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Les adolescents et les jeunes adultes présentant un trouble du spectre de
I’autisme (TSA) nécessitant un soutien trés important demeurent
fréquemment exclus des milieux scolaire, communautaire et
professionnel, en raison de limitations communicationnelles
significatives et d’un acces restreint a des services adaptés. Cette étude,
fondée sur le modéle écologique de Simplican et al. (2015), examine les
facilitateurs de I’inclusion sociale a partir de discussions asynchrones
en ligne menées aupres de meres. Les résultats mettent en évidence les
habiletés communicationnelles, la motivation et les intéréts, ainsi que
les attitudes positives, les connaissances, la compréhension et les
interventions ajustées comme leviers individuels et interpersonnels. Les
facilitateurs organisationnels et communautaires incluent notamment
I’offre de services adaptés et spécialisés. Sur le plan organisationnel, ils
reposent sur la stabilité des milieux et des personnes intervenantes, ainsi
que sur la formation du personnel, tandis que sur le plan
communautaire, ils s’appuient sur l’implication parentale et une
collaboration intermilieux soutenue. Enfin, au niveau sociopolitique, la
sensibilisation et la reconnaissance favorisent la disponibilité et la
flexibilité des ressources, essentielles a une inclusion durable.
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! Le terme « TSA » utilisé seul renvoie a la catégorie diagnostique.
Les usages linguistiques varient dans la littérature scientifique ainsi
que parmi les personnes concernées. Cet article s’inscrit dans une
conceptualisation du TSA comme trouble neurodéveloppemental,
compte tenu des effets fonctionnels, des comorbidités et de la

Introduction

Les personnes ayant un trouble du spectre de
Pautisme (TSA) présentent des profils de
fonctionnement variés (Agence de santé publique du
Canada, 2022). Selon Waizbard-Bartov et al. (2024), le
diagnostic de TSA a lui seul ne permet pas d’inférer le
niveau de fonctionnement d’une personne au sein de la
société et le potentiel cognitif de ces personnes
demeure souvent sous-estimé (Courchesne et al., 2015;
Russell et al., 2019). L’inclusion sociale des jeunes
ayant un TSA est notamment complexifiée par des
difficultés sur le plan de la communication sociale
(Otero et Copeland, 2020). Par ailleurs, la recherche
met en évidence des lacunes d’accessibilité a la
formation (Commission des droits de la personne et des
droits de la jeunesse, 2018) et au marché du travail
(Office des personnes handicapées du Québec, 2022).
Etant donné que les jeunes ayant un TSA réalisent
rarement leur plein potentiel académique et
professionnel (Sosnowy et al., 2018), il apparait
essentiel de mettre en lumiére les facteurs qui facilitent
leur inclusion sociale afin d’élaborer des stratégies
ciblées pour la soutenir.

Problématique
Trouble du spectre de I’autisme

Selon la cinquiéme version révisée du Manuel
diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-
5-TR; American Psychiatric Association [APA], 2023),
le TSA! est un trouble neurodéveloppemental défini par

souffrance associée, particuliérement présents chez les jeunes ayant
un TSA de niveau3, population ciblée par cette étude. En
conséquence, un langage centré sur la personne est privilégié (p. ex.,
«jeunes présentant un TSA »), tout en demeurant attentif aux
préférences identitaires et au concept de neurodiversité.
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deux criteres diagnostiques principaux : (a) des déficits
persistants dans la communication sociale et les
interactions sociales et (b) des comportements, des
activités ou des intéréts restreints et répétitifs. Le
premier critére inclut des difficultés de réciprocité
sociale ou émotionnelle, des anomalies des
comportements non verbaux de communication, ainsi
que des difficultés a développer, maintenir et
comprendre les relations sociales. Le second critére se
manifeste par: (a) une gestuelle ou un langage
stéréotypé ou répétitif, (b) une adhésion rigide a des
routines ou des rituels, (c) des intéréts restreints d'une
intensité atypique ou (d) une sensibilité¢ anormalement
accrue ou réduite aux stimulations sensorielles. En
somme, les profils cognitifs et comportementaux des
personnes ayant un TSA sont hétérogénes et marqués
par une manicre singuliére d’agir et d’interagir avec
I’environnement. Pour chacun de ces deux critéres
diagnostiques, la sévérité doit étre établie en fonction
du niveau de soutien requis par la personne (APA,
2023).

Niveaux de sévérité

Trois niveaux de sévérité servent a décrire les
difficultés de la personne sur le plan de la
communication sociale et des comportements ou des
activités, et définissent I’intensité du soutien nécessaire
: le niveau 1 (nécessitant un soutien), le niveau 2
(nécessitant un soutien important) et le niveau 3
(nécessitant un soutien trés important). Le TSA de
niveau 3 se caractérise par des altérations séveres de la
communication sociale, incluant I’absence de langage
verbal ou 1’'usage de quelques mots intelligibles, ainsi
que par une grande difficulté a initier et & maintenir les
interactions sociales. Les personnes dont la sévérité des
symptomes atteint ce niveau manifestent aussi des
comportements rigides marqués, lesquels
compromettent significativement le fonctionnement
dans tous les domaines de la vie. Elles requierent ainsi
un soutien constant et intensif, qualifié de trés
important, en raison de difficultés séveres de
communication et de comportements atypiques
résistants au changement (APA, 2023). Ces
manifestations augmentent par ailleurs le risque
d’exclusion sociale chez les personnes concernées
(Otero et Copeland, 2020).

Exclusion sociale et trouble du spectre de ’autisme

La littérature scientifique montre que les jeunes
ayant un TSA subissent diverses formes d’exclusion,
que ce soit en milieu scolaire, en contexte d’emploi ou
lors d’activités communautaires, souvent perpétrées par
des personnes intervenantes, des pairs ou des membres
de la famille (Deslauriers, 2017; Gomez-Mari et al.,
2022; Gray et al., 2014; Kinnear et al., 2016; Sasson et
al., 2017; Spoor et al, 2021; Walton, 2019).

Parall¢lement, plusieurs études soulignent que la
stigmatisation vise les personnes présentant un TSA, et
ce, a tout age (Forrest et al., 2020; Leroux-Boudreault et
Poirier, 2017; Weiss et al., 2015). La stigmatisation se
traduit par des attitudes et des comportements négatifs
qui visent les caractéristiques d’un groupe ou de
certaines personnes (Hurley-Hanson et al., 2020).

Selon Chapdelaine et al. (Accepté), les
adolescents et jeunes adultes ayant un TSA nécessitant
un soutien trés important se situent majoritairement du
coté de I’exclusion sur le continuum de 1I’inclusion
sociale. Cette exclusion se manifeste notamment par le
rejet, I’ignorance intentionnelle ou la stigmatisation, et
elle serait évitable (Chapdelaine et al., accepté). Elle
prend aussi la forme d’une exclusion fonctionnelle, soit
des besoins non comblés malgré I’accés aux services
publiques, une réalité rapportée par 93,5 % des parents
d’adultes ayant un TSA (Platos et Pisula, 2019).

L’insuffisance des services disponibles pour
répondre adéquatement aux besoins des jeunes a
fréquemment été associée a des parcours scolaires
compromis et a une intensification des manifestations
symptomatiques (Anderson et al., 2018). Dans ce
contexte, des investigations scientifiques
supplémentaires s’averent nécessaires afin de mieux
cerner les difficultés propres aux différents
sous-groupes de jeunes présentant un TSA, dont les
défis demeurent hétérogeénes, et d’en dégager des pistes
d’intervention fondées sur des données probantes
(Anderson et Butt, 2018). Les études scientifiques
doivent accorder une attention particuliére aux jeunes
présentant un TSA nécessitant un soutien tres
important, puisqu’ils demeurent sous-représentés dans
les travaux sur la participation sociale (Okkenhaug et
al., 2024).

Etat de la recherche scientifique sur les jeunes ayant
un trouble du spectre de ’autisme nécessitant un
soutien trés important

Selon Reiter et al. (2019), les études sur la
connectivité  fonctionnelle, définie comme Ia
synchronisation de I’activité entre les régions
cérébrales  indépendamment des  connexions
structurelles, doivent tenir compte du niveau de
sévérité clinique. Les jeunes présentant un TSA
nécessitant un soutien trés important montrent en effet
des profils distincts d’organisation des réseaux
neuronaux, plutdt qu’une simple amplification des
anomalies observées chez ceux nécessitant un soutien
moindre, ce qui appelle a des interventions
spécifiquement adaptées (Reiter et al., 2019).

