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RESUME

Etre parent apporte son lot de stresseurs au quotidien. Lorsqu’un parent assure les soins
d’un enfant ayant un trouble du spectre de I’autisme (TSA), il fait face aux stresseurs quotidiens
de la prise en charge d’un enfant en plus de ceux liés a ’autisme. Le TSA se définit comme un
trouble neurodéveloppemental caractéris€ par la présence de déficits persistants dans la
communication et ’interaction sociale survenant lors de multiples contextes, ainsi que par la
présence d’activités, d’intéréts et de comportements restreints et répétitifs. La problématique du
stress chez les parents d’enfants ayant un TSA est étudiée depuis plusieurs années en raison de
I’augmentation de la prévalence des enfants diagnostiqués, en plus de I’importance des
particularités liées au diagnostic sur le quotidien de ces parents. Dans 1’ensemble, ces parents
font preuve d’un niveau de stress parental plus élevé que les parents d’enfants au développement
neurotypique ou présentant d’autres particularités développementales.

Cet essai doctoral s’inscrit dans la continuation d’un programme de recherche initié par la
Fondation Mira. Lors de la réalisation de ce programme, des indices physiologique et
psychologique ont été recueillis chez 114 familles d’enfants agés entre cinq et dix ans ayant un
TSA. L’agrégation des indices obtenus par 71 meres a permis la composition de trois profils de
stress parental, témoignant de niveaux d’adaptation distincts. Lors du programme de recherche
initial, des entrevues semi-structurées permettant de dresser un bilan complet de 1’enfant et de sa
famille ont également été réalisées aupres de ces meres. Le présent essai doctoral permettra de
joindre I’analyse qualitative de ces entrevues aux trois profils de stress parental.

L’objectif principal de cet essai doctoral est d’identifier les facteurs de stress ainsi que les
conséquences négatives des stresseurs associés au TSA qui caractérisent les trois profils de stress
parental produits dans le cadre de I’étude initiale. Les entrevues ont été analysées par une analyse
de contenu qualitative. Un sous-échantillon d’entrevues de 12 meres a été sélectionné, soit quatre
participantes dans le profil 1, cinq dans le profil 2 et trois dans le profil 3.

Les résultats de cet essai doctoral suggerent que les trois profils de stress parental sont
distincts au niveau des caractéristiques de I’enfant, de la perception des meéres du soutien social
formel et informel, de leur utilisation des stratégies de coping, en plus de I’ampleur et de la
diversité des conséquences négatives auxquelles ces meéres font face quotidiennement. Des
différences sont soulevées et discutées entre les profils de stress, illustrant une réalité complexe.
La description de I’hétérogénéité dans le vécu de stress parental chez ces meres apporte une
contribution novatrice a la recherche actuelle. La compréhension de I’écart entre les expériences
des meres ayant des niveaux de régulation physiologique et une perception du stress parental
distincts peut fournir des leviers d’intervention pertinents.

Mots clés : Stress, Régulation du stress, Vécu parental, Adaptation, Trouble du spectre de
I’autisme.
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CHAPITRE I

CADRE DE RECHERCHE

1.1 Sommaire de ’essai doctoral

Le présent essai doctoral vise a comprendre 1’hétérogénéité dans I’adaptation des méres
d’enfants ayant un TSA au stress parental selon les facteurs de stress rencontrés et I’ampleur des
conséquences négatives vécues au quotidien. Cet essai contient cinq chapitres. Le premier
chapitre décrit les concepts pertinents a la compréhension des objectifs. Le deuxieme chapitre
contient la méthodologie de recherche, alors que le troisiéme chapitre présente les résultats
obtenus. Le quatriéme chapitre discute des relations possibles entre les résultats et la littérature,
présente les limites méthodologiques de I’essai, ses retombées scientifiques et cliniques ainsi que

des perspectives d’études futures. Le cinquiéme chapitre conclut le présent essai doctoral.

1.2 Stress : Définitions et contexte historique

Le stress est un concept avec plusieurs définitions et €tiologies. La premicre utilisation du
terme stress remonte au 14° siécle et concernait les difficultés ou I’adversité (Lumsden, 1981 cité
dans Lazarus, 1993). Au 17° siécle, Robert Hooke use du terme stress pour désigner une force,
une pression, un poids ou une tension exercé sur un matériel soumis a des déformations (Hinkle,
1974). Méme si Hooke utilise le terme stress dans le domaine de la physique, il influence

grandement les modéles du stress du 20° siécle dans les domaines de la psychologie et de la



physiologie résumés au tableau 1 (Lazarus, 1993). Les deux guerres mondiales ont ensuite
contribué a I’accroissement de I’intérét concernant le stress en raison des réactions de choc
traumatique des militaires qu’observent les médecins de I’armée britannique (Lupien, 2015). En
1914, au début de la Premiere Guerre mondiale, le docteur Walter Cannon remarque que cet état
de choc résulte du maintien de I’homéostasie, qu’il décrit comme la régulation physiologique
faite par I’organisme pour garder un état d’équilibre et éviter la mort. Selon sa théorie, le stress
est une condition externe qui peut affecter ce retour a I’homéostasie et qui ameéne une production

d’adrénaline par I’organisme (Cannon, 1920, 1929 cité dans Lupien, 2010).

En 1936, Hans Selye (1998) se base sur la premicre définition du stress de Hooke et
emploie le terme de stress apres I’observation chez tous ses patients d’un symptome physique
causé par la maladie. Il définit le stress comme une contrainte non spécifique sur le corps
résultant d’irrégularités dans son fonctionnement normal. Selon sa théorie, I’organisme a pour
objectif de rétablir I’homéostasie suivant un évenement stressant. Il nomme le « Syndrome
général d’adaptation » la réponse spécifique du corps a des conditions non spécifiques. Cette
conception du stress par Selye a permis d’associer le stress a une réaction interne de I’organisme
plutdt qu’a un agent extérieur. A ce jour, suivant les conceptions du stress de Cannon (1920,
1929 cité dans Lupien, 2010) et Selye (1936 cité dans Selye, 1998), il est décrit comme un
« stresseur » toute condition adverse qui peut mener a une « réponse de stress ». Ainsi, Cannon

décrit davantage les stresseurs et Selye, la réponse de stress.



Tableau 1. Résumé des différentes définitions du stress.

Auteurs Modéle Définition

Hooke (17° siécle cité dans Stress (concept de Une force, une pression, un poids ou

Hinkle, 1974) physique) une tension exercé sur un matériel
soumis a des déformations.

Cannon (1920, 1929 cité Stresseur Une condition externe qui affecte le

dans Lupien, 2010) retour a I’homéostasie et induit une
production d’adrénaline.

Selye (1936 cité dans Selye,  Réponse de stress Une réponse spécifique du corps a des

1998) conditions non spécifiques.

