Questionnaire sur la communication entre aveugles et des personnes avec le syndrome d’Asperger ou l’autisme


Je m’appelle Hanna Pasterny. Je travaille comme consultante pour les personnes handicapées dans l’association « Centre du Développement des Initiatives Sociales en Pologne ». Je suis aussi assistante bénévole du professeur Jerzy Buzek, eurodéputé, ancien président du Parlement Européen. Je suis aveugle. J’ai écrit un livre sur le travail et l’amitié avec une professeure écossaise qui a le syndrome d’Asperger.


Ce questionnaire reprend une partie de mes recherches sur la communication entre des aveugles et malvoyants avec des personnes autistes et avec le syndrome d’Asperger. Le projet, soutenu par « Trust for Civil Society in Central and Eastern Europe », comporte aussi des visites d’étude. Les résultats de ces recherches m’aideront dans mon travail de sensibilisation dans les écoles et auprès des parents et employeurs de personnes autistes.


Le questionnaire comporte trois sections. La section A contient des questions générales à but statistique. La section B est destinée aux non- et malvoyants, la section C aux personnes autistes et avec le syndrome d’Asperger.

La plupart des questions sont à choix multiples; veuillez indiquer dans ce cas l’option préférée avec un «x». Certaines questions doivent être complétées par toutes les réponses adéquates. Enfin, plusieurs questions requièrent un commentaire.

Le questionnaire est totalement anonyme, il n’y aura aucune possibilité d’identifier les personnes interrogées à partir des résultats publiés. Seules la docteure Marion Hersh de Glasgow Université et moi aurons connaissance des réponses.


Veuillez renvoyer le questionnaire dûment complété par courriel à pashan@poczta.onet.pl et en braille ou en écriture ordinaire à l’adresse:

Centrum Rozwoju Inicjatyw Społecznych CRIS

Ul. Kościuszki 22/5
44-200 Rybnik

Pologne

Comme je suis aveugle, je préférerais obtenir une version électronique. D’avance merci pour votre aide. Si vous avez des questions supplémentaires ou si vous souhaitez plus d’informations sur mon travail, vous pouvez me contacter: pashan@poczta.onet.pl.
A Données personnelles à but statistique
1. Sexe:
- masculin
- féminin
2. Âge:
3. Êtes-vous:
- aveugle
- malvoyant
4. Avez-vous:
- le syndrome d’Asperger
- l’autisme
- pas sûr
5. Possédez-vous un diagnostic formel de l’autisme ou du syndrome d’Asperger?
- oui
- non, je suis dans le processus d’être diagnostiqué
- pas encore
- je ne veux pas de diagnostic
6. Avez-vous
 encore un autre handicap?
- oui (lequel?)
- non
7. Dans quel pays habitez-vous?
8. Habitez-vous:
- à la campagne
- dans un village
- dans une petite ville
- dans une grande ville
9. Niveau d’instruction:
- primaire
- secondaire
- professionnel, technique
- baccalauréat/universitaire incomplet
- maîtrise ou ingénieur
- doctorat ou plus
10. Êtes-vous:
- employé(e) à temps plein
- employé(e) à temps partiel
- indépendant(e)
- élève ou étudiant(e) universitaire
- chômeur(se)
- retraité(e)
- autre (précisez)
11. Si vous êtes employé(e), quel métier exercez-vous actuellement?
12. Si vous faites des études,
- dans quel domaine
- à quel niveau

B Questions pour aveugles et malvoyants

13. Parmi vos amis, membres de votre famille, collègues de travail, étudiants de votre classe, du centre que vous fréquentez régulièrement, y a-t-il des personnes avec le syndrome d’Asperger ou l’autisme?
- oui
- non
- je ne sais pas
14. Si oui, combien de personnes?
- une
- deux ou trois
- quatre ou plus
15. Avez-vous des contacts avec d’autres personnes autistes ou avec le syndrome d’Asperger?
- oui
- non
16. Si oui, combien de personnes?
- une
- deux ou trois
- quatre ou plus
17. Si oui, quelle est la fréquence de vos rencontres?
- au moins une fois par semaine
- plus ou moins une fois par mois
- de temps en temps
- très rarement
18. Durant les contacts avec des personnes avec le syndrome d’Asperger ou l’autisme, avez-vous éprouvé une quelconque des choses positives suivantes? Indiquez toutes les sensations positives éprouvées.
- elles comprennent que certains changements et de nouveaux endroits peuvent être stressants pour moi
- elles se souviennent que je peux ne pas les reconnaître, donc en me rencontrant, elles me rappellent leur nom
- elles expliquent bien le chemin, sans indications visuelles et gestes que je ne vois pas
- elles n’utilisent pas de communication non-verbale comme clins d’œil ou gestes
- elles acceptent ma canne blanche
- elles acceptent mon chien guide
- elles ne remarquent ou ne se préoccupent pas quand les gens nous regardent fixement
- elles ne se préoccupent pas de mon allure ni de mes tics
- elles cherchent des endroits silencieux pour parler
- autres (lesquels?)
19. Qu’est-ce que vous aimez dans la communication avec des personnes autistes ou avec le syndrome d’Asperger et/ou qu’est-ce qui vous facilite la communication avec elles?

