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La pair-aidance

entre personnes autistes :
un soutien vers

le rétablissement

Par Isabelle Courcy, Mathieu Giroux et Lucila Guerrero

es recherches brossent un

portrait des plus inquiétants

en ce qui a trait a la san-

té mentale des personnes
autistes. En effet, il est estimé qu’envi-
ron 50 % des personnes autistes rap-
portent un niveau d'anxiété qui nuit
& l'accomplissement de leurs activités
quotidiennes et se répercute de facon
négative sur leur qualité de vie'. Prés de
la moitié des personnes autistes vivront
un épisode de dépression? et 65 %
rapportent des comportements d’au-
tomutilation au courant de leur vie®.
Enfin, les personnes autistes sans dé-
ficience intellectuelle ont un risque dix
fois plus élevé de décés par suicide, ce
qui en fait la seconde cause de décés
au sein de cette population, aprés les
maladies cardiovasculaires®.

Il est possible que des facteurs géné-
tiques ou neurophysiologiques accen-
tuent la vulnérabilité & ces problémes

de santé. Par ailleurs, une partie de I'ex-
plication pourrait également se retrou-
ver dans les conditions de vie des per-
sonnes autistes. Celles-ci font référence
aux conditions matérielles d’existence
(par exemple I'accés @ un emploi ou &
un logement salubre, vivre dans un en-
vironnement sécuritaire ou la possibilité
de faire des choix au regard de ses pré-
férences et de ses valeurs) et aux condi-
tions sociales normatives (par exemple
les valeurs et les représentations so-
ciales de la société ou d'un groupe).
Ces conditions de vie, dont l'accés &
du soutien social (par exemple avoir
quelqu’un sur qui compter) et a des ser-
vices de santé ou d’accompagnement
appropriés, sont des facteurs reconnus
comme ayant un impact sur la santé et
le bien-étre.

Au Québec, de nombreuses per-
sonnes autistes® font face & des obstacles
dans I'accés aux services généraux.
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Différentes raisons concourantes sont
soulevées pour expliquer ces difficul-
tés d'accés. Bon nombre de profession-
nels de la santé et des services sociaux
disent ne pas se sentir assez formés pour
intervenir auprés d’usagers autistes.
Non sans lien, d’autres soulignent le
manque de ressources d'accompagne-
ments®. Ces aspects, couplés a la rigidité
de l'offre de service dans le réseau de
la santé et des services sociaux, font en
sorte de renvoyer les personnes autistes
présentant des besoins en santé mentale
aux programmes spécialisés en autisme.
Toutefois, ces programmes ont surtout
été développés a partir d’approches psy-
choéducatives et peinent a répondre aux
besoins psychosociaux que présentent
plusieurs adultes et adolescents autistes’.

Sur le plan des conditions sociales nor-
matives, des recherches menées auprés
de personnes autistes et de groupes
minoritaires ont mis de I'avant les ef-
fets de la stigmatisation sociale comme
source de stress pouvant affecter le
bien-étre et la santé des personnes®.
Par exemple, des représentations néga-
tives de I'autisme peuvent influencer la
fagon avec laquelle des personnes choi-
sissent d’entrer (ou non) en interaction
avec la personne autiste. A ce sujet, de
nouvelles perspectives de recherche es-
sayent de comprendre cette situation.
Par exemple, le résultat d’'une analyse
révéle que des facteurs du stress des mi-
norités, tels que la stigmatisation quoti-
dienne et le rejet, peuvent expliquer la
réduction du bien-étre ressenti par les
personnes autistes’.

Somme toute, de nombreux défis se
présentent sur les plans organisation-
nel, sociétal et de l'intervention pour
répondre de maniére adéquate et ef-

ficace aux besoins des personnes au-
tistes en matiére de santé mentale. Une
étude a identifié les facteurs suivants
comme étant favorables au bien-étre
des personnes autistes : la réduction
du stress et de la stigmatisation, la pré-
sence de soutien externe et de soutien
par des mentors, l'affirmation d’'une
identité positive, un sentiment d’appar-
tenance et des relations avec les amis
et la famille basées sur I'acceptation, la
reconnaissance et la valorisation de la
personne’®.