Suivant la conception de Selye, les recherches des années 1960 a 1970 ont dépassé le
modele simple et linéaire de stimulus-réponse en abordant I’importance des processus cognitifs
dans la réponse de stress. De ces recherches est créé le modele transactionnel du stress de
Lazarus et Folkman (1984). Selon ce modele, I’individu doit percevoir une situation comme une
menace a son bien-€tre et passant outre ses ressources adaptatives afin qu’une réaction au stress
soit produite. Le mod¢le transactionnel du stress ajoute une dimension subjective puisque ce
n’est plus I’éveénement comme tel qui déclenche une réponse de stress, mais plutdt I’évaluation
cognitive (appraisal) que 1’individu fait de la situation. Selon ce modeéle, le stress et I’ensemble
des réactions face au stress sont déterminés par des processus impliquant une influence
réciproque entre I’individu et son environnement. Le stress se définit ainsi comme une réaction
adaptative visant le maintien de ’homéostasie par I’organisme survenant lorsque 1’individu
percoit un €cart entre les ressources disponibles et les demandes auxquelles il doit répondre
(Lupien, 2010). Lorsqu’il fait face a un stresseur, I’organisme s’y adapte par la régulation

physiologique du stress et par I’utilisation de mécanismes d’adaptation.



1.3 Adaptation au stress

1.3.1 Régulation physiologique du stress

Suivant les différentes conceptions du stress, des recherches au niveau endocrinien ont
ciblé deux types de stress : le stress aigu et le stress chronique. Le stress aigu survient lors de
situations ou d’éveénements ponctuels pour lesquels I’individu sent qu’il a peu de contrdle, ou il
fait face a de I’'imprévisibilité, de la nouveauté et il sent son €égo menacé (Lupien, 2010).
Lorsqu’une situation ou un événement suscite un stress, I’organisme réagit invariablement en
sécrétant des hormones via le systéeme de réponse de stress, qui se nomme 1’axe hypothalamo-
pituito-surrénalien (HPS) (illustré en Annexe A). Cette facon de réagir permet de mobiliser
I’énergie nécessaire afin de faire face a une situation pergue comme menagante. Une cascade
d’évenements biologiques survient lors de la perception d’un stresseur qui implique plusieurs
structures du cerveau comme le systeme limbique, I’hypothalamus et I’hypophyse. Au cours de
la réponse de stress, des récepteurs spécifiques stimulent I’activation de la sécrétion de
I’hormone corticolibérine (CRH) qui induit la production d’adrénocorticotrophine (ACTH) par
I’hypophyse. L’ACTH déclenche ensuite la libération de glucocorticoides dans le systéme
sanguin par les glandes surrénales, comme la corticostérone et le cortisol. Les glucocorticoides
occupent un réle important dans la production de I’énergie nécessaire pour faire face aux
stresseurs. En effet, ils permettent la conversion des gras en sucre afin de concentrer 1’énergie
dans les fonctions de 1’organisme assurant la survie plutét que les fonctions moins vitales, telles
que le sommeil, la digestion et les fonctions reproductives (Lupien, 2010). Lorsque I’individu

fait face a un stress aigu, une hausse du taux de cortisol dans I’organisme est une adaptation



saine, puisque la résistance au stress est associée a la présence plus €levée de glucocorticoides
(Johnson, Kamilaris, Chrousos et Gold, 1992). Enfin, un excés de glucocorticoides circule dans
le systéme sanguin pour déclencher une boucle de rétro-inhibition de I’axe HPS, faisant en sorte

de cesser la production de CRH pour que I’organisme rétablisse I’homéostasie.

A P’extérieur de ces réactions hormonales, le niveau de cortisol dans le corps suit un
rythme circadien. Les rythmes circadiens se définissent comme étant des cycles biochimiques,
physiologiques et comportementaux qui oscillent selon une périodicité d’environ 24 heures
(Halberg, 1969). Le rythme circadien de la sécrétion du cortisol se caractérise par une diminution
constante de cette hormone en aprés-midi pour atteindre un minimum en soirée (illustré en
Annexe B). Ce minimum est suivi par une augmentation pour atteindre son apogée 30 minutes
apres I’éveil chez les individus en bonne santé, soit un pic de cortisol situé entre 50 et 160 %
d’augmentation (Clow, Thorn, Evans et Hucklebridge, 2004). Ce phénoméne se nomme la
réponse de réveil du systéme de stress ou CAR pour cortisol awakening response. Le cortisol est
une mesure fiable pour évaluer I’activité de 1’axe HPS et y repérer les perturbations, puisqu’il est
la seule des hormones du systéme de réponse de stress qu’il est possible de retrouver en quantité

notable dans le corps humain (Pruessner et al., 1997).

Lorsque I’individu fait face a des stresseurs de fagon prolongée et répétée, le stress devient
chronique. Comme dans la réponse au stress aigu, I’organisme tente de s’adapter aux stresseurs
par la production d’hormones de stress. Par contre, les nombreuses tentatives de 1’organisme
pour maintenir ’homéostasie a long terme causent des déreglements physiologiques en raison

d’une usure excessive (McEwen, 1998). Tout d’abord, I’individu présente des perturbations dans



la production des hormones de stress ou la sécrétion du cortisol est soit plus accentuée
(hypersécrétion) ou plus faible (hyposécrétion) que la moyenne attendue pour un adulte en santé
(Kudielka, Bellingrath et Hellhammer, 2006; Kudielka, Hellhammer et Wiist, 2009; Lupien,
2010; Starr, Dienes, Li et Shaw, 2019). Ensuite, ces perturbations dans la sécrétion des hormones
de stress causent une dérégulation des divers systémes physiologiques associés a la réponse de
stress. L. ensemble de ces déréglements accroit la vulnérabilité de I’individu a diverses
conditions telles que les troubles cardiovasculaires, le diabete, I’augmentation des taux de
cholestérol, une prise de poids abdominale, la fatigue chronique, I’hypertension, les ulceres
peptiques, le déclin cognitif, des dommages au systeme immunitaire et les troubles de santé
mentale (Adam et al., 2017; Juruena, Bocharova, Agustini et Young, 2018; Lupien, 2010;

McEwen, 1998, 2017; Sapolsky, 2004 [1994]).

1.3.2 Adaptation psychosociale au stress

Tel que mentionné précédemment, le modele transactionnel du stress de Lazarus et
Folkman (1984) suggere que le stress résulte de I’interaction entre 1’individu et son
environnement. L’ individu doit percevoir une situation comme une menace a son bien-étre et
passant outre ses ressources afin qu’il mette en action des mécanismes d’adaptation, nommés les
stratégies de coping, pour rétablir I’homéostasie. Les stratégies de coping sont définies par
Lazarus et Folkman (1984) comme un ensemble d’efforts cognitifs et comportementaux
déployés afin de gérer les demandes internes ou externes qui sont percues comme dépassant les
ressources de 1’individu. Le coping est essentiel a la résistance au stress, d’ou son importance

pour le maintien du bien-€tre ainsi que d’une bonne santé mentale et physique (Deater-Deckard,



2004). Egalement, il est I’un des facteurs qui expliquent la variabilité dans les réponses des

individus face a des stresseurs similaires (Holahan et Moos, 1994).

