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LANGAGE AXÉ
SUR L’IDENTITÉ VERSUS SUR LA PERSONNE 1

* Aligné avec les recommandations d’autres chercheurs 5,
6

Préférence
d’une majorité 2,3,4

Perçu offensant par 
une majorité 2,3,4
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LANGAGE AXÉ
SUR L’IDENTITÉ VERSUS SUR LA PERSONNE 1

*Aligné avec les recommandations d’autres chercheurs 5,6

Préférence
d’une majorité 2,3,4

Perçu offensant par 
une majorité 2,3,4

Préférence ≠ nécessairement représentative de l’ensemble de
la communauté

Positionnement politique è enracinement et reconnaissance
de l’autisme comme identité sociale positive
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AU TERME DE LA PRÉSENTATION,VOUS POURREZ:

1. Comprendre les conclusions d’une étude descriptive menée auprès de 
parents autistes québécois portant sur les facteurs influant sur leur 
expérience (forces et défis)

2. Initier une réflexion quant à:

a) l’écart entre les obstacles réellement rencontrés et les ressources de sou1en
actuellement disponibles

b) l’importance de la reconnaissance et de la mise en lumière du savoir expérien1el

Ø l’écart entre ce savoir expérien1el et le savoir professionnel qui inspire l’offre de
services et de sou1en

Présentation Symposium 2021 du GRAADA



1. Comprendre les conclusions d’une 
étude descriptive menée auprès de 
parents autistes québécois portant sur 
les facteurs influant sur leur expérience
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MISE EN CONTEXTE

§ ↑ de l’intérêt pour le vécu et les expériences des
adultes autistes
§ La plupart des publications portent sur le rôle de

travailleurs
§ Très peu se sont attardées à la réalité associée au

rôle de parents, d’après le point de vue des
adultes autistes 7

Présentation Symposium 2021 du GRAADA



MISE EN CONTEXTE

§ ↑ de l’intérêt pour le vécu et les expériences des
adultes autistes
§ La plupart des publications portent sur le rôle de

travailleurs
§ Très peu se sont attardées à la réalité associée au

rôle de parents, d’après le point de vue des
adultes autistes 7

Celles qui l’ont fait s’attardaient sur

La maternité 8,9
La satisfaction 

liée avec la 
parentalité 10

L’efficacité
parentale 11

L’expérience  
d’élever des 

enfants 7
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DÉMARCHE SCIENTIFIQUE EN BREF

Étude qui faisait partie d’une 
recherche plus vaste sur la 
participation sociale des adultes 
autistes

Devis descriptif 
transversal
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DÉMARCHE SCIENTIFIQUE EN BREF

Objectif
Documenter les avantages et les défis de la parentalité pour :
• les parents autistes
• les parents autistes d’un enfant autiste

Collecte de données

Analyse
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DÉMARCHE SCIENTIFIQUE EN BREF

Objectif
Documenter les avantages et les défis de la parentalité pour :
• les parents autistes
• les parents autistes d’un enfant autiste

Collecte de données
Questionnaire en ligne
• 4 questions ouvertes
• questionnaire sociodemographique

Analyse
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DÉMARCHE SCIENTIFIQUE EN BREF

Objectif
Documenter les avantages et les défis de la parentalité pour :
• les parents autistes
• les parents autistes d’un enfant autiste

Collecte de données
Questionnaire en ligne
• 4 questions ouvertes
• questionnaire sociodemographique

Analyse
Analyse de contenu inductive

• Co-codé de façon indépendante 12

• Categories, puis sous-catégoriesPrésentation Symposium 2021 du GRAADA



RÉSULTATS

Portrait sommaire des personnes 
participantes (n=47)

Mère 88%

Francophone 90%

Caucasienne 97%

≥ 31 ans 89%

Vivant en couple (marié ou union de fait) 71%
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RÉSULTATS

Portrait sommaire des personnes 
participantes (n=47)

Mère 88%

Francophone 90%

Caucasienne 97%

≥ 31 ans 89%

Vivant en couple (marié ou union de fait) 71%

Parent d’au moins 1 enfant autiste 63%
Présentation Symposium 2021 du GRAADA



RÉSULTATS

Nombre d’enfant(s) / personne
participante

1 31%

2 33%

3 23%

4 13%
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RÉSULTATS – LES AVANTAGES D’ÊTRE UN PARENT AUTISTE

Caractéristiques propres à l’autisme sur lesquelles il est possible 
de potentialiser pour soutenir et accompagner le développement 
de l’enfant

« Je suis cohérente, prévisible et constante dans mes  
interventions auprès de mon enfant. Je lui procure un horaire 
stable. »

« Moins rigide sur certaines choses [que les parents non-
autistes], on s'amuse souvent. »

« Capacité accrue à mettre en application et à maintenir les 
recommandations [données] par des professionnels de la 
santé ou [trouvées dans] des écrits. Comparativement aux 
autres parents, je n'abandonne par facilité, c’est-à-dire que 
lorsque je sais ce qui est bien, je le mets réellement en place. »

« Un bonheur à partager des détails visuels, des petites  
choses. »Présentation Symposium 2021 du GRAADA