Dans ce contexte, des initiatives d’en-
traide sont développées, dont celles
liées a la pratique de la pair-aidance.
Ce texte propose une réflexion sur la
pratique de la pair-aidance dans le
contexte de l'autisme. Il fait un tour
d’horizon de ce qu’est la pair-aidance,
ses effets connus sur le bien-étre et il
se termine sur des spécificités qui nous
apparaissent importantes pour sa mise
en place par et pour les personnes
autistes.

La pair-aidance:

qu'est-ce que c’est?

La pair-aidance est une forme de sou-
tien par les pairs qui, dans sa définition
de base, s’appuie sur l'idée que les per-
sonnes ayant vécu des expériences de
vie semblables peuvent s'offrir de I'em-
pathie et de la validation d’'une ma-
niére qui soit perque comme plus au-
thentique. Reconnaitre son expérience
dans celle d’autrui, notamment par le
partage de récits de vie, favoriserait un
échange de soutien limitant la percep-
tion de jugement'’.

Le soutien par les pairs n'est pas une
formule nouvelle. Au courant des an-
nées 1960 et 1970, de nouveaux
groupes d’entraide sont nés des reven-
dications de plusieurs mouvements so-
ciaux, dont celui pour La vie autonome,
Independent Living, qui luttait pour la
désinstitutionalisation des personnes
en situation de handicap et le droit a
une vie autonome au sein de la com-
munavuté. Dans les derniéres années,
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la démocratisation d’Internet et le dé-
veloppement fulgurant des médias so-
ciaux a propulsé le développement de
nombreux groupes de partage et d’en-
traide dans l'espace numérique. Bien
que des inégalités soient toujours pré-
sentes en matiére d'accés a la techno-
logie et & I'information ou d’enjeux de
littératie, il est plus que jamais possible
de trouver quelqu’un qui puisse parta-
ger des préoccupations ou une situation
de vie semblables, peu importe les fron-
tieres géographiques.

Les groupes d’entraide naissent gé-
néralement de l'effort de personnes
partageant une situation de vie, une
condition de santé similaire ou des
préoccupations communes et qui dé-
sirent se rassembler afin d’en discuter
et s’entraider'?. De facon générale, les
groupes d’entraide favorisent un mode
de fonctionnement et des dynamiques
relationnelles différentes de celles re-
trouvées dans le monde médical ou

éducatif. Les groupes d’entraide favo-
risent le partage d’aide, de soutien et la
mise en commun des ressources infor-
mationnelles afin de briser I'isolement
et de développer une meilleure estime
de soi. Les nouvelles pratiques de la
pair-aidance qui se sont développées
misent sur le partage d’expériences
communes et permettent |'échange
de savoirs expérientiels acquis dans le
contexte d’'une condition de santé ou
d’épreuves de vie. Les informations
échangées peuvent également porter
sur des stratégies pour surmonter les
défis et les difficultés pouvant survenir
dans la trajectoire de services de la per-
sonne'3. Ces relations de soutien entre
une personne aidée et une personne
aidante, mais dans lesquelles I'aidant
peut aussi retirer des bénéfices sur le
plan de I'enrichissement personnel et
du bien-étre, sont fondées sur la réci-
procité et l'inter-reconnaissance d’'une
situation ou d'une expérience de vie
semblable.