Les stratégies de coping peuvent étre utilisées simultanément. Elles peuvent promouvoir
I’adaptation en atténuant le probléme ou en réduisant la détresse qui en résulte ou, au contraire,
augmenter les effets du stresseur en exacerbant le probléme ou en interférant avec les résultats
(Carver et al., 1993). D’autres stratégies de coping peuvent ne pas améliorer ou détériorer la
situation de fagon significative (Aldwin et Revenson, 1987). Une stratégie de coping est
considérée comme étant efficace et adaptée selon plusieurs critéres résultant de la physiologie et
de la psychologie. Ainsi, I’utilisation d’une stratégie de coping adaptée permet 1’¢limination du
stresseur. Elle permet la diminution du stress et de la détresse psychologique de I’individu. Les
activités interrompues par le stresseur sont continuées, et le bien-étre ainsi que 1’estime de soi de
I’individu sont maintenus. De plus, une stratégie de coping adaptée est percue comme étant

efficace par I’individu qui I'utilise (Zeidner et Saklofske, 1996).

Des chercheurs se basant sur le modéle de Lazarus et Folkman (1984) proposent deux
principales fonctions aux stratégies de coping : celles qui se centrent sur le probléme et celles qui
se centrent sur I’émotion. Les stratégies de coping centrées sur le probléme sont orientées vers
I’action dans le but de modifier la relation entre I’individu et le stresseur (Callahan et Chabrol,
2013). Elles visent a réduire les exigences de la situation en augmentant les ressources de
I’individu pour y faire face (Bruchon-Schweitzer, 2001). Le coping centré sur le probleme
comporte deux dimensions, qui sont le coping centré sur la résolution de problémes (recherche

d’informations et €¢laboration de plans d’action) et celui centré sur I’affrontement de la situation



(efforts et actions directes pour modifier le probléme) (Bruchon-Schweitzer, 2001). Les
stratégies de coping centrées sur I’émotion visent a réguler les réponses émotionnelles au stress,
et ainsi modifier ’attitude que 1’individu a envers le stresseur auquel il doit faire face (Callahan
et Chabrol, 2013). Il existe plusieurs facons de réguler les émotions, telles la minimisation de la
menace, la prise de distance, la réévaluation positive, I’auto-accusation, I’évitement-fuite du
stresseur et la recherche de soutien émotionnel (Bruchon-Schweitzer, 2001). Les stratégies de
coping centrées sur I’émotion seraient moins adaptées et efficaces que les stratégies de coping
centrées sur le probleme. En effet, ’utilisation de stratégies de coping centrées sur I’émotion est
associée a plus de détresse psychologique et une humeur plus négative que la référence aux
stratégies de coping centrées sur le probléme, qui sont associées a une meilleure santé mentale

(Penley, Tomaka et Wiebe, 2002; Taylor et Stanton, 2007).

La sélection des stratégies de coping est influencée par des facteurs individuels ainsi que
par des facteurs situationnels. Concernant les facteurs individuels, les croyances, les motivations,
les traits de personnalité et le lieu de controle privilégié (c.-a-d., ’attribution d’éveénements a des
causes internes propres a 1’individu ou a des causes externes) ont une influence sur la sélection
des stratégies de coping. Or, les individus de nature plus anxieuse ou déprimée ainsi que ceux
avec un lieu de contrdle principalement externe favoriseront les stratégies de coping centrées sur
’émotion. A I’inverse, les individus de nature résiliente et ceux avec un lieu de contrdle qui est
plus souvent interne privilégieront les stratégies de coping centrées sur le probleme (Bruchon-
Schweitzer, 2001; Zeidner et Saklofske, 1996). Pour ce qui est des facteurs situationnels, la
nature, I’imminence, la durée, I’ambiguité et la controlabilité du stresseur, en plus de la

disponibilité et la qualité des ressources ont une influence sur 1’efficacité et ’adaptabilité



relatives de la stratégie de coping utilisée (Bruchon-Schweitzer, 2001). Selon Lazarus et
Folkman (1984), les stratégies de coping centrées sur le probléme ne seraient pas efficaces face a
un événement incontrdlable, puisque les efforts répétés de 1’individu seront inutiles et épuisants.
Le temps suivant la réaction au stresseur affecte aussi 1’efficacité relative de la stratégie de
coping utilisée, ou le coping centré sur I’émotion sera moins efficace a long terme que le coping
centré sur le probléme. L ensemble des stratégies de coping sera moins efficace chez un individu
qui vit un stress chronique, plutdt qu’un stress aigu (Bruchon-Schweitzer, 2001; Carver, Scheier
et Weintraub, 1989; Conway et Terry, 1992). Au quotidien, une multitude de stresseurs peuvent
étre rencontrés. Lorsqu’il exerce un role de parent, I’individu fait face a des stresseurs

spécifiques au vécu parental.

1.4 Vécu parental

1.4.1 Stress parental

Tel que décrit précédemment, le stress se définit comme une réaction adaptative qui permet
le maintien de I’homéostasie par 1’organisme (Lupien, 2010). Celui relevant du role parental
serait distinct du stress découlant d’autres roles et expériences, que ce soit dans le milieu du
travail, dans les évenements difficiles ou dans les relations interpersonnelles (Crnic et Ross,
2017; Deater-Deckard, 2004). Etre parent apporte son lot de stresseurs au quotidien, comme une
augmentation des difficultés financieres, la présence de mauvaises conduites mineures chez
I’enfant, la conciliation des horaires travail-famille, des changements au sein de la relation

conjugale ainsi que la réalisation de nombreuses taches liées aux soins de I’enfant, telles que la



satisfaction des besoins de survie (€tre nourri, logé et protégé) et des besoins psychologiques
(besoins d’attention, d’affection et d’aide pour réguler ses émotions) (Deater-Deckard, 2004;
Delicate, Ayers et McMullen, 2018). Le défi de la parentalité est de parvenir a gérer cette
multitude de nouveaux stresseurs qui s’ajoute a ceux qui €taient déja présents avant ’arrivée de
I’enfant (Mikolajczak, 2015). Le stress parental référe a un « ensemble de processus qui
conduisent a des réactions physiologiques et psychologiques aversives résultant des tentatives
d’adaptation du parent aux exigences de la parentalité » (Deater-Deckard, 2004, p.6). Le parent
vit habituellement ces réactions aversives sous forme de croyances et de sentiments négatifs a
propos de I’enfant et sur soi dans le role de parent. La source du stress parental découle de I’écart
entre les perceptions du parent des exigences liées au role parental et les ressources disponibles

pour accomplir ce role (Deater-Deckard, 2004; Mikolajczak et Roskam, 2018).

