le gouvernement devrait émettre des
directives statutaires aux conseils locaux
pour lever les barrieres qui empéchent des
adultes autistes d'accéder aux services,
et produire des guides de bonnes
pratiques pour des conseils locaux.

La commission parlementaire de la santé
devrait tenir une enquéte en autisme.



Conclusion

Le gouvernement du Royaume-Uni a endossé sept recommandations
Du Rovyaume-UN1I qui s'adressent a tous les adultes. Les voici :

* avoir une meilleure santé physique et mentale;
» profiter d'une meilleure qualité de vie;

e contribuer positivement a la société;

e pouvoir choisir et contréler sa vie;

* étre exempt de toute discrimination;

e bénéficier d'un bien-étre économique;

* vivre dans la dignité.

Nous trouvons que ces recommandations qui s'adressent a tous les adultes
ne sont qu’une liste de souhaits dans le cas des adultes autistes.

Les adultes autistes n‘ont pas une bonne santé physique et mentale
* 63 % ne recoivent pas assez d'aide pour répondre a leurs besoins;
* 67 % ont vécu de I'anxiété a cause du manque de soutien;

* Plus de 60 % des personnes qui disent qu’elles n‘ont pas requ assez
de support pensent qu’avec plus de soutien leur état de santé général
s'améliorerait.

Les adultes autistes n'ont pas une qualité de vie décente

* 75 % n’ont pas d’ami ou croient qu'il est difficile ou trés difficile de
se faire des amis;

* 72 % aimeraient passer plus de temps en compagnie d’autres personnes.

Les adultes autistes ne sont pas en situation de contribuer
positivement a la société

e Seulement 15 % ont un emploi a plein temps;

* 66 % ne travaillent pas du tout.

Les adultes autistes n'ont pas le choix et le contrdle de leur vie

* Seulement 14 % vivent dans leur propre appartement ou maison
avec de l'aide;

* 37 % aimeraient vivre dans leur propre appartement ou maison avec
de I'aide;

e Seulement 27 % ont un plan de soins ou de services centrés sur leurs
besoins.



Du RoyAumE-UNI

Les adultes autistes ne sont pas exempts de foute discrimination

* 60 % ont vécu des problémes dans leur tentative de recevoir de
I"aide des conseils locaux ou des agences de santé;

* 42 % de ces personnes se sont fait dire que la raison de ce manque
était I'absence de services appropriés;

* Plus de 70 % de ceux qui vivent seuls disent qu'ils ont été battus ou
harcelés.

Les adultes autistes n‘'ont pas de bien-&tre économique

e Plus de 60 % dépendent de leur famille pour arriver financiérement.

Les adultes autistes ne vivent pas dans la dignité

e Seulement 20 % des adultes recoivent de |'aide pour les activités de
la vie quotidienne;

* 44 % des parents ou aidants croient que leur fils ou leur fille bénéfi-
cierait d'une aide appropriée.

Cette situation ne devrait pas exister.

Notre rapport veut suggérer au gouvernement,

aux autorités locales et aux responsables des soins primaires,
les modifications qui doivent &tre apportées

pour que les adultes autistes puissent vivre pleinement.
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Conclusion

Les adultes autistes n‘'ont pas une bonne santé physique
et mentale

e L'école terminée, il n'y a plus rien. Isolés, et sans aide, ils sont sujets
a des dépressions a répétition, a des troubles de comportement, et
méme plus.

Les adultes autistes n'ont pas une qualité de vie décente

e |Is sont seuls, incompris, sans activités valorisantes.

Les adultes autistes ne sont pas en situation de contribuer
positivement a la société

e Trés peu réussissent a se trouver un emploi et, sans aide, a le conserver.

Les adultes autistes n'ont pas le choix et le contréle de leur vie

e llIs habitent avec leurs parents, sans aide, ni pour eux-mémes ni pour
leurs parents;

e Sans soutien, il est tres difficile de vivre en appartement.

Les adultes autistes ne sont pas exempts de foute discrimination
e |Is sont rejetés, harcelés et battus;

e A cause de leur comportement différent, ils ont des démélés avec la
justice.

Les adultes autistes n'ont pas de bien-tre économique

e lls vivent dans la pauvreté, méme s'ils sont dipldmés universitaires.

Les adultes autistes ne vivent pas dans la dignité

® Sans travail valorisant correspondant a leurs capacités, comment
peuvent-ils avoir une bonne estime d'eux-mémes;

e Plusieurs adultes de bas niveau de développement plafonnent parce
qu'ils n'ont pas été reconnus et aidés.

Cette situation n'est pas acceptable.

