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1. Etude sur les méres racisées
— Historique
— Défis et forces des meres

Q&R

2. Pratiques et politiques recommandées

« Recommandations sur les « approches de soins », tirees des Lignes directrices consensuelles

canadiennes de 2018 sur les soins primaires aux adultes ayant des déficiences intellectuelles et
déeveloppementales

 Examen des facteurs de stress actuels concernant la race, les handicaps et la Covid-19
* Encourager le changement dans nos lieux de travail/les lieux de traitement
Q&R

3. Les impacts de la COVID-19 sur les personnes ayant un handicap, selon une optique
d'intersectionnalité

Q&R
Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Autisme Ontario

« Parallelement a la poursuite des recherches sur les intersections de l'autisme
avec la race, le genre, la sexualité et les lieux sociaux, un volume croissant
d'information est publié en ligne, ce qui vient augmenter les taux de diagnostic
d'autisme chez les jeunes et les adultes et, a son tour, accroit la demande
exercee sur les systemes d'education, de santé et de services sociaux tout en
faisant ressortir les lacunes flagrantes dans les soutiens disponibles, en
particulier pour les adultes, les personnes a faible revenu, les habitants des
zones rurales et les personnes noires, autochtones et de couleur qui vivent
avec |'autisme. »

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)


https://www.autismontario.com/fr/propos-de-lautisme

Intersectionnalité

Contexte

Pouvoir ldentités

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



NOS PROJETS ANTERIEURS

VOICES OF IMMIGRANT MOTHERS OF CHILDREN
WITH DISABILITIES: AVAILABILITY AND USE OF
SOCIAL SUPPORT MOTHERS HEALTH PROMOTION PROJECT

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Pluralité de roles pour les parents

-

Revendication

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



ETUDE SUR LES MERES RACISEES

Chercheure principale : Nazilla Khanlou, Université York
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En quoi consiste une approche inclusive de
promotion de la santé pour les meres racisees
d'enfants et d'adolescents ayant un trouble

développemental?
O 000

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)
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Données démographiques des meres interviewees

Character Frequency or
range

Country or region of origin
Caribbean 6
Ghana (Africa) 1

Country of birth

Canadian-born 4
Foreign-born 3
Age range 28-43 years
Marital status
Single 5
Married living with 1
partner

Mo of children with disability 1-3 children
Education level

College certificate 4
Bachelor’'s degree 1
Master’s degree 2
Employment
Employed 3
Unemployed 4
Type of disability ASD, Tourrete Syndrome, Down Syndrome,

ADHD, PDD, Learning disability, Dual diagnosis

Racial and ethnic group Black, African American, African Canadian,

(in order of frequency) Afro-Caribbean, Caribbean, African Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)




. Maternage

« Je suis vraiment stressée tout le temps, ca
m'affecte. J'ai arrété de travailler, mais ca me
derange. Tout m'inquiete énormément. J'ai du
mal a joindre les deux bouts, et la semaine
prochaine je vais au tribunal de la Commission
de la location immobiliere. Je me sens
depassée, et méme quand je travallle, j'ai
I'impression que c'est impossible. C'est
Impossible avec trois enfants » (P2).

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



. Materner des enfants qui ont un trouble du

développement

« Je sais maintenant que je dois sacrifier beaucoup de choses pour
eux, parce gu'ils ne peuvent pas parler pour eux-mémes. Mon fils
ne peut pas exprimer ce gu'il ressent a cause de son trouble
d'apprentissage et autres; je sais donc que je dois étre la pour
I'aider. Quant a ma fille [qui a un trouble du developpement], je
m'assure qu'elle a tout ce dont elle a besoin pour ne pas avoir a
trop dependre des autres ou pour que les gens ne la traitent pas
differemment a cause de ses particularités. Je m'assure gu'elle soit
a un endroit ou des personnes se soucieront vraiment d'elle, et
c'est pourquoi je ne la laisse pas a n'importe qui. »(P4).