1.4.2 Adaptation au vécu parental

Lorsqu’il prend soin d’un enfant, le parent est sollicité physiquement et
psychologiquement et cette dépense d’énergie est d’autant plus importante lorsque 1’enfant est
jeune (Mikolajczak, 2015). Pour réussir dans son rdle, le parent doit s’adapter aux diverses
taches parentales. Cette adaptation dépend grandement des différences individuelles entre les
parents selon leur expérience subjective de la parentalité, leur utilisation adaptée ou mésadaptée
des diverses stratégies de coping et par la facon dont I’enfant réagit au stress et aux
comportements du parent (Dennis, Neece et Fenning, 2018; Mikolajczak, Raes, Avalosse et
Roskam, 2018; Sanner et Neece, 2018). Communément, les familles s’adaptent bien aux

stresseurs quotidiens de la prise en charge d’un enfant, puisque la parentalité est aussi une source
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notable de satisfactions et de joies (Thomas, Liu, Umberson et Suitor, 2017). Lorsque les gains
de la parentalité compensent les stresseurs, le parent s’adapte relativement bien aux nouvelles
responsabilités et inconvénients de la vie familiale (Mikolajczak, 2015; Nomaguchi et Milkie,

2003).

En revanche, lorsque le parent ne parvient pas a gérer les stresseurs et que des difficultés
physiologiques et psychologiques persistent, comme des manifestations somatiques et des
symptomes d’anxiété, de dépression ou d’épuisement, il y a présence de réactions pathologiques
au stress (McEwen, 2017; Mikolajczak, Raes et Roskam, 2018; Nader-Grosbois et Cappe, 2015;
Sapolsky, 2004 [1994]). Selon Roskam et ses collégues (2017), entre 2 et 12 % des parents
d’enfants au développement typique souffrent d’épuisement parental. Les criteres de cette
condition concernent la présence d’épuisement émotionnel, de détachement émotionnel et la
perte d’épanouissement en tant que parent (Mikolajczak, 2015; Roskam et al., 2017). Selon la
revue de littérature de Lebert-Charron, Wendland, Dorard et Boujut (2018), les facteurs de risque
a I’épuisement maternel concernent : (1) la prise en charge d’un enfant ayant des particularités
développementales, (2) la surcharge de travail associée au rdle parental, (3) I’absence de contrdle
sur les stresseurs rencontrés, (4) 1’idéalisation de la maternité, (5) 1’absence de droit a 1’erreur,
(6) I’absence du pere, (7) I’augmentation des responsabilités financieres, (8) le mauvais état de
santé de la mere, (9) le jeune age de I’enfant, (10) la perception d’un faible soutien social et (11)

I’absence de stratégies de coping fonctionnelles et flexibles.

Les parents prenant soin d’un enfant présentant une déficience ou un handicap font face a

des stresseurs plus imposants, soit en expérimentant plus d’instabilité et de dysfonctionnement
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que les familles prenant soin d’un enfant au développement typique (Neece et Chan, 2017; Pisula
et Porgbowicz-Ddrsmann, 2017; Watson, Hayes et Radford-Paz, 2011). Il est suggéré que la
perception du niveau de stress parental varie en fonction du diagnostic spécifique de I’enfant,
dépendamment des comportements et des capacités associés (Hayes et Watson, 2013). Les
¢tudes portant sur les parents d’enfants ayant des particularités développementales ont conclu a
des niveaux de stress parental élevés (Barroso, Mendez, Graziano et Bagner, 2018; Craig et al.,
2016; Miranda, Tarraga, Fernandez, Colomer et Pastor, 2015; Morin et al., 2014). Or, la relation
entre les caractéristiques associées a la condition que présente I’enfant et le niveau de stress
parental n’est pas clairement établie. Ainsi, la description des familles vivant avec un enfant
ayant un trouble du spectre de I’autisme (TSA) s’avere utile pour approfondir notre

compréhension de leur expérience unique du stress parental.

1.5 Trouble du spectre de ’autisme (TSA)

Le trouble du spectre de I’autisme (TSA) se définit comme un trouble
neurodéveloppemental caractérisé par la présence de déficits persistants dans la communication
et I’interaction sociale survenant lors de multiples contextes, ainsi que par la présence d’activités,
d’intéréts et de comportements restreints et répétitifs. Ces critéres sont observables chez I’enfant
des les étapes précoces du développement (American Psychiatric Association, 2013). Les
diagnostics auparavant distincts de trouble envahissant du développement (TED), de trouble
envahissant du développement non-spécifi¢ (TED NS) et de syndrome d’Asperger (SA) sont
maintenant classés sous 1’appellation de TSA depuis la cinquieéme édition du manuel diagnostic

et statistique des troubles mentaux (DSM-5) (American Psychiatric Association, 2013).
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1.5.1 Contexte historique associé a l’étiologie de [’autisme

Au fil du temps, plusieurs auteurs ont tenté de catégoriser et d’expliquer I’autisme a 1’aide
de différentes hypotheses, dont celles des mauvaises pratiques parentales. En 1943, Léo Kanner
propose une explication de I’autisme en mettant la faute sur les soins de parents froids et
détachés, causant la culpabilisation des parents. Il qualifie les meres d’autistes de « meres
réfrigérateurs » (refrigerator mother) et il décrit les péres comme des intellectuels absents plus
préoccupés par leur réussite professionnelle que par leur famille (Kanner, 1943 cité dans
Hochmann, 2012; 2017). Cette description de I’autisme s’imposera longtemps en raison de la
forte influence de I’approche psychanalytique de 1’époque, méme si Kanner y renonga en
s’orientant davantage vers une explication organique (Feinstein, 2010). Plusieurs auteurs, comme
Bruno Bettelheim, renforceront I’idée que I’autisme est causé par la relation avec la mere (Wolff,

2004).