Or, cette distinction demeure insuffisamment
prise en compte, notamment en raison de la sous-
représentation des personnes ayant un TSA nécessitant
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un soutien trés important dans la recherche scientifique
(Wachtel et al., 2024). Selon Jack et Pelphrey (2017),
moins de 11 % des participants sont minimalement
verbaux, malgré la proportion estimée a 26,7% de
jeunes ayant un TSA nécessitant un soutien tres
important (Hughes et al., 2023), et les études sur les
traitements visant cette population ont diminué au fil
du temps (Stedman et al., 2019). Cette lacune
s’explique en partie par des défis méthodologiques et
éthiques importants, incluant la complexité de la
collecte de données directes (Tager-Flusberg, 2017),
les difficultés communicationnelles et
comportementales (Siegel, 2018, Tager-Flusberg et
Kasari, 2013), ainsi que les limites des outils
d’évaluation standardisés (Kasari et al., 2013; Plesa
Skwerer et al., 2016).

Par ailleurs, des incertitudes persistent quant a
la wvalidit¢é des données recueillies au moyen de
dispositifs de communication alternative (Teachman et
al., 2018) et a la capacité des personnes participantes a
consentir de manicre éclairée (Hamilton et al., 2017).
Ces contraintes contribuent ainsi a une pénurie de
connaissances sur ce groupe (Hills, 2020). Dans ce
contexte, le recours aux parents comme informateurs
privilégiés apparait pertinent: leur position leur
permet de documenter de manicre globale Ie
fonctionnement et le vécu de leur enfant, au-dela des
observations partielles des personnes intervenantes
(des Rivicres-Pigeon et al., 2023; Kruithof et al.,
2024).

Cadre théorique
Inclusion sociale

L’inclusion sociale référe a un processus
dynamique qui engage a la fois la personne et son
environnement, et qui repose sur la valorisation de la
diversit¢ (Chenoweth et Stehlik, 2004). Selon
Simplican et al. (2015), elle résulte de 1’articulation de
deux domaines majeurs: (1) les relations
interpersonnelles et 2) la  participation
communautaire. Le premier domaine renvoie au
développement de relations entre des personnes
partageant un lien ou une caractéristique commune,
contribuant a la construction d’un réseau social et a des
possibilités d’épanouissement. Le second domaine se
manifeste par le degré d’engagement dans diverses
activités sociales, culturelles, éducatives ou de loisirs,
ainsi que dans l’utilisation des services offerts par la
communauté. Les auteurs proposent un modéle
écologique (voir Figure 1) qui met en évidence
I’influence des facteurs individuels, interpersonnels,
organisationnels, communautaires et sociopolitiques
sur ces deux domaines. Dans cette perspective, les
particularités personnelles (p. ex., age, attitudes,
intéréts) facilitent ou entravent I’inclusion selon leur

interaction avec l'environnement dans lequel évolue la
personne. De méme, les valeurs sociétales et les
politiques publiques (facteurs sociopolitiques), 1’offre
de services (facteurs communautaires), les structures et
les pratiques des milieux (facteurs organisationnels),
ainsi que les attitudes et les interventions des proches
ou des personnes professionnelles (facteurs
interpersonnels) s’inter-influencent et modulent les
habiletés mobilisées pour participer pleinement
(Simplican et al., 2015).

Facteurs
communautaires

Facteurs
organisationnels

Facteurs
interpersonnels

Facteurs
individuels

Figure 1.

Représentation  simplifiee du modéle écologique de
linclusion sociale. De « Defining social inclusion of people
with intellectual and developmental disabilities: An
ecological model of social networks and community
participation, » de S. C. Simplican, G. Leader, J. Kosciulek
et M. Leahy, 2015, Research in Developmental Disabilities,
38, p.25.

Psychologie positive

La psychologie positive propose une conception
de la santé mentale orientée vers le développement du
bien-étre, des ressources personnelles et des conditions
favorisant 1’épanouissement, plutét que vers la seule
réduction des symptomes (Keyes, 2002 ; World Health
Organization, 2005). Inspirée notamment par Jahoda
(1958) et Ryff (1989), elle met I’accent sur
I’autonomie, les émotions et les relations positives, la
maitrise de 1’environnement et la poursuite de buts
porteurs de sens (Paucsik et al., 2021). Contrairement
au modele traditionnel centré sur les déficits et la
psychopathologie, la psychologie positive vise a
comprendre ce qui soutient le fonctionnement optimal
et la participation sociale, et non seulement ce qui
entrave le fonctionnement (Martin-Krumm et
Tarquinio, 2021).

Appliqué a I’é¢tude de I’inclusion sociale, ce
cadre offre une orientation complémentaire et
cohérente : au lieu de relever les nombreux obstacles
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auxquels sont confrontés les jeunes ayant un TSA
nécessitant un soutien trés important, il incite a
examiner les conditions bénéfiques a leur
participation, qu’il s’agisse de forces individuelles, de
relations bienveillantes, de milieux adaptés ou de
politiques favorables. Par ailleurs, cette approche
enrichit la compréhension du vécu des jeunes et oriente
la conception d’interventions fondées sur des données
probantes. Elle met en lumicre des éléments porteurs
de potentiel, lesquels sont susceptibles d’optimiser
leur fonctionnement, tels que les ressources, les forces
et les leviers pouvant étre renforcés, y compris dans
des situations d’inclusion sous-optimale (Martin-
Krumm et Tarquinio, 2021).

Objectif

Cette ¢étude vise a approfondir la
compréhension de ’inclusion sociale d’adolescents et
de jeunes adultes ayant un TSA nécessitant un soutien
tres important. Plus précisément, [’objectif est
d’identifier, a partir des perceptions maternelles, les
facilitateurs individuels, interpersonnels,
organisationnels, communautaires et sociopolitiques
qui soutiennent 1’engagement de ces jeunes dans les
relations interpersonnelles et la  participation
communautaire.

Méthode

Les données de la présente étude proviennent
d'un projet plus vaste intitulé « Participation sociale
des adolescents et jeunes adultes autistes en milieux
scolaires et d'emploi : Analyser les obstacles pour
concevoir des services permettant de les surmonter »
(2020 — 2022). Dirigé par des Rivieres-Pigeon,
professeure et directrice de I'Equipe de recherche pour
I'inclusion sociale en autisme, ce projet est financé par
I'Office des personnes handicapées du Québec. 11 vise
a analyser les obstacles et les facilitateurs a la
participation sociale d’adolescents et de jeunes adultes
ayant un TSA en milieux scolaire et professionnel. Le
projet a été soumis au Comité d'éthique de la recherche
avec des étres humains de 1'Université du Québec a
Montréal.

Collecte des données. Les données sont recueillies au
moyen de groupes de discussion asynchrones en ligne.
Cette méthode engage des participants volontaires
dans des échanges interactifs, au sein d’un groupe
fermé et privé, hébergé sur la plateforme Facebook.
Chaque jour, durant 13 jours ouvrables, une nouvelle
question est publiée ; les personnes participantes
peuvent y répondre de n’importe ou, au moment qui
leur convient, ce qui contourne les contraintes de
temps et de déplacement (Lijadi et van Schalkwyk,
2015). Tout au long du processus de collecte des
données, les auxiliaires de recherche supervisent

quotidiennement les groupes de discussion : elles lisent
les commentaires et posent des questions
supplémentaires afin de dynamiser les échanges et
d’approfondir les réponses.

Outils de collecte de données. Dans le cadre du projet
principal, des questions ouvertes sont ¢laborées afin
d’identifier les obstacles et les facilitateurs a 1’inclusion
sociale dans les différents milieux de vie des jeunes.
Contextualisées et formulées pour susciter des
réponses personnalisées, elles invitent les personnes
participantes a décrire des événements inclusifs ou
exclusifs vécus par le jeune ayant un TSA.

Pour introduire ces questions, divers supports
sont utilisés : extraits de textes (p. ex., fiche de conseils
pour dévoiler un diagnostic), images (p. eX., jeunes
jouant a un jeu vidéo) ou extraits vidéo (p. ex.,
rencontre de plan d’intervention). Ces éléments visent
a stimuler la réflexion autour de thémes tels que le
développement de I’autonomie, le dévoilement du
diagnostic ou la participation a des activités
parascolaires, et a favoriser 1’expression du vécu
d’inclusion ou d’exclusion sociale.