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



. Materner des enfants qui ont un trouble du

développement —Etre une . mére.noire.ou.racisée

« Ca me dérangeait, je ne pense pas que le médecin soit en
cause, je pense simplement que le type qui me servait était
probablement un peu raciste.... Il ne me servait tout
simplement pas, il n'a pas fait mon admission et il m'a laissée
poireauter, il n'avait pas l'air de vouloir que je sois traitée, je ne
sais pas guelle expérience il a eue ou quoi que ce soit d'autre,
mais peut-étre gu'il ne voulait tout simplement pas que je me
fasse soigner »(P5).

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



. Mangque de soutien de la communauté, de

la famille et des amis

« Mon soutien, je ne sais pas pour le moment. Je sais
gu'il y a un soutien de la communauté, mais
personnellement je suis une personne plutot retirée.
Ma famille ne m’offre pas de soutien, elle ne sait pas
comment , je suppose... Pour le moment, je ne fais
pas grand-chose, et ma situation financiere me
stresse beaucoup »(P2).

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



- Sensibilisation et éducation

y 4 |
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«Je trouve juste que mon expeérience... je laisse savoir a mes enfants ce
qui se passe reellement, je leur fais prendre conscience que le racisme est
reel et gu'ils ne devraient pas tolérer certaines choses, parce que je ne
pense pas avoir eté vraiment avertie, mes parents ont subi beaucoup de
racisme et ils ne me I'ont pas dit avant que je sois beaucoup plus agée, par
exemple ma mere a subi une fouille a nu par la police, ils I'ont accuseée, ils
ont dit qu'elle était un homme, ils I'ont fouillée a nu et ils ont violé ses
droits. Elle a attendu que je sois beaucoup plus agee pour me le dire; c'est
pourdguol je veux sensibiliser mes enfants, leur donner des exemples de
petites choses pour gu'ils sachent ce qui est raciste, ce qui ne l'est pas et
ce qui est acceptable»(P2).

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



. Une approche holistique pour

faire émerger une meilleure société

« Faire de l'exercice, avoir de bonnes penseées,
de bonnes habitudes mentales, faire preuve de
bonté, aimer les gens, sans egard a gu'ils
pensent de vous » (P4).

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Saisir dans lacase Q & R :

 Pouvez-vous mentionner
guelques-uns des défis et
des forces des meres qui
élevent des enfants
autistes?

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Vidéo du projet

MOTHERING AT THE MARGINS:
TOWARDS AN EQUITY-BASED HEALTH PROMOTION
FRAMEWORK FOR RACIALIZED MOTHERS OF CHILDREN
WITH DEVELOPMENTAL DISABILITIES

Lien de notre vidéo
https://nkhanlou.info.yorku.ca/

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)


https://nkhanlou.info.yorku.ca/

PRATIQUES ET POLITIQUES
RECOMMANDEES

PAR LES MERES

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Formation/éducation/sensibilisation des
fournisseurs de services sur le racisme

« Les fournisseurs de services doivent savoir que le
racisme est ancré dans une structure sociale au
Canada et limite I'acces des gens a certains services.
Une fois gu'ils en ont pris conscience, ils pourraient
savoir comment promouvoir la cause des personnes
racisées » (P1).

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Participation et inclusion dans la prise de décisions

« En discutant avec ces personnes et en découvrant leurs
besoins... il faut trouver les personnes qui font face a ces
problemes, parce gu'elles sont les mieux placees pour
savoir, n'est-ce pas? Formuler un plan et éduquer les
Individus qui sont concretement confrontés a ces situations,
et les former sur la facon d'aider les autres personnes dans
la méme situation »(P4).