Nous demandons au gouvernement d'apporter les modifications
nécessaires pour que nos adultes autistes puissent vivre
pleinement leur vie de citoyens autistes.




Glossaive

Les mots en vert sont propres

Les mots en

au Royaume-Uni.

sont propres
au Québec.

AmI SOUTIEN (befriender)
Un ami soutien est un volontaire qualifié qui accompagne
régulierement une personne pour lui permettre de participer
aux activités sociales.

CHAMPION® *
Défenseur attitré d'une cause.

CONSEIL LOCAL (Local authority)
Au Royaume-Uni les conseils locaux dispensent les services
sociaux et de santé dans les régions.

CRDITED
Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en
troubles envahissants du développement. Etablissements qui
sont chargés de donner les services aux personnes présentant
une déficience intellectuelle ou un trouble envahissant du déve-
loppement et ce, dans toutes les régions.

CSSS

Centre de santé et de services sociaux.

En résumé, les responsabilités des CSSS sont de promouvoir la
santé et le bien-étre; accueillir, évaluer et diriger les personnes et
leurs proches vers les services requis et de prendre en charge,
accompagner et soutenir les personnes vulnérables. En tant
qu’établissements, ils doivent également offrir une gamme de
services généraux de santé et de services sociaux et certains
services spécialisés. Par ailleurs, afin de couvrir I'ensemble des
besoins de sa population qu’il ne peut combler a lui seul, le CSSS
doit conclure des ententes de services avec d'autres partenaires
(cliniques médicales, groupes de médecine de famille, centres
jeunesse, centres de réadaptation, organismes communautaires,
centres hospitaliers universitaires, etc.).

DEFICIENCE INTELLECTUELLE (Learning disability)
Au Royaume-Uni, la déficience intellectuelle est reconnue sous le
nom de Learning Disability c’est a dire « trouble d’apprentissage ».

DEPARTEMENT DE LA SANTE
Au Royaume-Uni, c'est le ministére qui a la responsabilité de
déterminer les standards des soins de santé au pays, incluant le
NIH.

* ¥ Ces définitions sont valables & la fois pour le Royaume-Uni et pour le Québec.
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FACS

Acces équitable aux soins de santé.

FQATED

Fédération québécoise de l'autisme et des autres troubles
envahissants du développement.

GROUPES SOCIAUX™® *

NAS

NIH

NHS

REGIE

TSA*

Différents groupes qui permettent a des personnes qui ont un
intérét commun de se réunir et de participer a des activités sociales
dans une localité.

Au Royaume-Uni, National Autistic Society.

National Institute of Health. Organisme qui gére tous les services
de santé du Royaume-Uni.

National Health Service

DE LA SANTE (Primary care trust)

Au Royaume-Uni, la régie de la santé est I'organisation locale de
la NHS qui a la responsabilité globale de la planification et de la
dispensation des services de santé et de I'amélioration de la santé
des personnes dans son secteur. Elle travaille étroitement avec le
conseil local en santé et les autres agences qui fournissent des
services sociaux et de santé dans la région et s'assure que les
besoins (ici en déficience intellectuelle et en santé mentale) sont
satisfaits. 80 % du budget du NHS est accordé aux régies de la
santé.

*

Trouble dans le spectre de I'autisme. Regroupement des différentes
formes de I'autisme. Comprend I'autisme (le trouble autistique
ou autisme de Kanner), le syndrome d’Asperger et les troubles
envahissants du développement non spécifiés (TED-NS).

* * Ces définitions sont valables & la fois pour le Royaume-Uni et pour le Québec.



Advesses electvoniques Utiles

Les adresses en vert sont propres
au Royaume-Uni.

Les adresses en sont propres
au Québec.

http://www.msss.gouv.qc.ca/reseau/rls/

Pour comprendre le réseau de la santé et des services sociaux du
Québec.

http://www.dh.gov.uk/en/Aboutus/HowDHworks/index.htm

Pour comprendre le réseau de la santé et des services sociaux du
Royaume-Uni.

http://www.autisme.qc.ca

Pour visiter le site de la FQATED et pour obtenir une copie de ce
document.

http://www.nas.org.uk

Pour visiter le site de la NAS et pour obtenir une copie de | Exist
ou Think differently.

http://www.msss.gouv.qc.ca
Section Documentation, rubrique Publications

Pour obtenir les documents suivants :

e Un geste porteur d’avenir. Des services aux personnes présentant
un trouble envahissant du développement, a leurs familles et
a leurs proches.

e (Cadre de référence national pour la conclusion d’ententes de
services entre les centres de santé et de services sociaux et les
centres de réadaptation en déficience intellectuelle.