Recrutement. Le recrutement s’effectue au moyen
d’invitations a participer diffusées sur les réseaux
sociaux, tant par un organisme spécialis¢ dans le
domaine du TSA (Fédération québécoise de I’autisme)
que par les étudiantes et les chercheuses impliquées. En
cours de processus, un appel supplémentaire est élaboré
afin d’interpeller spécifiquement des parents de jeunes
ayant un TSA nécessitant un soutien trés important, en
raison de leur faible présence initiale. Les personnes
volontaires répondant aux critéres d’inclusion
recoivent par courriel les informations relatives a
I’é¢tude ainsi que le formulaire de consentement,
qu’elles doivent remplir et retourner avant le début des
groupes de discussion.

Personnes participantes. Pour participer, les
personnes doivent résider au Québec, lire et s’exprimer
par écrit en frangais, étre a I’aise avec la plateforme
Facebook et étre le parent d’un adolescent ou d’un
jeune adulte ayant un TSA nécessitant un soutien trés
important. Bien que I’appel a participation s’adresse
tant aux meres qu’aux peres, ce sont 12 meres
d’adolescents et 6 meres de jeunes adultes ayant un
TSA nécessitant un soutien trés important, réparties en
quatre sous-groupes, qui ont pris part aux groupes de
discussion en ligne. Le présent article porte sur
I’analyse de leurs témoignages.

Analyse des données

L’analyse repose sur la méthode d’analyse
thématique de Braun et Clarke (2006). Toutes les
discussions issues des groupes de meéres des jeunes
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visés par cette ¢étude sont examinées. L’analyse
thématique débute par une familiarisation avec les
données, qui repose sur une lecture approfondie de
I’ensemble du corpus et la relecture ciblée de certains
passages. Cette immersion permet de générer des
codes a partir de segments pertinents des propos des
participantes. Une analyse déductive est menée afin
d’identifier les facteurs individuels, interpersonnels,
organisationnels, communautaires et sociopolitiques
qui favorisent I’inclusion sociale dans le cadre des
relations interpersonnelles et de la participation
communautaire (Simplican et al., 2015).

Conformément a Miles et al. (2014), le langage
des participantes est privilégié dans la création de
codes de type in vivo afin d’assurer une représentation
fidéle des données. Les codes sont ensuite analysés
afin de dégager des themes et les relations qui les
structurent, permettant ainsi de regrouper les unités
thématiques et d’atteindre un niveau d’inférence plus
¢levé. L’analyse itérative des discussions méne a
I’¢laboration d’un arbre thématique. Les thémes font
I’objet d’une révision visant a en assurer la cohérence
et la spécificité. Des allers-retours constants entre les
données et les thémes contribuent a la validation de
P’interprétation (Miles et al., 2014). Ce processus
d’analyse permet de dégager une compréhension
approfondie de la problématique étudiée.

Considérant 1’exposition fréquente de ces
jeunes a des situations d’exclusion (Chapdelaine et al.,
2026) et conformément a une perspective issue de la
psychologie positive, 1’analyse intégre la recherche
d’éléments porteurs de potentiel inclusif, tels que les
opportunités, les leviers et les ressources mobilisables
exprimés par les meres (Martin-Krumm et Tarquinio,
2021). L’ensemble de ces thémes, issus a la fois du
cadre théorique de I’inclusion sociale et de I’approche
positive, oriente I’examen des données a travers
chacun des systémes qui entourent le jeune.

RESULTATS

Les résultats qualitatifs sont présentés
conformément a I’objectif de ’¢tude : identifier les
facteurs favorisant I’inclusion sociale d’adolescents et
de jeunes adultes ayant un TSA nécessitant un soutien
trés important’>. En s’appuyant sur le modéle
écologique de Simplican et al. (2015), I’analyse
déductive des propos des méres est structurée en cing
catégories : facteurs individuels, interpersonnels,
organisationnels, communautaires et sociopolitiques.
Le tableau les facilitateurs a I’inclusion sociales.

2 Pour le reste du document, le niveau de soutien requis (tres
important) ne sera plus précisé afin d’alléger le texte.

Tableau 1.

Les facilitateurs a ['inclusion sociale d’adolescents et
de jeunes adultes ayant un trouble du spectre de
["autisme nécessitant un soutien trés important

Niveau Facilitateurs identifiés
Facteurs * Habiletés de communication
individuels * Motivation et expériences de réussite
* Intéréts personnels et préférences
relationnelles
Facteurs * Attitudes positives
interpersonnels * Connaissances du TSA et sensibilisation
» Compréhension juste des besoins et
capacités
* Interventions adaptées
Facteurs * Services spécialisés et individualisés
organisationnels e« Stabilité des milieux et des personnes
intervenantes
* Formation du personnel intervenant
Facteurs * Activités communautaires accessibles et
communautaires  adaptées
* Reconnaissance et implication des parents
* Collaboration intermilieux
Facteurs * Flexibilité des services
sociopolitiques * Disponibilité des ressources humaines et

financiéres

« Sensibilisation sociétale et reconnaissance
de la diversité des fonctionnements
neurocognitifs

La section suivante détaille les principaux facilitateurs
dégagés a partir des propos des meéres.

Facteurs individuels : importance de
I’autodétermination
Les caractéristiques individuelles et

I’autodétermination jouent un rdle central dans
I’inclusion sociale des jeunes. Trois facilitateurs se

dégagent

les habiletés de communication, la

motivation, ainsi que les intéréts personnels, lesquels
influencent la qualité des interactions sociales et la
participation communautaire.

Habiletés de communication : levier majeur. Les

habiletés

langagiéres et

communicationnelles

apparaissent comme un déterminant de la participation
sociale. Selon les meéres, elles favorisent a la fois
I’autonomie, I’expression des choix et la capacité a
entrer en relation :
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Depuis l'explosion de vocabulaire des derniéres
années, elle peut répondre & mes questions, faire des
choix; je suis en mode autodétermination avec elle.
Mere d’Aurélie (12 ans)

Le développement d’une communication
sociale, méme partielle, contribue également a la
réciprocit¢ des échanges et a 1’amélioration des
relations interpersonnelles, comme en témoigne cette
participante :

1l est maintenant capable de s’intéresser aux autres, et
non seulement d’avoir des conversations a sens
unique ! Il a appris a poser des questions et a écouter
les réponses. Meére de Tom (17 ans)

L’utilisation fonctionnelle d’un vocabulaire
limité, incluant I’écholalie, peut constituer un atout
dans certains contextes, notamment lorsqu’elle facilite
la mod¢élisation de taches aupres des pairs :

Océane aidait aussi les nouveaux a s’intégrer ! [...]
Comme elle répéte sans cesse toutes les étapes a faire
en le faisant, bien ¢a aide les nouveaux [...] sa fagon
de tout répéter est un atout ! Mere d’Océane (18 ans)

Pour les jeunes sans langage fonctionnel, la
communication non verbale demeure essentielle. Elle
se révele plus efficace lorsqu’elle s’inscrit dans des
relations avec des personnes familieres, capables de
décoder leurs particularités communicationnelles. Les
meres soulignent ainsi I’importance de favoriser des
contextes relationnels sécurisants, ou la
compréhension mutuelle soutient la motivation a
entrer en relation.

Motivation : engagement relationnel et expériences
de réussite. La motivation constitue un facteur
individuel de 1’autodétermination et des situations
vécues d’inclusion sociale. Deux dimensions se
distinguent : le plaisir d’étre en relation et la recherche
de réussites, toutes deux renforgant la confiance en soi
et ’engagement social.

Selon les meéres, plusieurs jeunes expriment un
besoin de contact social, souvent orienté vers des
adultes ou des personnes agées. Méme lorsque leur
communication demeure limitée ou atypique, le désir
de proximité agit comme moteur d’interactions. Pour
d’autres, cette motivation est davantage pergue comme
utilitaire : les adultes semblent représenter des figures
sécurisantes capables de répondre a leurs besoins.

Les réussites, méme modestes, constituent un
levier du maintien de la motivation. Les méres
décrivent un processus cumulatif, ou les succes
initiaux favorisent 1’estime de so0i, encouragent
I’initiative et stimulent I’émergence de nouveaux
comportements :

Ce qui a le plus contribué a faire avancer Océane,
c’est [...] qu’elle vive des succes! Elle a développée

de la fierté et voulait en vivre d’autres ! Elle était
motivée a essayer ! Mere d’Océane (18 ans)

Ce cercle vertueux contribue au développement
de I’autodétermination et a une participation sociale
accrue. Malgré les défis associés aux trajectoires
développementales des jeunes ayant un TSA, leurs
aspirations sont décrites comme similaires a celles de
leurs pairs, telles que « se faire des amis, avoir une
relation amoureuse, contribuer a la société» (mere
d’Alexis, 23 ans). Ces aspirations révélent un besoin
d’appartenance et de reconnaissance, soutenu par
I’engagement social des jeunes, méme lorsque leurs
relations se construisent « a leur propre maniére »
(mére de Jordan, 18 ans).