Une approche en émergence

La Commission de la santé mentale du
Canada reconnait I'efficacité du soutien
par les pairs ainsi que les avantages de
I'entraide entre personnes concernées
par un probléme de santé mentale. Son
rapport publié en 201 6™ fait le constat
que les principes de la pair-aidance per-
mettent d’améliorer la qualité de vie et,
en corollaire, engendrent une réduction
des demandes au chapitre des services
médicaux et sociaux et des services en
santé mentale. Plusieurs initiatives de
soutien par les pairs et d’entraide infor-
melle (non professionnelle) sont men-
tionnées : les groupes d’entraide sans
I'intervention de professionnels, le sou-
tien individuel comme le mentorat ou
I'amitié. Il existe également des formes
de pair-aidance professionnelles dans
les champs d’action de I'aide au loge-
ment, de I'éducation ou de l'insertion
en emploi, de la gestion de crise ou de
la défense des droits. Le rapport de la
Commission de la santé mentale du
Canada fait toutefois mention d’impor-
tantes difficultés dans I'accés a ces diffé-
rents services de pair-aidance, notam-
ment chez les jeunes, les personnes en
situation de handicap et les peuples au-
tochtones ou des Premiéres Nations'®.

De plus, différentes formes de pair-ai-
dance coexistent. Depuis les derniéres
années, on constate une implantation
progressive de pratiques formelles en
pair-aidance dans les secteurs de la
santé mentale et des maladies chro-
niques'. Depuis 2017, il existe au Qué-
bec une formation universitaire de cer-
tification professionnelle de « mentors
pairs aidants » ¢, Cette approche s'ins-
crit dans un des principes directeurs du
Plan d’action en santé mentale 2015-
2020. Ce document reconnait la pair-
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aidance comme une forme de soutien
social pour briser l'isolement, un ou-
til de lutte contre la stigmatisation, une
ressource pour favoriser |'autodéter-
mination et |'appartenance a la com-
munauté. Il recommande l'intégration
des pair-aidants professionnels dans
des équipes de soins'’. Les pairs-ai-
dants professionnels travaillent dans
une optique de rétablissement et les
fondements de celui-ci sont de rétablir
la pleine citoyenneté, I'appartenance &
la communauté, I'estime de soi, I'iden-
tité, I'accomplissement personnel et le
bien-étre'®. lls sont appelés a dévelop-
per des compétences telles que |'ou-
verture d’esprit, le sens des responsa-
bilités, I’humilité, I'altruisme, la rigueur,
I'engagement, I'empathie, I'honnéteté,
I'intégrité et le respect'’.

La pair-aidance en autisme:
une pratique avec des
spécificités ?

Dans le cadre de la mise sur pied d'un
projet de I'organisme Aut'Créatifs avec
différents professionnels de la recherche
en autisme?®, nous en sommes venus a
réfléchir sur les « spécificités » de la pra-
tique de la pair-aidance en autisme et
ses facteurs de réussite. Cing éléments
principaux se dégagent de notre ré-
flexion collective : 1) le partage de I'ex-
périence sociale liée a I'autisme; 2) I'ou-
verture et I'acceptation de I'autre sans
jugement; 3) l'importance des intéréts
spécifiques de la personne autiste; 4) la
connaissance des différentes formes de
communication; 5) la transmission d’in-
formations sur l'accés aux ressources

d’aide et de soutien disponibles.

1) Le partage de expérience sociale
lie a l'autisme

Lautisme comme condition a des im-
pacts pour la personne autiste sur
les plans personnel (par exemple
ses forces et ses difficultés), relation-
nel (par exemple en ce qui a trait au
mode de communication) et sociétal
(par exemple les conditions de vie ou la
stigmatisation).

Au chapitre des relations, nous connais-
sons les difficultés auxquelles sont
confrontées les personnes autistes lors
des interactions avec des amis et de la
famille non autistes. Plusieurs d’entre
elles sont plus a I'aise avec leurs proches
(amis et famille) autistes?’. Cet aspect

est cohérent avec la théorie de la double
empathie proposée par Damian Milton
qui renvoie au probléme de compré-
hension mutuelle?? entre les personnes
non autistes qui ont de la difficulté & in-
terpréter les gestes des personnes au-
tistes lorsqu’elles s’adressent a celles-ci,
et vice-versa. Cette incompréhension
partagée génére des malentendus qui
peuvent étre producteurs d’anxiété et
de frustration et qui peuvent, @ moyen
ou long terme, affecter I'estime de soi
des personnes autistes?®. D’autres cher-
cheurs constatent également que le
partage d'informations entre personnes
autistes est plus efficace que le transfert
d’informations entre personnes autistes
et non autistes?*. Des personnes autistes
pourraient ainsi préférer une relation
de pair-aidance avec une autre per-