RÉSULTATS – LES BÉNÉFICES D’ÊTRE UN PARENT AUTISTE

Caractéristiques propres à l’autisme sur lesquelles il est possible 
de potentialiser pour soutenir et accompagner le développement 
de l’enfant (suite)

« [Pouvoir] prendre des décisions éclairées concernant mes 
enfants, car je m'informe absolument sur tout. »

« [J’encourage et] favorise chez mon enfant le développement 
d'une pensée critique; par opposition au conformisme que 
j'observe chez d'autres parents »

« Mon hypersensibilité m'a aidé à bien saisir les besoins de 
mon enfant. »
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RÉSULTATS – LES BÉNÉFICES D’ÊTRE LE PARENT AUTISTE D’UN
ENFANT AUTISTE

Bénéfices d’une réalité partagée

« Mon conjoint et moi sommes capables de verbaliser ce que 
nos enfants vivent de manière plus tangible pour les autres 
adultes étant donné que nous avons, nous aussi, dû passer par  
là. »

« Avoir une bonne connaissance, compréhension et lecture 
des défis et difficultés des mes enfants. Pouvoir les  
comprendre et les accepter comme ils sont [… Pouvoir] les 
soutenir, les supporter et leur permettre d'avoir une meilleur  
qualité de vie et d'estime d'eux-mêmes […] »

« J’ai une compréhension expérientielle de comment [mes
enfants] se sentent, pas seulement intellectuelle »
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RÉSULTATS – LES BÉNÉFICES D’ÊTRE LE PARENT AUTISTE D’UN
ENFANT AUTISTE

Bénéfices d’une réalité partagée (suite)

« Il est également plus facile de ne pas sentir de 'rejet' quand  
nos enfants ne nous regarde pas dans les yeux ou ne veulent 
pas donner de câlin. »

« […] je suis bien placée pour la comprendre et l'éduquer 
pour qu'elle gère sa propre énergie. »

« Je suis […] proactive [pour mettre] en place un 
environnement plus calme et adapté à leur hypersensibilité au 
bruit et à la lumière. »

« [mon enfant] m'aide à comprendre ma propre enfance et [à] 
me pardonner mes erreurs. »
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RÉSULTATS – LES DÉFIS D’ÊTRE UN PARENT AUTISTE

Barrières environnementales

« […] manque de soutien adapté […] »

« [Faire face au] jugement des acteurs [prestataires de service] de 
la petite enfance/enfance »
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RÉSULTATS – LES DÉFIS D’ÊTRE UN PARENT AUTISTE

Barrières environnementales

« […] manque de soutien adapté […] »

« [Faire face au] jugement des acteurs [prestataires de service] de 
la petite enfance/enfance »

Comprendre et répondre aux besoins de l’enfant

« Gérer les émotions des enfants. Je peux sembler ne pas m'y  
intéresser,alors que je ne les comprends juste pas.»

« Bien communiquer avec eux.Réussir à comprendre ceux  
qui sont neurotypiques [non-autistes].»

« Malgré qu'il y a de l'exclusion et de l'injustice […],outiller  
[au] mieux mon fils pour le préparer à son avenir,à défendre  
ses droits,à s'accepter comme il est,à [maintenir son] estime  
de soi […],à détecter ses forces et ce qui lui fait du bien.»
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RÉSULTATS – LES DÉFIS D’ÊTRE UN PARENT AUTISTE

Interaction entre certaines des caractéristiques associées à
l’autisme et l’expérience de la parentalité

« Il y a eu des défis sensoriels lors de la grossesse et lorsque 
que mon enfant était bébé, mais j'ai réussi à composer avec. »

« Avec les enfants des autres ça allait, mais avec les miens c'est  
carrément épuisant.Tout devient une question de [gestion] 
d’énergie. »
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RÉSULTATS – LES DÉFIS D’ÊTRE UN PARENT AUTISTE

Interaction entre certaines des caractéristiques associées à
l’autisme et l’expérience de la parentalité

« Il y a eu des défis sensoriels lors de la grossesse et lorsque 
que mon enfant était bébé, mais j'ai réussi à composer avec. »

« Avec les enfants des autres ça allait, mais avec les miens c'est  
carrément épuisant.Tout devient une question de [gestion] 
d’énergie. »

Défis parentaux – non spécifiques aux parents autistes

« Gérer le temps avec le travail, souper, bain, devoirs, etc... »

« Les mêmes que tous les parents: éduquer, s'inquiéter et être  
moins disponible pour soi et les autres. »
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RÉSULTATS – LES DÉFIS INHÉRENTS À L’EXPÉRIENCE D’ÊTRE LE
PARENT AUTISTE D’UN ENFANT AUTISTE

Inadéquation entre les besoins/fonctionnement (parents vs. 
enfant)

« Avoir plusieurs enfants qui ont des besoins particuliers, alors
que j’ai, moi aussi, des défis en lien avec mon autisme. »

« [Ma fille autiste] a des comportements différents [des 
miens] et ça me déstructure. »