20. Dans le contact avec des personnes autistes ou avec le syndrome d’Asperger, avez-vous rencontré un des problèmes suivants? Indiquez tous les problèmes rencontrés.
- leurs voix n’expriment pas d’émotions, alors il est difficile de deviner leurs sentiments, par exemple si ce dont elles parlent est douloureux pour elles ou si ce n’est que l’énonciation d’un constat
- je ne sais pas comment leur faire comprendre qu’elles devraient arrêter de parler ou de faire quelque chose
- elles ne comprennent pas quand quelque chose est difficile pour moi émotionnellement
- elles ne sont pas conscientes de mes besoins et de mes émotions
- elles m’interrompent quand je parle
- elles peuvent parler longuement, même si le sujet ne m’intéresse pas
- elles ne remarquent pas des taches sur mes vêtements et ne me suggèrent rien pour améliorer mon allure
- autres (lesquels?)
21. Qu’est-ce que vous n’aimez pas dans le contact avec des personnes autistes ou avec le syndrome d’Asperger et/ou qu’est-ce qui rend la communication avec elles difficile?

22. Croyez-vous que les personnes autistes ou avec le syndrome d’Asperger sont de bons amis pour aveugles et malvoyants?
- oui
- ça dépend de la personne
- non
- je ne sais pas
23. Croyez-vous que des gens autistes et avec le syndrome d’Asperger sont de bons collègues de travail pour aveugles et malvoyants?
- oui
- ça dépend de la personne
- non
- je ne sais pas
24. Commentez vos réponses aux questions 22 et 23.

25. Qu’est-ce qui faciliterait la communication entre des personnes aveugles ou malvoyantes et autistes et avec le syndrome d’Asperger?

26. Si vous avez des remarques supplémentaires sur la communication avec des personnes autistes ou avec le syndrome d’Asperger, écrivez-les ici.

27. Avez-vous demandé à une personne autiste ou avec le syndrome d’Asperger de vous guider?
- oui
- non
- je ne sais pas
28. Si oui, donnez une réponse séparée pour chaque personne qui vous a guidée:
- elle m’a guidé sans problème
- j’ai dû lui expliquer comment me guider et tout allait bien
- elle n’a pas voulu que je prenne son bras
29. Marchant avec un guide voyant, utilisez-vous d’habitude la canne blanche?
- oui
- non
- ça dépend de la personne et de la situation

30. Si oui, lors des déplacements avec la personne autiste ou avec le syndrome d’Asperger, aviez-vous l’impression qu’elle était dérangée ou stressée par le son de votre canne?
- oui
- non
- pas sûr
31. Aviez-vous l’impression qu’elle était dérangée ou stressée par le mouvement de votre canne?
- oui
- non
- pas sûr
32. Vous a-t-elle demandé de ne pas utiliser de canne?
- oui, toujours
- oui, mais seulement la première fois
- oui, parfois
- non
33. Si oui, comment avez-vous réagi et comment avez-vous résolu ce problème?

34. Si vous marchiez avec la même personne autiste ou avec le syndrome d’Asperger plus d’une fois, aviez-vous l’impression que chaque fois elle était également perturbée ou stressée par votre canne?
- oui
- oui, mais elle a accepté que j’utilise la canne
- j’ai l’impression que ma canne l’a dérangeait moins
- non
- pas sûr
35. Si vous avez des remarques ou commentaires supplémentaires concernant vos expériences d’être guidé par une personne autiste ou avec le syndrome d’Asperger, écrivez-les ici.


C Questions pour des personnes autistes et avec le syndrome d’Asperger

36. Parmi vos amis, membres de votre famille, collègues de travail, étudiants de votre classe, du centre que vous fréquentez régulièrement, y a-t-il des personnes aveugles ou malvoyantes?
- oui
- non
- je ne sais pas
37. Si oui, combien de personnes?
- une
- deux ou trois
- quatre ou plus
38. Avez-vous des contacts avec d’autres personnes aveugles ou malvoyantes?
- oui
- non
39. Si oui, combien de personnes?
- une
- deux ou trois
- quatre ou plus