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Autres recommandations

v'Des fournisseurs de services ayant des
parcours diversifies

v Plus d'information sur les services
v'Davantage de programmes et de services
v'Ligne d'aide pour les meres

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Conclusion

Maternage

Meres

| racisées
Prendre soin ‘
d'enfants ayant
des troubles de
developpement

Les problemes
s'aggravent a
I'intersection

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Nous aimerions remercier

Les meres et les fournisseurs de services qui ont participé a notre étude,
Jahmeelah Gamble (sur la vidéo du projet) et

le Women's College Hospital: le Défi des 15 000 $ (bailleur de fonds)

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Soins primaires aux adultes ayant des déficiences

intellectuelles et developpementales

 Lignes directrices consensuelles canadiennes de 2018 sur
les soins primaires aux adultes ayant des déficiences
intellectuelles et developpementales (DID)

— Dr William Sullivan, Surrey Place Center

— Exposent les normes de traitement qui étayent la prise de
decisions cliniques, y compris les approches de soins et les
considérations relatives a la santé physique et mentale.

— Disponibles dans les sources suivantes :

« Canadian Family Physician, vol 64, avril 2018
 https://www.cfp.ca/content/cfp/64/4/e137.full.pdf

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)


https://www.cfp.ca/content/cfp/64/4/e137.full.pdf

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Une approche de soins centrée sur la

DeErsonne

* Mettre a contribution les patients et les soignants
» Désigner une personne de soutien

* Allouer suffisamment de temps

* Discuter des objectifs et des valeurs

Sullivan WF. Soins primaires aux adultes ayant des déficiences intellectuelles

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021) et développementales. Lignes directrices consensuelles canadiennes de 2018.
Can Fam Phve<ician 20182-64-754-70



Une approche de soins centree sur

la personne

* Mettre a contribution les patients et les aidants
— Comprendre le niveau de fonctionnement de votre patient

— Qutils de communication
e Quitils visuels / vidéos / dessins / documents faciles a lire

— Qutils organisationnels de bureau
 Limiter le temps passé dans la salle d'attente
* Visites en début de journée ou juste apres le diner

— Visite d'aujourd’hui

Sullivan WF. Soins primaires aux adultes ayant des déficiences intellectuelles et
développementales. Lignes directrices consensuelles canadiennes de 2018.

Niel & Khanlou (Autisme Ontario Can Fam Physician 2018;64:254-79.

2720271\



Une approche de soins centrée sur la

Dersonne

» Désigner une personne de soutien
— Favorise l'autonomie du patient
— Assiste aux rendez-vous médicaux
— Aide a coordonner les soins
— Survellle en continu les besoins meédicaux et sociaux

Sullivan WF. Soins primaires aux adultes ayant des déficiences intellectuelles
Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021) gaiegz:ﬁpﬁﬁgi?;ﬂz%1Lé9é1;25cl:1r_(e7cgrlces consensuelles canadiennes de 2018.



Une approche de soins centree sur

la personne

* Allouer suffisamment de temps

* Discuter des objectifs et des valeurs

e Planification avancée des soins

— https://ddprimarycare.surreyplace.ca/tools-2/covid-19-
tools/covid-19-advance-care-plan/

Sullivan WF. Soins primaires aux adultes ayant des déficiences intellectuelles

: : : et développementales. Lignes directrices consensuelles canadiennes de
Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021) 2018. Can Fam Physician 2018;64:254-79.


https://ddprimarycare.surreyplace.ca/tools-2/covid-19-tools/covid-19-advance-care-plan/

Prendre soin des meres et des autres

aldants.naturels

* Dépister les besoins des aidants

— Deépister regulierement et satisfaire proactivement les
besoins de soutien des aidants.

— Recommander des interventions qui réduisent les
comportements qui posent un defi chez les personnes
ayant une DID (p. ex. soutien au comportement positif)

— Augmenter les capacités d'adaptation des aidants et
reduire le stress gu'ils subissent

Sullivan WF. Soins primaires aux adultes ayant des déficiences intellectuelles
et développementales. Lignes directrices consensuelles canadiennes de
2018. Can Fam Physician 2018;64:254-79.