« Être présente pour elle, lorsque je suis [en surcharge]. »
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RÉSULTATS – LES DÉFIS INHÉRENTS À L’EXPÉRIENCE D’ÊTRE LE
PARENT AUTISTE D’UN ENFANT AUTISTE

Inadéquation entre les besoins/fonctionnement (parents vs. 
enfant)

« Avoir plusieurs enfants qui ont des besoins particuliers, alors
que j’ai, moi aussi, des défis en lien avec mon autisme. »

« [Ma fille autiste] a des comportements différents [des 
miens] et ça me déstructure. »

« Être présente pour elle, lorsque je suis [en surcharge]. »

Défis inhérents à l’expérience d’être parents d’un enfant autiste –
non spécifiques parents autistes

« Difficulté à aller dans des endroits publics. Difficulté à avoir 
des nuits acceptables. »
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2. Initier une réflexion quant à:
a)l’écart entre les obstacles réellement
rencontrés et les ressources de soutien
actuellement disponibles
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DISCUSSION

¡ Être parent = un rôle qui est parfois source de défis,et ce,pour tout le monde
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DISCUSSION

¡ Être parent = un rôle qui est parfois source de défis,et ce,pour tout le monde

Chez les adultes autistes

Avantages
↓ 

Caractéristiques  
individuelles, 
associées à 
l’autisme
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DISCUSSION

¡ Être parent = un rôle qui est parfois source de défis,et ce,pour tout le monde

Chez les adultes autistes

Avantages
↓ 

Caractéristiques  
individuelles, 
associées à 
l’autisme

Défis
↓ 

Caractéristiques  
individuelles, 
mais aussi et 

surtout!, liées à  
la société
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¡ Nombre important de défis inhérents à des barrières
environnementales,p.ex.:

§ Stigmatisation § Manque/ l’absence de
services de soutien
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¡ Nombre important de défis inhérents à des barrières
environnementales,p.ex.:

Pourtant,l’essential des services de soutien existant =  
orientés sur le développement d’habiletés et de 
compétences…

§ Stigmatisation § Manque/ l’absence de
services de soutien
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2. Initier une réflexion quant à:
b) l’importance de la reconnaissance et de la mise en
lumière du savoir expérientiel

Ø l’écart entre ce savoir expérientiel et le savoir 
professionnel qui inspire l’offre de services et de 
soutien
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Influence du modèle
biomédical Soutien/ services qui
• Sur les milieux et les services ciblent des « déficits » 
ou
• Sur la représentation de des comportements

l’autisme

Absence de soutien et 
écart entre les obstacles 
réellement rencontrés & 

les ressources 
disponibles

écart
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Influence du modèle
biomédical
• Sur les milieux et les services
• Sur la représentation de

l’autisme

Soutien/ services qui 
ciblent des « déficits » ou  

des comportements

Absence de soutien et 
écart entre les obstacles 
réellement rencontrés & 

les ressources 
disponibles

écart
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PIÈGE ÉPISTÉMOLOGIQUE ET ÉTHIQUE

Capacitisme:
§ postulat: il existe des individus qui ne « manquent de rien » / sont sans

« incapacités » è norme sociale désirable 13,14

Évaluer ou juger les façons d’être et d’agir p/r à cette norme 
conduit à une différenciation et une hiérarchisation qui dévaluent 

les individus 15,16 – dont les parents autistes
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PIÈGE ÉPISTÉMOLOGIQUE ET ÉTHIQUE

Capacitisme:
§ postulat: il existe des individus qui ne « manquent de rien » / sont sans

« incapacités » è norme sociale désirable 13,14

(sur) valorisation de certaines capacités p/r à d’autres = terreaux pour la 
discrimination inique et les jugements défavorables à l’endroit d’individus dont 

le corps,le cerveau et le fonctionnement sont différents 15,16
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PIÈGE ÉPISTÉMOLOGIQUE ET ÉTHIQUE

Rôle de parents n’échappe pas aux biais capacitistes,lesquels teintent le  
jugement social, la prestation de services,ainsi que la recherche
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PIÈGE ÉPISTÉMOLOGIQUE ET ÉTHIQUE

Rôle de parents n’échappe pas aux biais capacitistes,lesquels teintent le  
jugement social, la prestation de services,ainsi que la recherche

Pour ↓ l’écart entre le savoir expérientiel détenu par les parents autistes et le 
savoir professionnel qui inspire l’offre de services et de soutien

Personnes prestataires de service et chercheuses doivent:
§ prendre conscience des biais capacitistes qui influencent leur 

positionnement et leur approche
§ se doter d’outils permettant de soutenir des démarches à visées

émancipatoires.
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Appel à la mise en place d’actions macro,méso et exosystémiques pour:

§ Changer les perceptions et l’attitude à l’égard des parents autistes
§ Éliminer les barrières environnementales

EN CONCLUSION
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Rallier les parents autistes autour d’une expérience positive commune,par 
la reconnaissance et la mise en lumière les forces que l’autisme peut 
conférer à l’exercice du rôle parental.

EN CONCLUSION
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¡ Marjorie Désormeaux-Moreau

¡ Marjorie.Desormeaux-moreau@usherbrooke.ca
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Financement
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