17- Gouvernement du Québec. (2017). Faire ensemble et autrement. La Direction des communications du ministére de la Santé et des Services sociaux. Repéré & https://publications.
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sonne autiste?>. Cette plus grande affi-
nité pourrait aussi s’accompagner d'un
plus grand sentiment d’appartenance a
la communauté, mais ne pourrait étre
uniquement expliquée que par celui-ci.
En ce sens, un pair-aidant autiste pour-
rait avoir plus de facilité & comprendre,
a partir de son propre vécu, |'expé-
rience de la personne afin de lui procu-
rer un soutien empathique et de lui of-
frir la possibilité de se reconnaitre dans
son parcours de vie ou de rétablisse-
ment. Somme toute, les relations entre
pairs autistes pourraient s’avérer beau-
coup plus bénéfiques que ce que I'on
pense pour la santé mentale.

2) L'ouverture et acceptation de
l'autre sans jugement

Il existe une trés grande hétérogénéi-
té entre les personnes autistes que cela
soit au chapitre des besoins, des co-dia-
gnostics ou des parcours de vie de cha-
cun. Comme le recommandent Mar-
tin et ses collégues (2017), il faut tenir
compte de ces aspects et de la com-
patibilité des personnes dans le jume-
lage des pairs-aidants et des pairs-ai-
dés?. Par aqilleurs, il existera toujours
des différences entre les individus, et
c'est bien ce qui montre, pour tout un
chacun, notre caractére unique. Ainsi,
bien qu'un pairage optimal doive étre
pensé, l'ouverture et l'acceptation de
I'autre sont des valeurs fondamentales
de la pair-aidance qui gagneront aussi
a étre activées entre les pairs autistes.

Les résultats d’'une étude révélent que
des jeunes autistes peuvent préférer
I'amitié d’une personne ayant un sché-
ma de communication atypique tel que
le contact visuel ou les expressions fa-

ciales réduites. En ce sens, il est possible
qu'un comportement de communica-
tion sociale atypique chez les autistes
puisse étre un moyen de faciliter I'in-
teraction sociale, bien que cette hypo-
thése doive étre vérifiée par d'autres
études?’.

Un pair-aidant efficace sera conscient
des conventions sociales, implicites et
explicites, dont regorgent les commu-
nications et les interactions sociales. I
devrait étre sensible au fait que la pra-
tique du camouflage social, c’est-a-
dire les stratégies mises en place par
la personne pour dissimuler ses ca-
ractéristiques autistiques a l'interlocu-
teur ou a l'observateur, demande des
efforts qui peuvent se répercuter sur
le bien-étre de la personne®. Le pair-
autiste pourrait alors favoriser la créa-
tion d'un espace d'échange exempt
de cette demande implicite de camou-
flage social. A cet égard, on peut pen-
ser aux exigences sociales que sont le
contact visuel ou la performance de
comportements non verbaux comme
les expressions faciales, le mouvement
des mains ou la position du corps et,
en contrepartie, aux fagons d'étre et de
parler qui divergent de ce qui est gé-
néralement attendu comme les mouve-
ments caractériels, les rituels, |'échola-
lie, le rythme et la tonalité de la voix.

Il s’avére ainsi important de considérer
les préférences de fonctionnement du
pair-aidé, par exemple pour les saluta-
tions, les lieux, la durée et le déroule-
ment des rencontres, afin de diminuer
tant qu'il se peut les exigences sociales
de masquage ou de compensation. Ces
conditions sont nécessaires afin de gé-
nérer un climat dans lequel la personne

Pierre

aidée se sente acceptée comme elle est,
et sans jugement, contrairement a ce
qu'elle peut ressentir avec d'autres per-
sonnes ou dans différentes sphéres de
sa vie comme a I'école, dans sa famille
ou au travail.