Fairthorne J, Jacoby P, Bourke J, de Klerk N, Leonard H. Onset of maternal
psychiatric disorders after the birth of a child with intellectual disability: A
retrospective cohort study. J. Psychiatr. Res. 2015; 61:23-30

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Augmenter les capacites d'adaptation des

meres / réduire leur stress

« Réduction du stress basée sur la pleine
conscience

o Groupes/séminaires axes sur les
patients/clients

Lunsky Y, Robinson S, Reid M, Palucka A. Development of a mindfulness-

. . . based coping with stress group for parents of adolescents and adults with
Niel & Khanlou (AUtlsme Ontario 2021) developmental disabilities. Mindfulness 2015;6(6):1335-44.



Prendre so

IN des meres et des autres

aldants naturels

o Survelller le stress subi par la famille ou l'aidant

naturel

— En cas de
par la fami

orobleme, évaluer et surveiller le stress subi
le ou l'aidant et préconiser des services de

releve ou

e soutien supplémentaires

o Echelles standardisées : Brief Family Distress Scale
* Questions informelles lors des visites : « Comment ¢ca va? »

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)

Sullivan WF. Soins primaires aux adultes ayant des déficiences intellectuelles
et développementales. Lignes directrices consensuelles canadiennes de 2018.
Can Fam Physician 2018;64:254-79.



Facteurs de stress dans ma population de

natients

o Pauvreté (y compris pauvreté chez les travailleurs)
 Emploi a risque élevé d'exposition a la Covid-19
* Logement précaire
* Interaction avec les forces de l'ordre
* Interaction avec les services de protection de I'enfance
» Besoin d'éducation/de soutien
o Seécurité du quartier
* Liens sociaux/isolement
* Besoins complexes des nouveaux immigrants
— Defis de I'immigration

— Couverture des soins de santé (Régie de I'assurance-maladie de
I'Ontario / Programme fédeéral de santé intérimaire)

— Barriere linguistique
— Besoin impérieux de logement

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Race et handicap

Allison Norlian,
Forbes Magazine.
9 juin 2020

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Race et Covid-19

* Les quartiers les plus diversifies sur le plan ethnoculturel en Ontario,
principalement ceux qui sont concentrés dans les grandes zones
urbaines, affichent des taux disproportionnellement plus élevés de
COVID-19 et de décés connexes gue les quartiers moins diversifiés.

* Le taux d'infection par la COVID-19 dans les gquartiers les plus
diversifies étaient trois fois plus eleve que dans les quartiers moins
diversifiés.

e Les personnes vivant dans les quartiers les plus diversifies étaient
également plus susceptibles de connaitre des conséquences graves
de la COVID-19

— taux d'hospitalisation 4x
— taux d'admission aux soins intensifs 4x
— taux de déces 2x

Agence ontarienne de protection et de promotion de la santé (Santé publique
Ontario). La COVID-19 en Ontario — un regard sur la diversité : du 15 janvier

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021) 2838 au 14 mai 2020. Toronto, ON. Imprimeur de la Reine pour I'Ontario,



Race et Covid-19

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Race et Covid-19

https://www.toronto.ca/home/covid-19/covid-19-latest-city-of-
Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021) toronto-news/covid-19-status-of-cases-in-toronto/



Race et Covid-19

Accessed Online: https://innovativeresearch.ca/wp-
Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021) content/uploads/2020/09/ACCECO01-Release-Deck.pdf



Comment puis-je encourager le

changement?

« Passer en revue les programmes offerts par
votre organisme

— Est-ce qu'il y a des personnes noires dans le
matériel utiliseé?

— Est-ce que vous celébrez ou discutez les moments
importants pour les Noirs américains, dans votre
organisme?

— Est-ce que vous offrez des options alimentaires
adaptees a la culture?

— Est-ce que vous offrez un choix de musique
diversifie pour les cours de danse ou de mise en
forme?

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Comment pulis-je encourager le

changement?