40. Si oui, quelle est la fréquence de vos rencontres?
- au moins une fois par semaine
- plus ou moins une fois par mois
- de temps en temps
- très rarement
41. Durant les contacts avec des non- ou malvoyants, avez-vous éprouvé une quelconque des choses positives suivantes? Indiquez toutes les sensations positives éprouvées.
- ils n’attendent pas que je les regarde
- ils comprennent que les changements et nouveaux endroits peuvent être stressants pour moi
- s’ils connaissent le chemin, ils peuvent le décrire clairement, sans ambiguïtés
- ils choisissent des endroits silencieux pour parler
- ils ne se préoccupent pas de mon allure
- ils ne sont pas capables de voir mes tics, je ne dois donc pas les contrôler
- ils ne se préoccupent pas quand les gens nous regardent fixement
- ils communiquent directement avec les mots, utilisant peu de communication non-verbale
- autres (lesquels?)
42. Durant les contacts avec des non- et malvoyants, avez-vous rencontré un des problèmes suivants? Indiquez tous les problèmes rencontrés.
- ils accordent trop d’importance aux émotions et sentiments
- ils ne comprennent pas mon hypersensibilité au mouvement
- ils ne comprennent pas mon hypersensibilité à la lumière
- ils ne comprennent pas que je me sente mal dans des endroits bondés
- ils ne comprennent pas que je me sente mal à l’aise dans des endroits encombrés
- autres (lesquels?)
43. Qu’est-ce que vous appréciez dans la communication avec des personnes aveugles et/ou qu’est-ce qui vous facilite cette communication?

44. Qu’est-ce que vous n’aimez pas dans le contact avec des aveugles et/ou qu’est-ce qui vous rend cette communication difficile?

45. Croyez-vous que les aveugles sont de bons amis pour des personnes autistes ou avec le syndrome d’Asperger?
- oui
- ça dépend de la personne
- non
- je ne sais pas
46. Croyez-vous que les aveugles sont de bons collègues de travail pour les personnes autistes ou avec le syndrome d’Asperger?
- oui
- ça dépend de la personne
- non
- je ne sais pas
47. Commentez vos réponses aux questions 45 et 46.

48. Qu’est-ce que faciliterait la communication entre non- ou malvoyants et des personnes autistes ou avec le syndrome d’Asperger?

49. Si vous avez des remarques supplémentaires sur la communication entre déficients visuels et les personnes avec le syndrome d’Asperger ou l’autisme, écrivez-les ici.

50. Avez-vous guidé une personne aveugle ou malvoyante?
- oui
- non
51. Si oui, lui avez-vous permis de prendre votre bras?
- oui, toujours
- oui, parfois
- oui, si je la connaissais
- non
- elle n’a pas demandé de prendre mon bras
52. Si oui, comment vous sentiez-vous quand elle tenait votre bras?
- bien
- généralement bien, à condition que mes manches soient suffisamment longues pour ne pas sentir son toucher sur ma peau
- bien, si j’avais des vêtements épais, par exemple une veste d’hiver, alors je ne sentais pas sa main sur mon bras
- je n’aime pas le contact physique avec des inconnus mais je veux aider des aveugles
- mal à l’aise
53. La personne que vous avez guidée, a-t-elle utilisé une canne blanche?
- oui
- non
- pas sûr
54. Si oui, étiez-vous dérangé par le son de sa canne?
- oui, toujours
- oui, quand j’étais fatigué ou stressé
- non
- j’utilise des boules quies et/ou des écouteurs étouffant les sons, donc je n’entends pas le son de la canne au point d’être dérangé
- j’utilise des boules quies et/ou des écouteurs étouffant les sons, mais malgré tout, ce son me dérange
- pas sûr
55. Étiez-vous dérangé par le mouvement de la canne?
- oui, toujours
- oui, quand j’étais fatigué ou stressé
- oui, mais j’essayais de ne pas la regarder
- non
- pas sûr
56. Si vous étiez irrité par la canne, y a-t-il un genre d’embout qui vous dérange particulièrement?
- oui
- non
- je ne sais pas
57. Si oui, quel embout vous irrite le plus? Pourquoi?
- embout tournant
- embout plat métallique
- autre (lequel?)

58. Êtes-vous plus dérangé par les cannes avec une couche fluorescente?
- oui (pourquoi?)
- non
- je ne sais pas
59. Avez-vous demandé à l’aveugle de ne pas utiliser sa canne?
- oui, toujours
- oui, quand j’ai marché avec lui la première fois
- j’envisageais de le faire mais je n’ai pas le fait
- non
60. Si oui, comment a-t-il réagi et quelle solution avez-vous trouvée?

61. Si vous avez guidé une personne aveugle plusieurs fois, est-ce que chaque fois sa canne vous dérangeait ou vous stressait autant?
- oui
- plus tard sa canne me dérangeait d’avantage
- plus tard sa canne me dérangeait moins
- plus tard sa canne ne me dérangeait plus du tout
- quand nous nous connaissions mieux, je me suis habitué au son et mouvement de la canne de cette personne, mais la canne d’un inconnu pourrait me déranger toujours
- pas sûr
62. Si vous avez des remarques ou commentaires supplémentaires concernant vos expériences de guide d’aveugles, écrivez-les ici.