Intéréts personnels : moteur d’autonomie et de
participation. Les intéréts personnels constituent des
leviers importants de D’autodétermination, de
I’autonomie et de la participation sociale. Qu’ils soient
liés a des activités ou a des préférences relationnelles,
ils facilitent 1’expression des choix et soutiennent la
prise de décision.

Les méres observent que les intéréts partagés
favorisent la création de relations sociales
significatives, méme en présence de profils
développementaux divergents. Qu’ils soient physiques,
artistiques, technologiques ou domestiques, elles
rapportent que les intéréts communs favorisent les
échanges, valorisent les forces individuelles et
soutiennent la participation a la vie quotidienne.
Lorsqu’ils sont reconnus et encouragés, les meres
soutiennent qu’ils deviennent des vecteurs de
progression :

Elles savaient étre a 1'écoute de « l'univers» de
Camille et s'y infiltrer, plutét que d'essayer de
I'amener ailleurs. Puisqu'elles comprenaient [...] les
portes d'entrée de son monde, elles [les] utilisaient
pour l'intéresser aux apprentissages. Mére de Camille
(13 ans)

L’analyse des propos maternels révele
¢galement des préférences relationnelles distinctes :
certains jeunes se sentent plus a 1’aise avec des adultes
ou des personnes agées, tandis que d’autres privilégient
la compagnie d’enfants plus jeunes. Plusieurs
« préférent la compagnie de d’autres personnes ayant
un TSA, puisque c’est plus confortable de ne pas avoir
a s’expliquer » (mére d’Etienne, 14 ans), ce qui semble
réduire la pression liée aux normes sociales typiques.
Dans I’ensemble, ces constats soulignent 1’importance
d’intégrer les intéréts personnels et les préférences
relationnelles dans les environnements de vie afin de
soutenir 1’autonomie et une inclusion respectueuse des
particularités de chacun.

Facteurs interpersonnels : attitudes et pratiques
favorisant I’inclusion sociale
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Les attitudes, les comportements et les
compétences de 1’entourage influencent directement la
qualité des relations et les possibilités de participation
communautaire. Quatre facilitateurs principaux
émergent : les attitudes positives, les connaissances du
TSA, la compréhension juste des besoins et des
capacités du jeune, ainsi que les interventions
adaptées.

Attitudes positives. Lorsque les méres évoquent des
situations inclusives bénéfiques, elles décrivent de
maniére récurrente des attitudes de bienveillance,
d’ouverture, de respect et de calme chez les personnes
qui entretiennent des relations significatives avec les
jeunes. Ces postures relationnelles sont percues
comme fondamentales pour le sentiment d’étre accepté
et reconnu. La mére de Bryan (16 ans) illustre ce climat
relationnel favorable :

Jamais en quatre ans je n’ai entendu [I’enseignant]
porter un jugement négatif, ou perdre patience ou
espoir. Juste de la douceur et de I’acceptation
profonde.

Lorsque les jeunes se sentent estimés et
accueillis sans jugement, les méres observent qu’un
sentiment d’appartenance et de légitimité sociale se
développe, ce qui favorise leur motivation a entretenir
des relations. Comme I’exprime la mére de Max (18
ans), «le fait de se sentir normal, a sa place, est
bénéfique ». Plusieurs participantes rapportent
également que des attitudes apaisantes et calmes
favorisent 1’ouverture des jeunes a de nouvelles
expériences, en réduisant I’anxiété et le besoin de
controéle :

Pour obtenir des résultats avec Tom, il est impératif
de créer un lien de confiance. [L’intervenante] a su le
créer des le début. Tom a fait des pas de géants depuis
qu’ils travaillent ensemble. Mére de Tom (17 ans)

Ces témoignages soulignent le role déterminant
de figures significatives qui adoptent une posture non
jugeante et valorisante. De telles attitudes favorisent
des relations empreintes d’égalité et de respect,
soutenant a la fois la confiance du jeune et son
engagement social. Leur adoption parait étroitement
liée au niveau de connaissances du TSA au sein de
I’entourage.

Connaissances du trouble du spectre de I’autisme
et sensibilisation. Les meres témoignent qu’une
meilleure connaissance du TSA et une sensibilité
accrue aux réalités des familles contribuent & modifier
les réactions sociales et a réduire les jugements. Une
personne intervenante «qui connait la réalit¢ des
familles et qui comprend le quotidien» (mére de
Fanny, 14 ans) favorise des interactions bienveillantes
et un climat relationnel sécurisant, tant pour le jeune
que pour son entourage.

Les participantes soulignent que 1’acquisition de
connaissances sur le TSA leur permet de mieux
soutenir leur enfant et d’expliquer ses comportements
a D’entourage, notamment par le dévoilement du
diagnostic et la sensibilisation :

...avec un voisin qui appelait la police chaque fois que
[...] Tom faisait une crise, j'ai décidé de sensibiliser
mon voisinage en distribuant une lettre dans mon
quartier. Ca leur a permis de mieux le comprendre.
Mere de Tom (17 ans)

Selon les participantes, la sensibilisation au
TSA prévient les incompréhensions ou les réactions
négatives, améliore la qualité des relations sociales et
favorise des réponses plus empathiques et adaptées.
Une meilleure compréhension des particularités permet
ainsi d’instaurer un climat d’acceptation plus durable.

Perceptions justes des besoins et des capacités.
D’apres les propos recueillis, la famille joue un réle
central dans le développement de relations inclusives.
Les fréres et les sceurs agissent comme modéeles,
médiateurs et facilitateurs de participation sociale,
permettant au jeune d’explorer de nouveaux contextes
relationnels. Plusieurs meéres soulignent la capacité de
la fratrie a décoder et a s’adapter aux comportements
fréquemment associés au TSA, renforgant le sentiment
d’acceptation du jeune :

... il entretient une relation particuliére avec [Sceur].
Elle a toujours été 1a pour son grand frere. Elle est
capable de le comprendre et d'ignorer ses « mauvais
comportements ». Mére de Tom (17 ans)

Les proches qui reconnaissent a la fois les
besoins et les capacités du jeune, sans surprotection ni
stigmatisation, et qui « ne le traitent pas différemment »
(mére de Bryan, 16 ans) favorisent des interactions
naturelles, sécurisantes et respectueuses. Cette
compréhension fine se retrouve également chez des
personnes significatives de 1’entourage élargi :

[Intervenante] a aussi un bon sens de 1'observation et
elle est confiante. Ca apaise mon fils. Il se sent
compris et rassuré avec elle. Elle n'essaie pas de le
changer mais plutét de le comprendre et de le
guider. Mére de Bastien (17 ans)

Les meres contribuent de maniere déterminante
a Dinterprétation des besoins, des limites et des
particularités de leur enfant. Leurs observations au fil
du temps constituent un repere essentiel pour préparer
les jeunes aux contextes sociaux et ajuster
I’environnement de manicre optimale :

Je reste cependant toujours vigilante au besoin de
s’isoler d’une foule, des bruits ou autres inconforts.
On prend des moyens; coquille ou écouteurs avec
musique, plan B pour se retirer et faire une pause,
quelque chose qu’elle aime manger, etc. Meére
d’Océane (18 ans).

34



Le savoir expérientiel parental représente ainsi
un levier central pour soutenir les interactions sociales
et créer des conditions propices a 1’inclusion. De
méme, un regard juste et nuancé sur le fonctionnement
aide I’entourage a intervenir adéquatement.

Interventions adaptées. Les interventions adaptées
décrites par les meéres apparaissent comme le
prolongement concret d’attitudes positives, de
connaissances du TSA et de perceptions justes des
besoins et des capacités du jeune. Elles se traduisent
par des ajustements proactifs et personnalisés qui
sécurisent la participation sociale et réduisent
I’anxiété.