 Créer des publications et des ressources qui incluent
des images de personnes de couleur (scénarios sociaux,
brochures et documents)

: : : Socialstories4kids.com
Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Comment pulis-je encourager le

changement?

 Comprendre la population de patients de votre region :
envisager de recuelllir des données fondées sur la race
[ I'origine ethnique pour surveliller les inégalités en
santeé et pour comprendre l'impact des réesultats,
politiques, programmes et pratigues en matiere de santé
sur les sous-groupes de population.

Institut canadien d'information sur la santé. Collecte de
données et production de rapports sur la santé fondées sur
la race. Ottawa, ON: ICIS ; 2020.

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Comment puis-je encourager le

changement?

* Inclure des Noirs et d'autres groupes marginalises dans vos
recherches et vos mesures d'amélioration de la qualité.

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Comment puis-je encourager le

changement?

« Embaucher du personnel qui reflete la diversité de
votre population de patients et promouvoir une culture
Inclusive a l'intention de votre effectif diversifie.

Robert, J. 2016. Doing my part to help
physician workforce reflect diverse population.
American Academic of Family Physicians.
Consulté en ligne a :
https://www.aafp.org/news/blogs/freshperspec
tives/entry/doing_my_part_to_help.html

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



« Qu'est-ce que votre organisation
fait de bien pour combattre le
racisme systémique?

« Comment pouvez-vous faire
mieux? Quels obstacles
prevoyez-vous?

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Intersectionnalité

Contexte

Pouvoir ldentités

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Intersectionnalité

Intersectionality as a Research Lens e-module
from Women's Xchange at Women's College Hospital

http://womensxchange.womensresearch.ca/assets/emodules/IntersectionalityasaResearchlLens/story.html

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)


http://womensxchange.womensresearch.ca/assets/emodules/IntersectionalityasaResearchLens/story.html

Les impacts de la COVID-19 sur les personnes ayant un

handicap, selon une optique d'intersectionnalite

 Dans la pandémie de COVID-19, les personnes qui ont un handicap
connaissent un risque accru d'exposition, de complications et de déces
[UNICEF, s.d.].

» Elles sont également confrontées a des obstacles d'accessibilité aux
mesures de prevention et d'intervention [UNICEF, s.d.].

* En raison de l'insuffisance des données sur les personnes handicapées, les
systemes de surveillance ne peuvent déterminer avec précision I'impact des
situations en cours, comme la pandémie de COVID-19 [UNICEF, s.d.].

UNICEF, « COVID-19 Response: Considerations for Children and Adults with Disabilities », pp. 1-9, s.d.

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Les impacts de la COVID-19 sur les personnes racisées ayant

un handicap, selon une optique d'intersectionnalité

* Les intersections liees au genre, a larace, al'appartenance ethnique, au
statut socio-économique, au sexe, au statut d’'immigrant et au handicap
déterminent a la fois les impacts de la pandémie sur la population et ses
capacites de resilience.

* Historiguement, les personnes handicapées ont toujours été exclues
socialement et économiquement. Elles font face a de multiples obstacles
sociaux et économiques qui nuisent a leur santé physique et mentale et a
leur bien-é&tre.

 La pandémie du COVID-19 exacerbe les inegalités en santé parmi certaines
populations, y compris les familles raciseées dont des membres ont des
troubles développementaux.

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)



Pour plus d’'information sur nos projets

Site Web : https://nkhanlou.info.yorku.ca/
Courriel : owhchair@yorku.ca
Twitter: https://twitter.com/YorkUOWHC

https://twitter.com/NazillaKhanlou



https://nkhanlou.info.yorku.ca/
mailto:owhchair@yorku.ca
https://twitter.com/YorkUOWHC
https://twitter.com/NazillaKhanlou

Saisir dans lacase Q & R :

« A votre avis, comment les
fournisseurs de services

peuvent-ils contribuer au bien- ‘})
étre des meres noires ®

d’enfants autistes durant la
pandémie de COVID-19?

Niel & Khanlou (Autisme Ontario 2021)
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