De nos jours, malgré les avancées de la recherche, 1’étiologie de I’autisme est encore
questionnée. Les facteurs génétiques pourraient expliquer jusqu’a 91 % du diagnostic (Tick,
Bolton, Happé, Rutter et Rijsdijk, 2016). D’autres hypotheses font encore I’objet de recherches,
comme la présence de particularités dans le développement du cerveau et I’impact de facteurs

environnementaux (Bonnet-Brilhault, 2017; Modabbernia, Velthorst et Reichenberg, 2017).
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1.5.2 Prévalence de I’autisme

Considérant les changements dans les criteres et les outils utilisés au cours des derniéres
années pour diagnostiquer 1’autisme, la prévalence estimée dans la population varie grandement
d’une étude a I’autre. L accroissement de la sensibilisation et de la reconnaissance de 1’autisme
dans la population générale, 1’¢largissement des critéres diagnostiques en plus d’une hausse
réelle des cas expliqueraient potentiellement I’augmentation de la prévalence dans les statistiques
(American Psychiatric Association, 2013; Hansen, Schendel et Parner, 2015; Ouellette-Kuntz et
al., 2013). En effet, des années 2000 a 2015 au Québec, la prévalence des jeunes agés entre 1 et
17 ans diagnostiqués d’un TSA est passée de 0,15 a 1,22 % d’apres les données du Systeme
intégré de surveillance des maladies chroniques du Québec (SISMACQ) (Diallo ef al., 2018b).
Le rapport du systeme national de surveillance du TSA au Canada estime la prévalence chez les
jeunes de 5a 17 ans a 1 sur 66 au Canada et a 1 sur 64 au Québec en 2015 (Ofner et al., 2018).
Pour ce qui est du genre, le ratio est de quatre garcons pour une fille autant au Québec qu’au
Canada (Diallo ef al., 2018a; Diallo ef al., 2018b; Ofner et al., 2018). Au Québec, la plupart des
individus ayant un TSA sont dépistés avant 1’age de 10 ans (Diallo ef al., 2018b). La
problématique du stress chez les parents d’enfants ayant un TSA est étudiée depuis plusieurs
années en raison de I’augmentation de la prévalence des enfants diagnostiqués, en plus de

I’importance des particularités liées au diagnostic sur le quotidien de ceux-ci.
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1.6 Vécu des parents d’enfants ayant un TSA

L’expérience des familles vivant avec un enfant ayant un TSA serait relativement
différente de celle des autres familles (Neely-Barnes, Hall, Roberts et Graff, 2011). 11 est établi
dans la littérature scientifique que ces parents rapportent des niveaux de stress plus élevés que les
parents d’enfants au développement neurotypique et que ceux d’enfants présentant d’autres
particularités développementales (Barroso et al., 2018; Craig et al., 2016; Hayes et Watson,
2013; Padden et James, 2017). Les déficits engendrés par 1’autisme imposent des contraintes
parentales uniques et les enfants ayant un TSA sont décrits comme plus demandant que les
enfants au développement neurotypique (Glazzard et Overall, 2012). En ce sens, le parent doit
faire face aux exigences quotidiennes de la prise en charge d’un enfant, en plus de celles liées a
I’autisme, telles que la gravité, I’imprévisibilité et la violence des troubles comportementaux liés
au TSA, ainsi que les particularités de I’enfant au niveau de 1’alimentation, de la communication,
du sommeil, de I’acquisition de la propreté et de la résistance aux changements (Giovagnoli et
al., 2015; Glazzard et Overall, 2012; Levin et Scher, 2016; Thullen et Bonsall, 2017). Certains
de ces parents rapportent se sentir dans un état de crise en quasi permanence due a la chronicité
des difficultés rencontrées (Hoogsteen et Woodgate, 2013). D’ailleurs, des études associent le
vécu de stress des parents d’enfants ayant un TSA aux symptomes de stress post-traumatique
(Casey et al., 2012; Roberts, Koenen, Lyall, Ascherio et Weisskopf, 2014; Stewart, McGillivray,

Forbes et Austin, 2017).

Alors que la littérature souligne I’ampleur des défis quotidiens de ces parents, des études

montrent qu’ils peuvent aussi faire preuve de résilience et vivre positivement la prise en charge
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d’un enfant ayant un TSA (Bayat, 2007; Cripe, 2013; Pastor-Cerezuela, Ferndndez-Andrés,
Tarraga-Minguez et Navarro-Pefia, 2016; Poirier et des Rivieres-Pigeon, 2013). Un parent fait
preuve de résilience lorsque confronté a I’adversité, il aura la capacité de mobiliser ses
ressources afin de s’adapter aux obstacles (Bonanno, 2004; Luthar, Cicchetti et Becker, 2000).
Cependant, les aspects positifs du vécu des parents d’enfants ayant un TSA sont peu documentés

dans la littérature scientifique actuelle.

Suivant les nombreuses recherches des dernie¢res décennies portant sur le vécu de ces
parents, nous sommes maintenant plus outillés au niveau de la connaissance des facteurs de

stress et des conséquences négatives spécifiques a la prise en charge d’un enfant ayant un TSA.

1.7 Facteurs de stress associés a la prise en charge d’un enfant ayant un TSA

La littérature scientifique aborde plusieurs facteurs qui ont un impact sur le niveau de
stress des parents d’un enfant ayant un TSA. Dans le cadre de cet essai, ces facteurs de stress ont
été regroupés en deux catégories : les caractéristiques de 1’enfant et les ressources du parent. Ces

facteurs de stress sont schématisés dans la Figure 1.
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Figure 1. Résumé des facteurs de stress associés a la prise en charge d’un enfant ayant un TSA.
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1.7.1 Caractéristiques de [’enfant ayant un TSA

Plusieurs études démontrent que le niveau de stress parental est associé aux
caractéristiques retrouvées chez 1I’enfant ayant un TSA comme le fonctionnement intellectuel, la
sévérité des symptomes autistiques (c.-a-d., la présence de déficits persistants dans la
communication et I’interaction sociale, ainsi que le caractere restreint et répétitif des
comportements, des intéréts ou des activités), les comportements adaptatifs (c.-a-d., I’ensemble
des habiletés conceptuelles, sociales et pratiques apprises par la personne et qui lui permettent de
fonctionner au quotidien) (American Association on Mental Retardation, 2002), ainsi que 1’age,
le genre de I’enfant et la présence de comorbidités associées a I’autisme. Cependant, le sens de la
relation entre le niveau de stress parental et les caractéristiques de I’enfant differe selon les

études.

En effet, la sévérité des symptdmes associ€s au TSA, un bas niveau de fonctionnement
intellectuel et la présence de peu de comportements adaptatifs chez 1’enfant sont associés a des
niveaux de stress parental ¢levés (Argumedes, Lanovaz et Larivée, 2018; Hall et Graff, 2011;
Ingersoll et Hambrick, 2011; Morin ef al., 2014; Pastor-Cerezuela et al., 2016). Les auteurs
expliquent que ces caractéristiques seraient associées a un haut niveau de dépendance de I’enfant
a ses parents, augmentant les exigences liées a sa prise en charge (Hall et Graff, 2011; Lyons,
Leon, Phelps et Dunleavy, 2010). Une relation inverse est également démontrée (Giovagnoli et
al., 2015; Rivard, Terroux, Parent-Boursier et Mercier, 2014). Selon I’étude de Rivard et ses
collegues (2014) réalisée au Québec aupres de 118 meres et de 118 peres d’enfants ayant un

TSA, les enfants qui présentent peu de symptomes autistiques, un haut niveau de fonctionnement
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intellectuel ainsi que plusieurs comportements adaptatifs seraient dépistés et diagnostiqués plus
tard en raison de la subtilité¢ de leurs symptomes. L’enfant bénéficierait plus tardivement des

services appropriés, augmentant le niveau de stress du parent (Rivard et al., 2014).