Les participantes décrivent des pratiques
centrées sur la préparation (p. ex., soutiens visuels),
I’anticipation (p. ex., plans alternatifs) et la flexibilité
en situation. Elles rapportent que ces ajustements
préviennent les débordements, instaurent des reperes
stables et soutiennent 1’autorégulation. Selon elles, les
interventions gagnent en efficacit¢ lorsqu’elles
s’inscrivent dans des relations sécurisantes et
respectueuses, tenant compte des particularités
sensorielles du jeune. Ainsi, le respect des limites
corporelles et la prévisibilit¢ des interactions
renforcent la confiance des jeunes envers leur
environnement. Les meéres rapportent également que la
disponibilité des personnes intervenantes, y compris
par des moyens de communication a distance, soutient
la régulation émotionnelle :

Elle communique méme par Messenger Kids les soirs,
les fins de semaine et 1’été! Quand quelque chose la
stresse, elle envoie un message a son enseignante, ce
qui régule son stress automatiquement ! Meére
d’Océane (18 ans)

L’analyse met de I’avant que les interventions
les plus facilitantes s’inscrivent dans un partenariat
explicite avec les familles. Les meres valorisent les
personnes professionnelles et intervenantes qui
« écoutent [les] suggestions, s’ impliquent et travaillent
en équipe avec les parents » (mére de Maxence, 13
ans). Cette collaboration est décrite comme amplifiée
lorsqu’elle est soutenue par des directions
d’établissement ouvertes et centrées sur les besoins de
I¢éleve.

En somme, les méres qualifient les
interventions adaptées comme un facilitateur
interpersonnel majeur qui traduisent en actions
concretes des dispositions relationnelles favorables et
ouvrent la voie a une participation sociale plus fluide,
sécurisée et valorisante. Leur efficacit¢ semble
toutefois étroitement liée au contexte organisationnel
dans lequel elles s’inscrivent.

Facteurs organisationnels : services adaptés et
stabilité

Le fonctionnement des milieux, la nature des
services offerts et leur capacité d’adaptation
influencent directement le développement de
I’autonomie, la qualité des relations interpersonnelles
et les possibilités de participation communautaire.
Trois facilitateurs principaux se dégagent : ’accés a des
services spécialisés et individualisés, la stabilité des
milieux et du personnel, ainsi que la formation des
personnes intervenantes.

Services spécialisés et individualisés. Les meéres
soulignent que les services spécialisés (écoles, classes,
camps, loisirs et centres adaptés) offrent des
environnements structurés et sécurisants, congus en
fonction des besoins spécifiques des jeunes ayant un
TSA. Selon elles, ils se distinguent par des ratios
d’encadrement réduits, la présence de personnes
professionnelles multidisciplinaires et [’utilisation
d’outils adaptés, ce qui favorise les interventions
ciblées et soutenues. L’organisation des milieux
spécialisés semble ainsi permettre un accompagnement
quasi individualisé, soutenant le développement de
I’autonomie dans les routines quotidiennes, les
apprentissages fonctionnels et la communication :

Ils sont quatre éléves pour une enseignante, une
technicienne en éducation spécialisée (TES), une
préposée aux éléves handicapés, ¢’est pratiquement du
un-pour-un [...] Il suit bien son horaire TEACCH [...]
réussit maintenant a s’habiller [...] Sa motricité fine
s’est beaucoup améliorée. Mére de Damien (17 ans)

Lorsqu’ils sont fréquentés par leur enfant, les
meéres mentionnent que les camps spécialisés et les
services de répit complétent cet encadrement intensif
en offrant des contextes a faible ratio, facilitant
I’adaptation, la régulation comportementale et
I’engagement social. Les participantes ventent la
possibilité que les jeunes puissent évoluer parmi des
pairs aux profils similaires, ce qui peut contribuer a un
sentiment d’appartenance et & une participation sociale
plus naturelle.

Selon les répondantes, les milieux scolaires
spécialisés proposent quant a eux des activités
fonctionnelles variées, telles que la classe appartement,
les taches domestiques, la gestion budgétaire, la
cuisine, les déplacements en transport en commun et
I’intégration en communauté, lesquelles favorisent le
transfert des apprentissages dans la vie quotidienne :

Il a appris a traverser la rue, a faire I’épicerie, a
commander et payer a la foire alimentaire du centre
d'achat. [...] Il était super fier de son pain doré. Mere
d’Etienne (14 ans)
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L’accés continu a une « équipe de spécialistes;
ergothérapeute, orthophoniste, —musicothérapeute,
éducateur spécialisé, des gens formés pour le TSA »
(mére de Jérémy, 16 ans) est décrit comme un
facilitateur ~majeur, soutenant une démarche
d’accompagnement cohérente, évolutive et centrée sur
les besoins du jeune. Les meres apprécient également
les aménagements physiques adaptés tels que les salles
de motricit¢ globale, les salles d'exploration
sensorielle douce et les espaces de répit hypo
stimulants. Selon elles, la stabilité organisationnelle de
ces services en optimise par ailleurs les bienfaits.

Stabilité des milieux et du personnel. L analyse des
propos des meéres expose que la stabilité des milieux
éducatifs et des figures adultes significatives constitue
un levier central du développement des compétences,
du bien-étre émotionnel et du sentiment de sécurité des
jeunes ayant un TSA. Selon elles, la prévisibilité¢ de
I’environnement et la continuité des relations favorise
le sentiment d’appartenance, la disponibilité aux
apprentissages et réduisent D'anxiété liée aux
transitions :

Camille fréquente la méme école spécialisée depuis
qu’'elle a 4 ans, avec essentiellement les mémes
¢leves et la méme équipe école. C’est un
environnement trés familier et vraiment bien adapté.
Mere de Camille (13 ans)

La présence «en tout temps d’un adulte
significatif qui parle son langage » (mere de Zack, 13
ans) est particuliecrement valorisée, puisqu’elle
soutient a la fois la compréhension mutuelle, le
maintien des acquis et I’engagement dans les activités
proposées.

Les meres jugent que la stabilité des personnes
intervenantes dans les milieux favorise une meilleure
acquisition d’habiletés fonctionnelles, grace a des
interventions répétées et a un encadrement cohérent.
Elles rapportent ainsi que la stabilit¢ du personnel
soutient le développement progressif de I’autonomie :

Avec une routine bien établie, Olivia est maintenant
capable de se laver, s'habiller, faire sa vaisselle,
nettoyer sa table et elle réussit a se faire comprendre
par les gens qui la cotoient. Mére d’Olivia (20 ans)

Des meres ajoutent que le maintien d’une
méme enseignante ou la continuité des suivis avec une
méme intervenante sur plusieurs années favorisent
I’¢tablissement d’une relation de confiance entre le
jeune et son environnement. Par ailleurs, cette
continuité contribue, selon elles, a une compréhension
fine des forces et des défis du jeune, ainsi qu’a un
ajustement progressif des attentes de [’adulte,
soutenant ainsi son évolution. Pour les meéres, la
qualité des services repose sur des compétences
professionnelles solides.

Formation des personnes intervenantes. De manicre
unanime, les participantes observent que la qualité de
I’accompagnement offert est étroitement liée a la
formation. Selon elles, la formation et les
connaissances acquises permettent une compréhension
plus fine du fonctionnement du jeune, une meilleure
anticipation de ses réactions ainsi que la mise en place
d’interventions plus sécuritaires et ajustées.

Lorsqu’elles sont disponibles, des formations
spécifiques sur le TSA, adaptées aux contextes
d’intervention et offertes par des organismes
spécialisés, contribuent, selon les méres, a structurer les
pratiques et a renforcer la cohérence des actions entre
les différentes personnes impliquées auprés de
I’enfant :

Nos accompagnatrices bénéficient de deux
formations : une sur le TSA offerte par le Centre de
réadaptation en déficience intellectuelle (CRDI) et une
autre au niveau de I’animation et de I’ intervention pour
enfants a besoins particuliers. Mére de Camille (13
ans)

Dans les milieux scolaires spécialisés, les meres
observent que la formation du personnel structure
I’environnement éducatif : elle soutient une offre de
services ajustée, une expertise professionnelle
diversifiée et une capacité d’intervention en situation
complexe, notamment lors de manifestations
comportementales plus intenses. L’expérience terrain,
indissociable de la formation, renforce la confiance des
parents envers les services offerts :

L’école spécialisée, c¢’est un autre monde. Les gens qui
y sont veulent étre 1a, sont formés et soutenus. C’est le
meilleur environnement. L’école spécialisée aide
énormément. Mére de Bryan (16 ans)

Enfin, une participante plaide pour une
formation approfondie et globale, dépassant une
approche centrée uniquement sur la réduction des
symptomes et intégrant une compréhension ¢largie du
TSA dans toutes ses dimensions :

Un baccalauréat en autisme; une formation compléte,
qui ne se concentre pas sur les comportements a gérer,
mais sur 1’autisme sous toutes ses coutures (origine,
thérapies connues a ce jour, fonctionnement
neurologique, psychologique, psychiatrique et des
stages). Mere de Jordan (18 ans)

Ces résultats montrent que la formation initiale,
continue, spécialisée ou expérientielle du personnel
intervenant conditionne la mise en place de services
réellement adaptés et contribue a alléger le fardeau de
sensibilisation, d’éducation ou d’adaptation souvent
assumé par les familles.