3) L'importance des intéréts
spécifiques de la personne autiste

Les intéréts spécifiques et la tendance a
se concentrer intensément sont des élé-
ments associés & la cognition autistique.
Lorsqu'ils sont partagés, ils peuvent fa-
voriser la compréhension réciproque?’
et favoriser un sentiment de bien-étre®.
Outre des expériences de vie qui se res-
semblent, un jumelage réussi pourrait
aussi reposer sur des passions et des in-
téréts communs. Si la personne consi-
dére cet aspect important dans la rela-
tion qu’elle souhaite établir avec son
pair-aidant, ce jumelage en fonction
des intéréts pourrait s’avérer une condi-
tion facilitant le partage et la mise en
valeur des forces pour accompagner la
personne vers plus de confiance et d'es-
time de soi. En effet, les pair-aidant au-
tistes pourraient témoigner de I'impact
de leurs intéréts spécifiques sur leurs
parcours de vie. Par contre, étant don-
né la grande diversité des intéréts et des
expériences, il est possible qu'un méme
intérét donne lieu & des expériences
de vie qui, dans les parcours de vie,
soient & |'opposé I'une de I'autre. Nous
sommes aussi conscientes que méme

25- Chown, N. (2014). More on the ontological status of autism and double empathy. Disability & Society, 29(10), 1672-1676. https:/ /doi.org/10.1080,/09687599.2014.949625
26- Martin, N., Milton, D. E. M., Sims, T., Dawkins, G., Baron-Cohen, S., et Mills, R. (2017). Does “mentoring” offer effective support to autistic adults2 A mixed methods pilot study.
Advances in Autism, 3(4), 229-239. https://doi.org/10.1108 /AIA-06-2017-0013
27- Granieri, J. E., McNair, M. L., Gerber, A. H., Reifler, R. F, et Lerner, M. D. (2020). Atypical social communication is associated with positive initial impressions among peers with
autism spectrum disorder. Autism. https://doi.org/10.1177 /1362361320924906
28- Hull L., Petrides, K.V., Allison C., Smith P, Baron-Cohen S., Lai M.-C., Mandy, W. (2017). Putting on my best normal: social camouflaging in adults with autism spectrum condition.
Journal of Autism and Developmental Disorder. doi: 10.1007 /s10803-017-3166-5
29- Murray, D. (2018). Monotropism — an interest based account of autism. Dans F. R. Volkmar (éd.). Encyclopedia of Autism Spectrum Disorders (p. 1-3). New York, NY: Springer
New York. https://doi.org/10.1007 /978-1-4614-6435-8_102269-1
30- Grove, R, Hoekstra, R. A, Wierda, M., et Begeer, S. (2018). Special interests and subjective wellbeing in autistic adults. Autism Research, 11(5), 766 775. https:/ /doi.

org/10.1002/aur.1931
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si le partage d'intérét peut étre béné-
fique, un juste équilibre est a rechercher
entre les besoins de la personne aidée
et le temps d'écoute que peut lui offrir
le pair-aidant.

4) La connaissance des différentes
formes de communication

Les personnes autistes peuvent adop-
ter des modes de communication va-
riés. Un pair-aidant ayant développé
les compétences requises portera une
attention particuliére a respecter les
particularités de la communication ver-
bale de la personne (mutisme sélectif,
écholalie, monocorde, débit lent, pause
et silence, etc.). De méme que dans les
autres contextes ou se pratique la pair-
aidance, le pair-aidant doit s’assurer de
sa compréhension des propos du pair-
aidé et vice-versa. Une compréhension
mutuelle ne va pas de soi. Il faut pen-
ser a des stratégies de validation de ce
que l'on comprend de part et d’autre.
En effet, comme le souligne a juste titre
I'écrivain Bernard Weber :