Pareillement, la relation entre 1’age de 1’enfant et le stress du parent suggere autant un
stress plus €levé lorsque I’enfant est jeune (Gray, 2002), que lorsque 1’enfant est plus agé (Tehee,
Honan et Hevey, 2009), alors que d’autres ¢tudes n’établissent aucune association entre ces deux
variables (Fecteau, 2012; Lai, 2013; McStay, Dissanayake, Scheeren, Koot et Begeer, 2013).
Dans I’étude de Gray (2002), deux entrevues ont été effectuées avec 8 a 10 ans d’écart aupres
d’un méme échantillon de 28 parents d’enfants présentant un TSA agés entre 4 et 27 ans. Les
résultats suggerent que les deux tiers de ces parents vivaient une situation plus favorable lorsque
I’enfant était plus 4gé en raison d’un meilleur acces aux services et d’une utilisation plus efficace
des stratégies de coping par le parent. A I’inverse, Tehee et ses collégues (2009) concluent que
les parents d’adolescents agés entre 15 et 18 ans seraient plus vulnérables au stress en raison du
manque de soutien et d’acces a I’information (Tehee ef al., 2009). Rivard et ses collegues (2014)
ajoutent que les retards dans ’atteinte des étapes de développement par I’enfant lorsqu’il vieillit
expliqueraient aussi un stress parental plus élevé (Rivard et al., 2014). Au contraire, I’étude de
McStay et ses collegues (2013) réalisée aupres de 150 parents d’enfants et d’adolescents
présentant un TSA 4gés entre 6 et 18 ans ne montre pas de relation entre 1’age de I’enfant et le

niveau de stress du parent.

Ces incohérences dans les résultats peuvent s’expliquer par des divergences au niveau des

méthodes de recherche, des échantillons de participants, des instruments de mesure et dans
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I’offre de services qui différe selon le pays ou réside I’enfant (McStay et al., 2013). Ces résultats
apportent une confusion dans la compréhension des facteurs de stress chez les parents d’enfants
ayant un TSA. Les enjeux en lien avec 1’identification précise de ces facteurs sont notables,
considérant que le stress parental est modérateur dans la relation entre les symptomes de
psychopathologies chez la mére et la sévérité des symptomes autistiques chez I’enfant (Pinquart,

2018; Tomeny, 2017).

Concernant I’impact du genre de I’enfant sur le stress du parent, 1’étude de Zamora,
Harley, Green, Smith et Kipke (2014) réalisée aupres de 166 meres de 27 filles et de 89 garcons
ayant un TSA agés entre 1 et 15 ans suggére que les méres de filles auraient un niveau de stress
parental significativement plus €élevé que les méres de garcons (Zamora et al., 2014). Le
diagnostic de TSA serait posé plus tardivement chez les filles en raison des différences dans les
manifestations des symptomes autistiques comme la présence d’intéréts restreints plus normatifs
(ex. : livres, animaux, célébrités), de compétences linguistiques plus appropriées a 1’age
développemental, des atypies moins manifestes dans le jeu et I’imitation en plus d’étre souvent
moins en retrait socialement (Moseley, Hitchiner et Kirkby, 2018; Ratto ef al., 2018).
Conséquemment, les parents des filles qui présentent un TSA attendraient plus longtemps pour
I’obtention d’un diagnostic exacte ainsi que 1’acces aux ressources et aux traitements adéquats,
augmentant le niveau de stress des parents. Toutefois, peu d’études font état de cette différence
et les échantillons de filles sont souvent plus restreints que celui de garcons lors d’études

comparatives.
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La présence de comorbidités est fréquente chez les individus ayant un TSA lorsque
comparée aux individus avec un développement neurotypique (Diallo et al., 2018b; Guinchat,
2014). En effet, les individus ayant un TSA présentent davantage de troubles du développement
(déficience intellectuelle, trouble du langage, déficit attentionnel, impulsivité, hyperactivité,
retards de développement moteur, hypotonie), des troubles de santé¢ mentale (anxiété, dépression,
trouble obsessionnel compulsif, trouble oppositionnel avec provocation, trouble du
comportement), des comportements problématiques (hétéro et autoagressivité), des particularités
sensorielles (hypo ou hypersensibilité), des troubles neurologiques (€pilepsie et tics), des
troubles du sommeil (insomnie et parasomnies) ainsi que des troubles gastro-intestinaux
(sélectivité alimentaire, reflux gastro-intestinal, douleurs abdominales, constipation chronique)
qui interférent avec leur fonctionnement (Guinchat, 2014). La présence de ces troubles en plus
du TSA ajoute une charge supplémentaire aux parents. En outre, 1’étude de Morin et ses
collegues (2014) suggere que les parents d’un enfant ayant une déficience intellectuelle en plus
d’un TSA vivraient un stress plus important que les parents d’un enfant qui présente seulement
I’un de ces deux troubles. Pour ce qui est des comportements problématiques chez I’enfant ayant
un TSA, les études montrent qu’ils sont associés a un stress parental élevé (Argumedes et al.,
2018; Brei, Schwarz et Klein-Tasman, 2015; Craig et al., 2016; Estes et al., 2009; Hudock, 2012;
Lorenzi, Durham, Afzal, Green et Dawson, 2017; Lovell et Wetherell, 2015). Les
comportements externalisés plutdt qu’internalisés sont plus fortement liés a un stress élevé
(Barroso et al., 2018; Lorenzi et al., 2017; Zaidman-Zait et al., 2017), dont I’hyperactivité qui est
associée a une détresse parentale importante, a des relations parent-enfant dysfonctionnelles et a
une perception pessimiste des stresseurs associés a 1’enfant (Davis, 2015; McStay et al., 2013;

Miranda et al., 2015). La présence de troubles gastro-intestinaux ainsi que de troubles du
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sommeil est liée a des niveaux de stress parental élevés chez les meres d’enfants ayant un TSA
(Levin et Scher, 2016; Liu, Hubbard, Fabes et Adam, 2006; Thullen et Bonsall, 2017; Valicenti-

McDermott ef al., 2015).

Ainsi, la présence de certaines caractéristiques chez I’enfant ajoute aux exigences de sa
prise en charge. Quand la demande est élevée, les ressources ont un role compensatoire et

peuvent atténuer le niveau de stress du parent (Lazarus et Folkman, 1984).

1.7.2 Ressources du parent

Les ressources disponibles peuvent étre externes, comme 1’acces aux services des
professionnels et le soutien social de I’entourage, ou internes au parent, comme sa perception des

stresseurs qui influencera son utilisation subséquente des stratégies de coping.