Facteurs communautaires : accés aux services et
collaboration
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L’inclusion sociale se déploie également au
sein d’environnements communautaires accessibles,
variés et accueillants. Trois facilitateurs principaux
émergent : la présence d’activités communautaires
adaptées, la reconnaissance de I’expertise parentale et
la coordination entre les partenaires impliqués (écoles,
organismes communautaires, services de santé et
services sociaux, familles).

Activités communautaires adaptées. Pour les méres,
la  disponibilit¢ = d’activités = communautaires
accessibles, diversifiées et ajustées aux besoins
sensoriels, communicationnels et sociaux de leurs
enfants favorise la participation de ces derniers. Elles
observent que les jeunes s’engagent plus aisément
dans des contextes structurés, autour d’activités
concrétes  (quilles, mini-golf, danse, natation,
tackwondo, loisirs artistiques), lorsque celles-ci sont
adaptées a leur profil :

Brandon a toujours participé a des activités de loisirs
adaptés [...] camps de jour, activités la fin de
semaine, le projet Mercure apres 1’école, deux fois
par semaine. Mére de Brandon (19 ans)

Selon les participantes, D’offre variée
d’activités adaptées améliore 1’adéquation entre les
intéréts des jeunes et les exigences de
I’environnement, ce qui soutient [|’engagement
communautaire dans un cadre sécurisant. Elles
rapportent que les camps et les organismes spécialisés
(p. ex., Autisme Québec, Spectrum Productions,
S.Au.S.) sont propices au développement d’habiletés
sociales et offrent aux parents un réseau informel de
soutien.

Par ailleurs, des ressources communautaires
pragmatiques, tel qu’«un service de surveillance »
(mere de Jérémy, 16 ans), sont décrites comme
facilitant la logistique familiale et I’intégration
progressive du jeune dans sa communauté. Selon les
meres, la souplesse organisationnelle des activités
réduit la pression de performance et favorise des
occasions de participation sociale durables :

Bain libre [pour jeunes ayant un] TSA, jeux libres
dans le gymnase d’une école [...] C’était un groupe
de support sans en étre un. Il n’y avait pas de
structure et d’attentes mises sur les enfants, alors ¢a
se passait bien. Mére d’Etienne (14 ans)

Les meéres observent que leur participation,
conjointe a celle de leur enfant aux activités, atténue la
marginalisation vécue par leur famille. Cette
participation demeure cependant souvent
indispensable, les meéres assumant fréquemment des
roles de médiation, d’interprétation ou de soutien a
I’intégration :

J’étais sa bouée de sauvetage; son interpréte, son

guide pour se repérer dans le temps, sa TES pour
faciliter son intégration et pour la préparer a ’avance
a son horaire du jour. Je ne sais pas comment ¢a se
serait passé sans moi... Mére d’Océane (18 ans)

Les activités adaptées et flexibles aux besoins
sociaux des jeunes favorisent ainsi leur participation,
tout en illustrant la centralité du réle parental.

Implication et reconnaissance des parents.
L’implication parentale, intense et soutenue, parait
indispensable pour garantir 1’accés aux services, la
continuité des parcours et la qualité¢ de ’inclusion. Les
meres se positionnent comme défenseures des droits de
leur enfant, coordonnatrices des services et détentrices
d’un savoir expérientiel essentiel.

Les participantes décrivent leur engagement, lequel se
traduit par un investissement considérable dans une
multitude de taches démarches administratives,
concertation intermilieux, ¢élaboration  d’outils
d’intervention, recherche de financement et
négociation de services. Certaines meres créent elles-
mémes des ressources afin de pallier les lacunes du
systéme, illustrant ainsi leur capacité d’innovation tout
en mettant en ¢évidence les limites structurelles de
I’offre existante.

J'ai toujours dit a mon fils : « Si ¢a n'existe pas,
maman va l'inventer! » [...] D'abord avec la banque
de [ressources] et [les forums d’aide ou de services]
pour permettre & Tom d’avoir un emploi d’été. Mere
de Tom (17 ans)

Les meres rapportent qu’elles jouent également
un role clé dans la sensibilisation des pairs et des
équipes intervenantes, ce qui améliore I’accueil et la
qualité des interactions :

A la premiére journée de camp, j’étais venue expliquer
I’autisme aux enfants [...] C’était magnifique. [...]
Les enfants étaient trés attentionnés envers elle. Mére
de Camille (13 ans)

Plusieurs participantes investissent dans leur
propre formation (p. ex., TEACCH, Thérapie du
mouvement pour autiste, SACCADE), suivent des
cours universitaires ou assistent a des conférences afin
de mieux soutenir la participation de leur enfant et de
dialoguer d’égal a égal avec les milieux d’intervention.

Cette implication parentale, bien qu’essentielle,
s’accompagne d’une charge invisible importante (p.
eX., coordination, défense des droits, maintien des
services) qui n’est pas également soutenable pour
toutes les familles :

On passe beaucoup de temps [...] a écrire des courriels
a I'école, a se concerter avec le CRDI, a faire des
rencontres de plan d'intervention, a expliquer chaque
année [...] le mode d'emploi pour notre enfant. Mere
de Damien (17 ans)
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L’implication parentale renforce la durabilité
des parcours, mais semble trouver tout son sens
lorsqu’elle  s’inscrit dans des dynamiques de
collaboration efficaces.

Collaboration intermilieux. Selon les meéres, les
relations de collaboration et de communication
soutenues entre les différents milieux de vie (école,
CRDI, organismes communautaires, services de santé,
famille) constituent une condition essentielle a la
cohérence des interventions et a la participation
communautaire. Elles considérent qu’une
communication régulicére, bidirectionnelle et centrée
sur des objectifs communs favorise une
compréhension partagée des besoins des jeunes et
permet un ajustement réaliste des attentes. Plusieurs
expériences positives rapportées illustrent une
coordination intentionnelle rendant la participation
communautaire plus prévisible et structurée :

Elle y allait deux jours par semaine, sans son
enseignante de stage! La berline scolaire la déposait
directement a I’organisme et elle y faisait sa journée
comme n’importe quel travailleur. Mére d’Océane (18
ans)

Selon les participantes, la présence d’une
personne intervenante pivot formée, capable de
mobiliser les différentes parties prenantes autour d’un
projet commun, constitue un levier facilitant :

J'avais une formidable psychoéducatrice du CRDI
comme coéquipiére et ensemble, nous avons
rassemblé les spécialistes des différents milieux pour
établir des objectifs communs et des suivis conjoints.
Mere de Camille (13 ans)

Lorsque les parents sont intégrés a ces
dynamiques de collaboration, les meres observent une
amélioration de la qualité des relais et un allégement
de la charge de coordination familiale. La
collaboration  intermilieux  favoriserait  ainsi
I’alignement des interventions, la création de parcours
plus cohérents et sécurisants, de méme que le
développement d’opportunités de participation sociale
durables.

Facteurs sociopolitiques : flexibilité et ressources

Les facteurs sociopolitiques jouent un role
structurant, bien qu’ils soient souvent abordés sous
I’angle des contraintes. En portant plutdt attention aux
¢léments porteurs de potentiel, la flexibilit¢ des
services, les ressources mobilisables (humaines et
financieres), ainsi que la sensibilisation sociétale
apparaissent comme des conditions structurelles
essentielles pour soutenir la participation sociale et
réduire les inégalités vécues par les familles.