« Entre Ce que je pense, Ce que je veux
dire, Ce que je crois dire, Ce que je dis,
Ce que vous avez envie d’entendre, Ce
que vous croyez entendre, Ce que vous
entendez, Ce que vous avez envie de
comprendre, Ce que vous croyez com-
prendre, Ce que vous comprenez, Il y a
dix possibilités qu’on ait des difficultés
& communiquer. Mais essayons quand
méme... 3" »

Il est possible que des pair-aidés au-
tistes préférent avoir une communica-
tion partiellement verbale ou compleé-
tement non verbale. Cet aspect devrait
aussi orienter le processus de jumelage
a la lumiére du confort et des aptitudes
du pair-aidant en matiére de mode de
communication.

5) La transmission d’informations sur
l'accés aux ressources d’aide et de
soutien disponibles

Comme mentionné précédemment,
I'accés difficile aux services de san-
té mentale pour les personnes au-
tistes, majeures comme mineures, est
une réalité préoccupante. Des difficul-
tés peuvent aussi étre observées dans
l'accés a d'autres formes de services
comme de l'aide au logement ou du
soutien & l'insertion en emploi. Lab-
sence de services ou leur caractére ina-
déquat sont également remarqués pour
les services de mentorat®2. Ces besoins
non comblés augmentent le risque de
suicide®?.

Un pair-aidant avisé connaitra non seu-
lement les différentes références, mais
aussi les processus de demande et les
moyens d’avoir accés & ces services. Par
son expérience et ses connaissances du
réseau de la santé et des services so-
ciaux, il peut aider & orienter la per-
sonne dans les démarches & entre-
prendre et les points de services oU se
rendre. Par ailleurs, il ne suffit pas de
connaitre |'existence d’'un service pour
y avoir acces; il faut aussi étre capable
de recourir a celui-ci en exprimant adé-
quatement ses besoins. Savoir expri-
mer ses besoins afin d’'étre compris de
la part des prestataires de service est un
apprentissage, parfois de longue ha-
leine, qui peut étre fait dans une rela-
tion d'accompagnement avec une per-
sonne pair-aidante. Cette derniére
pourrait également offrir a la personne
de I'accompagner, si elle le désire, lors
de rendez-vous ou de demandes offi-
cielles de services, qu'il s'agisse de se
rendre a l'urgence, remplir différents
documents administratifs ou participer
dans les rencontres d'équipe de soutien
multidisciplinaire.

Gabryel et sa maman, Sonia

En guise de conclusion

A l'instar des cinq points de réflexions
énoncés, il faut ajouter l'importance
d’offrir aux pair-aidants de la forma-
tion continue et un soutien a l'intérieur
d'une instance ou d'une équipe cli-
nique existante, comme il pourrait étre
le cas dans les établissements ceuvrant
dans les services de proximité ou dans
ceux offrant des services spécialisés,
les centres de réadaptation ou surs-
pécialisés et les cliniques d’évaluation
diagnostique.

La situation de santé mentale des per-
sonnes autistes est préoccupante, de
méme que le manque criant de services
appropriés pour répondre & leurs be-
soins. Le réseau de la santé et des ser-
vices sociaux se doit d’'étre innovant,
surtout en cette période particuliére de
pandémie. La pair-aidance par et pour
des personnes autistes offre des pos-
sibilités fort intéressantes pour mieux
soutenir les personnes autistes qui pré-
sentent des besoins psychosociaux, fa-
voriser I'autodétermination d’'une com-
munauté et contribuer a tisser des liens
d’entraide fondés sur la reconnais-
sance et le potentiel des personnes, ai-
dantes comme aidées. Souhaitons que
les projets et recherches en développe-
ment puissent émerger sur des inter-
ventions qui se généraliseront dans le
réseau de la santé et des services so-
ciaux et ailleurs. B
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