1.7.2.1 Ressources externes. Les parents bénéficient de ressources externes pour diminuer
les exigences de la prise en charge d’un enfant ayant un TSA. Les ressources externes sont

divisées en deux types de soutien social : formel et informel.

Le soutien social formel est prodigué par « les professionnels de la santé, de la
réadaptation, de 1I’éducation ou des services sociaux ». Ces services peuvent €tre regus dans le
systeme public ou au privé par ’enfant et sa famille (Chatenoud, Kalubi et Purdy, 2014, p.78).
Egalement, la famille peut recevoir des services de répit pour un temps déterminé, permettant

aux parents de se reposer ou de faire des activités auxquelles ils n’ont pas acces habituellement
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en raison des exigences liées a leur enfant. Ces services sont démontrés comme étant bénéfiques
(Cowen et Reed, 2002; Meadan, Halle et Ebata, 2010). D’ailleurs, le nombre d’heures de répit
est positivement associé a I’amélioration de la qualité des relations conjugales (Harper, Dyches,
Harper, Roper et South, 2013). Bien que le soutien social formel offert aide a diminuer le fardeau
de la prise en charge d’un enfant ayant un TSA, des obstacles a la réception de ces services
peuvent étre présents (Galpin et al., 2018). La gestion d’une bureaucratie excessive afin de
demander et de recevoir des services, en plus de la difficulté a comprendre, accéder et
coordonner les services recus aupres de plusieurs institutions et professionnels sont autant des
contributeurs au stress de ces parents (Desmarais, Barker et Gouin, 2018; Hodgetts, McConnell,
Zwaigenbaum et Nicholas, 2017; Ruiz-Robledillo, Gonzalez-Bono et Moya-Albiol, 2014). La
fragmentation des services contribue aussi a la diminution de leur bien-&tre (Hodgetts et al.,
2017). Plusieurs stresseurs peuvent exacerber momentanément le stress des parents d’enfants
ayant un TSA, comme le délai avant I’évaluation du TSA et I’annonce récente du diagnostic,
I’indisponibilité des interventions précoces, la quéte des services et d’information, les cofts des
soins ainsi que le manque de soutien social formel et informel (Hecimovic et Gregory, 2011;

Rivard et al., 2014).

Le soutien social informel est « I’ensemble de I’aide donnée par toute autre personne non
professionnelle disponible dans I’entourage de la famille et considérée comme une ressource par
ses membres » (Chatenoud et al., 2014, p. 78). Le soutien social informel apporte des bienfaits
illustrés par ’atténuation du stress ainsi que la diminution des symptomes dépressifs et anxieux
chez les meres d’un enfant ayant un TSA (Benson et Karlof, 2009; Ekas et Whitman, 2010). Il

est aussi un modérateur en plus d’un médiateur dans la relation entre le stress parental et la
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satisfaction de la qualité de vie (Lu ef al., 2018; Zaidman-Zait ef al., 2017). Dans le cas
contraire, lorsque le soutien social informel est insatisfaisant, en plus d’avoir une qualit¢ moindre
d’interactions avec la famille ¢€largie, les parents montrent des niveaux élevés de détresse
psychologique et de stress (Derguy, M’Bailara, Michel, Roux et Bouvard, 2016; Paynter, Riley,
Beamish, Davies et Milford, 2013; Zablotsky, Bradshaw et Stuart, 2013). Le soutien et I’entente
au sein de la relation conjugale sont aussi des ressources importantes (Pinquart, 2018). En effet,
le partage équitable des responsabilités entre les parents dans la prise en charge de I’enfant est
une ressource non négligeable considérant que la demande parentale est alors moins exigeante
que si elle dépendait d’un seul parent (Meadan et al., 2010). La mauvaise entente entre les
parents, le peu de soutien au sein du couple et la présence d’interactions négatives sont des
facteurs associés a un stress parental ¢levé (Hartley, Papp et Bolt, 2018; Thullen et Bonsall,

2017).

1.7.2.2 Ressources internes. En plus des ressources externes prodiguées de facon formelle
ou informelle, le parent détient des ressources internes lui permettant de s’adapter a sa réalité. La
perception du parent des stresseurs associés a I’autisme de son enfant, en plus de son utilisation
des stratégies de coping afin de faire face aux stresseurs sont des facteurs contribuant a son

niveau de stress sous-jacent.

Certains parents ont une perception pessimiste des stresseurs liés a I’autisme, ou ils
considerent ne pas pouvoir faire face aux stresseurs, alors que d’autres ont une perception plus
positive et adaptative. Les parents qui percoivent le TSA comme étant envahissant, lourd ou

indésirable témoignent de davantage de difficultés émotionnelles et comportementales chez
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I’enfant (Haney, Houser et Cullen, 2018; Trute et Hiebert-Murphy, 2002). De méme, une
perception pessimiste de 1’avenir de I’enfant, en plus des problémes qu’engendrent le TSA, est
associée au développement de psychopathologies chez les méres (Tomeny, 2017). A I’opposé,
certains parents font preuve de résilience et per¢oivent de fagon positive et adaptative le TSA
(Bayat, 2007; Nader-Grosbois et Baurain, 2009). L’étude de Taunt et Hastings (2002) ciblant les
parents d’enfants présentant des particularités développementales comme le TSA, la trisomie 21
ou la déficience intellectuelle montre plusieurs effets positifs sur eux et les autres membres de la
famille. Ces parents rapportent des changements dans leur vision de la vie, une augmentation de
leur sensibilité, un plus grand soutien entre les membres de la famille, des opportunités
d’apprentissage, I’amélioration de la dynamique familiale, I’augmentation de la confiance en soi
et de I’affirmation de soi ainsi que le renforcement de la foi religieuse (Taunt et Hastings, 2002).
Concernant spécifiquement les parents d’un enfant ayant un TSA, certains parents disent avoir
plus de compassion, de tolérance et de patience, une meilleure conscience des différences
individuelles, I’ouverture d’esprit dont 1’ouverture au monde du handicap et une meilleure
capacité a relativiser les difficultés de la vie (Bayat, 2007; Kayfitz, Gragg et Orr, 2010; Nader-

Grosbois et Baurain, 2009).