Flexibilité des services. Les participantes insistent sur
la nécessité d’une plus grande flexibilité des services

afin de tenir compte de la diversité des profils présents
sur le spectre. Le TSA recouvre une réalité hautement
hétérogene, «les extrémes du spectre, ce sont deux
mondes » (meére d’ Aurélie, 12 ans), tant sur le plan des
profils développementaux que des besoins de soutien,
ce qui rend inadéquates les approches standardisées.
Certaines expériences illustrent ainsi 1’effet concret de
mesures  dérogatoires, notamment lorsqu’elles
permettent de prolonger 1’acces a un milieu favorable a
I’inclusion :

Nous avons eu une dérogation scolaire afin qu'elle
profite de cette superbe formule pendant un an de
plus. Ce qui a été accordé. [...] Ca été la seule période
d'inclusion, d'absence de rejet, pour ma fille. Mére
d’Aurélie (12 ans)

Les meres soulignent également 1’importance
d’établir des criteres d’admissibilité centrés sur les
besoins réels et les compétences du jeune. Une telle
pratique est percue comme un moyen plus pertinent
d’assurer 1’adéquation des services, en contraste avec
des critéres moins ajustés tels que 1’dge ou le
diagnostic. Elles mettent en outre de [’avant Ia
nécessité de reconnaitre institutionnellement les
compétences fonctionnelles avancées que plusieurs
jeunes développent. Une telle reconnaissance, par une
forme de certification ou de validation des acquis,
constituerait un point d’appui majeur pour dépasser les
limites actuelles des parcours scolaires spécialisés,
dont I’impossibilité d’obtenir un diplome d’études
secondaires.

Par ailleurs, les meéres identifient la
centralisation des services et la continuité du soutien
comme des leviers clés pouvant simplifier une
transition vers 1’age adulte autrement lourde sur le plan
administratif :

Il devrait y avoir plus de facilit¢ au niveau des
transferts a I’age adulte dans les hopitaux et dans tous
les services que notre enfant a regus, des différents
spécialistes. Mére d’Alexis (23 ans)

La qualité des services offerts aux jeunes ayant
un TSA, tout comme le soutien apporté aux familles,
demeure toutefois étroitement tributaire de la
disponibilité des ressources.

Ressources humaines et financiéres. Les mcres
identifient 1’accés a des ressources humaines et
financiéres  suffisantes comme un fondement
incontournable de 1’inclusion sociale. Selon elles, la
présence ou 1’absence de services spécialisés influence
directement la participation scolaire, communautaire et
sociale des jeunes. Les participantes observent que les
ressources humaines spécialisées jouent un role clé aux
périodes charniéres, notamment lors des transitions
scolaires :
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Pour le passage du milieu primaire au milieu
secondaire [...] C’est la TES du CRDI qui a fait les
visites de sa nouvelle école avec ma fille. Océane s’est
bien adaptée a son nouveau milieu, et rapidement.
Mere d’Océane (18 ans)

Selon les meéres, un soutien humain qualifié,
individualisé et coordonné facilite 1’adaptation des
jeunes, réduit I’anxiété et favorise leur inclusion. Elles
soulignent également que la continuité du personnel
intervenant, au-delda de la majorité, favorise
I’établissement d’un lien de confiance, soutient le
développement des habiletés sociales et relationnelles,
et constitue un facteur de sécurité dans les trajectoires
de participation sociale.

Les meéres rappellent que la disponibilité des
services repose en outre sur les ressources financiéres
allouées. Lorsque les besoins dépassent la capacité des
services publics, «les parents [...] devraient
absolument étre dédommagés [...] d’avoir di
abandonner leur emploi » (mere de Zack, 13 ans) et
bénéficier de « crédits d’impots pour tous les services
privés [payés] » (mére de Bastien, 17 ans). Investir en
prévention et soutenir le maintien a domicile sont
¢galement considérés pertinents par les meres, compte
tenu des colits élevés associés aux placements en
résidence a assistance continue. Par ailleurs, des
mesures de soutien financier ou des incitatifs a
I’embauche représentent selon elles des leviers
importants pour [I’inclusion professionnelle des
jeunes :

Une subvention du gouvernement pour ’entreprise
qui accueille et forme les jeunes serait sirement un
atout pour leur inclusion au milieu du travail. Mére
d’Océane (18 ans)

La disponibilit¢ des ressources demeure
étroitement liée aux investissements consentis et aux
priorités politiques, lesquels peuvent dépendre des
valeurs institutionnelles et sociétales.

Sensibilisation sociétale et reconnaissance de la
diversité des fonctionnements neurocognitifs.
D’aprés les participantes, la sensibilisation sociétale
contribue a 1’amélioration progressive des pratiques
inclusives. La plus grande visibilit¢ médiatique
observée du TSA favoriserait ainsi 1’évolution du
regard social et stimulerait ’intérét et les échanges :

Depuis quelques années, les gens ont entendu parler
de l'autisme. [...] Beaucoup de gens ont vu Autiste
bientét majeur. [...] lls me posent des questions et
sont intéressés. Mére de Bastien (17 ans)

De leur point de vue, cette sensibilisation
demeure toutefois inégale et insuffisante pour
transformer durablement les structures
institutionnelles. En ce sens, les méres souhaitent une
reconnaissance explicite des lacunes systémiques et

une approche nuancée de la diversit¢é des
fonctionnements neurocognitifs, puisqu’elles
représentent des conditions préalables a I’amélioration
des politiques publiques et au développement d’une
inclusion véritablement durable pour les jeunes
nécessitant un soutien trés important.

DISCUSSION
Synthése et portée des résultats

Les résultats de cette étude mettent en évidence
un ensemble de facilitateurs présents a I’ensemble des
niveaux du modele écologique de Simplican et al.
(2015), éclairant les conditions susceptibles de soutenir
I’inclusion sociale de jeunes ayant un TSA nécessitant
un soutien trés important a I’adolescence et au début de
I’age adulte. Inscrits dans une perspective issue de la
psychologie positive (Martin Krumm et Tarquinio,
2021), ces facilitateurs permettent de dépasser la
simple description des obstacles, largement
documentés, pour s’intéresser aux leviers pouvant
améliorer la qualité de vie et la participation sociale de
cette population, encore sous-représentée dans la
recherche scientifique (Jack et Pelphrey, 2017;
Okkenhaug et al., 2024). Les sections qui suivent
présentent et discutent ces facilitateurs selon chacun
des niveaux du modele.

Facteurs individuels : la centralit¢é de
I’autodétermination et des compétences socio-
communicationnelles

Les résultats indiquent que, malgré 1’ampleur
des altérations communicationnelles associées au TSA
de niveau3, les jeunes mobilisent leurs propres
ressources individuelles (p. ex., motivation, intéréts)
pour s’engager socialement. Les habiletés de
communication constituent un levier majeur de
participation, en cohérence avec les études établissant
un lien entre la communication fonctionnelle,
I’inclusion sociale et le développement global (Otero et
Copeland, 2020; Pereira et al, 2020). La
communication apparait ainsi comme un vecteur
central de lien social, soutenant a la fois le plaisir
relationnel, ’initiative sociale et 1’expression des
préférences.

La présence de motivations relationnelles et
d’expériences de réussite résonne également avec les
modeles issus de la psychologie positive, qui
soulignent I’importance des émotions positives et du
sentiment de compétence dans I’engagement social
(Keyes, 2002; Ryff, 1989). Enfin, I’importance des
intéréts personnels (sociaux, sensoriels ou liés a des
activités spécifiques) confirme leur role de leviers
puissants d’autonomie et de participation. Plutot que
des particularités secondaires, ces passions constituent
de véritables opportunités d’engagement, en cohérence
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avec les travaux de Gunn et Delafield-Butt (2016) et
de Meilleur et al. (2024). L’intégration de ces intéréts
dans les pratiques pédagogiques améliore
significativement I’engagement social, les
apprentissages et les comportements en classe,
soutenant leur inclusion dans le programme scolaire ou
dans les activités lorsque possible.

Facteurs interpersonnels : le réle déterminant des
relations bienveillantes et sensibles

Les attitudes positives, la compréhension fine
des besoins et les interventions adaptées se révelent
centrales dans les relations entourant les jeunes ayant
un TSA nécessitant un soutien trés important. Selon les
meres, la  bienveillance, par un regard
inconditionnellement positif et respectueux, soutient la
motivation, favorise la confiance et renforce la qualité
des interactions. Ces constats rejoignent les travaux
illustrant 1’effet des attitudes positives sur 1’inclusion
sociale malgré les différences comportementales
caractéristiques du TSA (Wagland et al., 2025). De
plus, Sasson et Morrison (2019) montrent que la
qualité des interactions dépend en grande partie de la
sensibilité et des compétences des personnes qui
interagissent avec le jeune.

La wvalorisation des fratries, du personnel
intervenant stable et des personnes professionnelles
qui adoptent une posture non jugeante confirme que
I’inclusion repose d’abord sur des liens significatifs et
sécurisants. Les connaissances du TSA apparaissent
également comme un ancrage essentiel pour
comprendre le jeune, ajuster les environnements et
soutenir son adaptation, en cohérence avec les résultats
de Boucher et des Riviéres-Pigeon (2022).

Facteurs organisationnels : structures spécialisées,
stabilité et expertise

Les milieux spécialisés, caractérisés par des
ratios d’encadrement réduits, une structure prévisible
et la présence de personnes professionnelles formées,
constituent des environnements favorables a
I’autonomie, a la régulation et a la participation
sociale. Ces résultats s’inscrivent dans les travaux qui
soulignent I’importance d’un soutien intensif, cohérent
et stable pour les personnes nécessitant un haut niveau
d’aide (Anderson et al., 2018).

La stabilit¢ du personnel et la continuité
relationnelle ressortent comme des conditions
essentielles, confirmant que les jeunes ayant un TSA
nécessitant un soutien trés important évoluent mieux
dans des environnements qui limitent les transitions et
maintiennent des figures de référence constantes. La
formation spécialisée initiale et continue des personnes
intervenantes apparait comme un autre facteur
organisationnel structurant, puisqu’elle renforce la

cohérence des pratiques et favorise une offre de
services ajustée (Boucher et des Riviéres-Pigeon, 2022;
Fournier, 2023; Gilbert et Dufour, 2024).

Facteurs communautaires : accessibilité, adaptation
et soutien parental

Les activités communautaires adaptées
favorisent la participation sociale lorsqu’elles tiennent
compte des besoins sensoriels, relationnels et
communicationnels des jeunes. Cependant, la présence
parentale demeure souvent nécessaire pour assurer la
médiation et la régulation, ce qui illustre a la fois le role
incontournable des parents et les limites de I’autonomie
dans des contextes communautaires ou les personnes
intervenantes sont peu formées.

L’implication parentale émerge ainsi comme un
facilitateur transversal: les parents compensent les
lacunes systémiques, coordonnent les services,
sensibilisent I’entourage et créent parfois eux-mémes
des solutions innovantes. Ces constats rejoignent la
littérature  scientifique qui montre D’effet de
I’engagement parental sur les compétences sociales, le
bien-étre et la sensibilisation communautaire
(Fernandez Cerero et al.,, 2024). IIs soulignent
également 1’importance d’un soutien formel aux
familles, incluant du répit, des activités adaptées et la
collaboration intermilieux (Périard-Larivée, 2025).

Facteurs sociopolitiques : flexibilité, ressources et
reconnaissance

Les participantes soulignent I’importance de
services flexibles, de ressources humaines et
financi¢res suffisantes, et d’une sensibilisation
sociétale accrue. A I'inverse, la rigidité des critéres
administratifs, les ruptures lors des transitions
(particuliérement vers 1’dge adulte) et le manque de
ressources spécialisées constituent des entraves
majeures, confirmant des constats largement
documentés (Commission des droits de la personne et
des droits de la jeunesse, 2018; Mason et al., 2018;
Office des personnes handicapées du Québec, 2022).

Ces défis structurels touchent particuliérement
les personnes présentant une symptomatologie séveére,
plus vulnérables a une faible qualité de vie (Mason et
al., 2018). La disponibilité et I’intensité des dispositifs
de soutien apparaissent ainsi comme des déterminants
essentiels du bien-étre. Ces observations appuient
Anderson et Butt (2018), qui insistent sur I’importance
de développer des pratiques adaptées aux besoins
spécifiques des jeunes adultes ayant un TSA et de
défendre 1’augmentation des ressources et 1’adoption
de politiques qui permettent la mise en ceuvre de ces
pratiques.
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Implications pratiques

Sur le plan individuel, les résultats soulignent
la nécessité¢ d’investir dans le développement des
habiletés de communication fonctionnelle, tel que
suggéré dans la littérature scientifique (Pérez & Pérez,
2018 dans Moraleda-Sepulveda et al., 2025). De
nombreuses études montrent I’efficacité
d’interventions ciblant la communication sociale chez
les enfants et les adolescents ayant un TSA (Anixt et
al., 2024; Mazza et al., 2020; Moraleda-Sepulveda et
al., 2025). L accessibilité & des services adaptés aux
besoins des jeunes, offerts par des personnes
professionnelles qualifiées, doit constituer une priorité
sociétale (Chung et al., 2024). Les adultes ayant un
TSA expriment également ce besoin de soutien
communicationnel individualis¢, en plus de souhaiter
une meilleure sensibilisation publique concernant ces
difficultés (Cummins et al., 2020).

Les connaissances sur le TSA ressortent
comme un facilitateur transversal qui influence les
attitudes, les interventions, les services et les
environnements. Elles devraient ainsi &tre renforcées
par une révision des exigences de formation initiale et
continue dans les milieux éducatifs et d’intervention
(Boucher et des Rivieres-Pigeon, 2022).

Enfin, une inclusion durable exige des
politiques flexibles centrées sur les besoins. Le soutien
financier demeure un facilitateur crucial pour réduire
les inégalités d’acces. Par conséquent, renforcer les
ressources dans les secteurs clés, comme 1’éducation,
la santé, les services sociaux et I’accompagnement a
I’emploi, apparait essentiel pour batir un systeéme plus
inclusif et efficace. Les analyses économiques
montrent que les investissements précoces dans les
services spécialisés représentent un choix stratégique,
puisqu’ils réduisent le recours a des services plus
lourds et plus colteux a long terme, générant des
retombées économiques substantielles (Knapp et al.,
2024). Les jeunes ayant un TSA qui bénéficient d’un
soutien structuré dans leurs activités quotidiennes
présentent par ailleurs des niveaux significativement
plus élevés de qualité de vie (Mason et al., 2018).

Limites et pistes pour la recherche

Cette étude repose sur les perceptions de méres
de jeunes ayant un TSA nécessitant un soutien trés
important. Bien que leur connaissance fine du vécu de
leur enfant constitue un atout, cette perspective unique
limite la diversité des points de vue, notamment ceux
des jeunes eux-mémes. De plus, la variabilité
contextuelle de I’offre de services, selon les milieux et
les situations géographiques des familles, invite & une
interprétation prudente et contextualisée des résultats.
Néanmoins, ’ancrage écologique qui dépasse la

lecture centrée uniquement sur la personne et la
focalisation sur les expériences positives, représentent
des forces significatives, particuliérement pour une
population peu documentée.

Les recherches futures gagneraient a diversifier
les sources de données, a inclure davantage de jeunes
nécessitant un soutien trés important et a tester
empiriquement I’efficacité des leviers identifiés (p. ex.,
validation des acquis, incitatifs a I’embauche, mode¢les
de la personne intervenante pivot) dans différents

contextes.
Conclusion

Dans un contexte ou I’exclusion sociale
demeure prédominante chez les jeunes ayant un TSA
nécessitant un soutien trés important, cette étude met
en lumiere des pistes d’action fondées sur les forces
individuelles, la qualité des relations, 1’adaptation des
environnements et la flexibilit¢é des politiques. Les
facilitateurs identifiés montrent que I’inclusion sociale
constitue un processus dynamique, issu de 1’interaction
entre les compétences du jeune et des environnements
capables de les reconnaitre, de les soutenir et de les
valoriser. Ensemble, ces leviers indiquent que cette
inclusion repose sur la convergence d’actions
déployées a tous les niveaux du modele écologique, de
la communication du jeune jusqu’aux politiques
publiques encadrant les trajectoires de vie. Cette
perspective ouvre la voie a des pratiques et a des
politiques mieux ajustées, ancrées dans le potentiel des
jeunes et orientées vers une participation sociale
accrue.
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Abstract

Adolescents and young adults with autism spectrum disorder (ASD)
requiring very high support needs remain frequently excluded from
school, community, and employment settings due to significant
communication limitations and limited access to appropriate
services. Grounded in Simplican et al.’s (2015) ecological model,
this study examines facilitators of social inclusion based on
asynchronous online discussions conducted with mothers. The
results highlight communication skills, motivation and interests, as
well as positive attitudes, knowledge, understanding, and tailored
interventions as key individual and interpersonal facilitators.
Organizational and community-level facilitators include, in
particular, the availability of specialized and adapted services. At the
organizational level, these rely on the stability of settings and staff,
as well as workforce training, whereas at the community level, they
are supported by parental involvement and sustained inter-setting
collaboration. Finally, at the sociopolitical level, awareness and
recognition promote the availability and flexibility of resources,
which are essential for sustainable inclusion.

Keywords: autism spectrum disorder, very high support needs,
social inclusion, facilitators, adolescents, young adults
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