La perception pessimiste ou positive des stresseurs associés au TSA influence le choix des
stratégies de coping utilisées pour y faire face. En effet, les parents qui utilisent des stratégies de
coping centrées sur I’émotion percevraient I’autisme chez I’enfant comme une menace ou une
perte (Cappe, Wolff, Bobet et Adrien, 2011; McCrae, 1984). La référence aux stratégies de
coping centrées sur I’émotion est un prédicateur d’un niveau €élevé de stress chez les parents

preé un TSA, car ces dernicres seraient moins efficaces pour faire face aux
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exigences associées a leur role (Dabrowska et Pisula, 2010; Hastings ef al., 2005; Vernhet et al.,
2018). Pour ce qui est des parents qui utilisent des stratégies de coping centrées sur le probléme,
ils percevraient plutot la prise en charge d’un enfant ayant un TSA comme un défi (Cappe et al.,
2011; McCrae, 1984). La perception de son expérience comme un défi est associée a une
adaptation saine, une meilleure relation avec 1’enfant et a 1’autoactualisation du parent (Vernhet
et al., 2018). La littérature scientifique souligne que les parents d’enfants ayant un TSA
utiliseraient davantage de stratégies de coping centrées sur I’émotion que les parents d’enfants au
développement neurotypique (Lai, Goh, Oei et Sung, 2015; Pisula et Kossakowska, 2010;
Vernhet et al., 2018). De plus, au fil du temps, ces familles utiliseront davantage de stratégies de
coping centrées sur I’émotion, celles-ci étant associ€es a une perception de manque de contrdle
(Bruchon-Schweitzer, 2001; Gray, 2006). Cela peut étre da a la diminution considérable de
I’accessibilité aux services et aux ressources pour les parents lorsque I’enfant devient adolescent
(Gray, 2006). Méme si le parent bénéficie de plusieurs ressources externes ou internes, lorsqu’il
prend en charge un enfant ayant un TSA, il peut étre confronté a des conséquences négatives au

quotidien.

1.8 Conséquences négatives associées a la prise en charge d’un enfant ayant un TSA

La littérature scientifique actuelle documente les diverses conséquences négatives a la prise
en charge d’un enfant ayant un TSA. Des conséquences physiologiques, psychologiques,

relationnelles, financieres et professionnelles ont été recensées et résumées dans la Figure 2.
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Conséquences négatives
associées a la prise en charge
d’un enfant ayant un TSA
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pathologies | | Stress financier
important
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Figure 2. Résumé des conséquences négatives associées a la prise en charge d’un enfant ayant un

TSA.

1.8.1 Conséquences physiologiques

Au niveau de la physiologie, plusieurs études suggerent que ces parents affichent
fréquemment des profils de régulation du stress différents de ceux des parents d’enfants avec
d’autres déficiences. Cette régulation est caractérisée par une concentration de cortisol plus
faible que la moyenne attendue pour un adulte en santé (Fecteau ef al., 2017; Foody, James et
Leader, 2015; Padden et James, 2017; Padden, Concialdi-McGlynn et Lydon, 2019). Les faibles
taux de cortisol rapportés refletent une hyposécrétion du cortisol, nommeée hypocorticolisme, qui

renvoie a I’épuisement de 1’organisme (Chida et Steptoe, 2009; Dahlgren, Kecklund, Theorell et
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Akerstedt, 2009; Ruiz-Robledillo, Bellosta-Batalla et Moya-Albiol, 2015). L’hypocorticolisme
résulte d’un déreglement des différents systémes physiologiques associés a la réponse de stress
en raison des nombreuses tentatives de 1’organisme pour maintenir I’homéostasie en présence
d’un stress répété et prolongé, nomme le stress chronique (Fries, Hesse, Hellhammer et
Hellhammer, 2005; Lupien, 2010). Ces résultats montrent que le stress qu’engendre la prise en
charge d’un enfant qui présente un TSA peut étre 1i¢ au vécu de stress chronique (Bitsika,
Sharpley, Andronicos et Agnew, 2017; Fecteau et al., 2017; Ruiz-Robledillo et al., 2015;
Watson, 2015). Ces parents sont ¢galement plus vulnérables a plusieurs désordres physiques et
psychologiques en raison de 1’usure excessive des systemes de 1’organisme résultant de la
confrontation a de nombreux stresseurs au quotidien (Adam et al., 2017; Juruena et al., 2018;
Lupien, 2010; McEwen, 1998, 2017; Sapolsky, 2004 [1994]). Le vécu de stress de ces parents
peut aussi €tre associé au ressentiment d’émotions négatives en lien avec la prise en charge d’un
enfant ayant un TSA, comme la solitude, la colére et la tristesse qui influencent significativement
la sécrétion des hormones de stress (Adam, Hawkley, Kudielka et Cacioppo, 2006; Fries ef al.,

2005).

1.8.2 Conséquences relationnelles et psychologiques

Au niveau relationnel et psychologique, le stress parental vécu chez les parents d’un enfant
ayant un TSA peut affecter les relations familiales et le bien-étre psychologique du parent. Ces
parents sont plus sujets aux tensions familiales et a I’isolement social que les parents d’enfants
au développement typique (Cridland, Jones, Magee et Caputi, 2014; Grootscholten, van

Wijngaarden et Kan, 2018). La littérature scientifique montre une satisfaction moindre de la
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qualité de la relation conjugale chez ces parents (Brobst, Clopton et Hendrick, 2009; Hartley,
DaWalt et Schultz, 2017; Saini et al., 2015). De plus, ces meres ont un risque plus important de
présenter des symptomes de psychopathologies, comme la dépression et I’anxiété, et elles
présentent un niveau de bien-étre plus faible (Begeer et al., 2017; Benson, 2017; Sigurdardoéttir,

2017; Tomeny, 2017; Weitlauf, Vehorn, Taylor et Warren, 2014).

1.8.3 Conséquences financieres et professionnelles

Plusieurs ¢tudes documentent les conséquences financieres et professionnelles chez les
parents d’enfants ayant un TSA. L’étude de des Rivieres-Pigeon et Courcy (2014), réalisée au
Québec aupres de 180 parents d’enfants ayant un TSA, montre que 65 % d’entre eux ressentent
un stress financier important. En effet, le recours a des services spécialisés dans le milieu privé,
aux services de gardiennage et de répit ainsi que la réduction des heures travaillées diminuent le
revenu familial. L’étude de Brien-Bérard, des Riviéres-Pigeon et Belleau (2018) rapportent que
des inégalités financicres entre les deux parents sont courantes, ou ce sont principalement les
meéres qui s’appauvrissent. Dans les deux années suivant I’annonce du diagnostic de TSA chez
leur enfant, pres de la moitié des méres diminuent les heures travaillées ou quittent leur emploi,

entrainant une perte d’autonomie financiere (Courcy et des Rivieres-Pigeon, 2014).

En considérant la diversité des facteurs de stress associés a la prise en charge d’un enfant
ayant un TSA ainsi que I’ampleur des conséquences négatives sur le quotidien de ces parents, il
devient pertinent de s’intéresser a leur vécu spécifique afin de les soutenir adéquatement dans

leur quotidien empreint de défis.
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1.9 Contexte a la réalisation de ’essai doctoral

Le présent essai doctoral s’inscrit dans la continuation d’un programme de recherche initié
par la Fondation Mira intitulé Projet de recherche évaluant les effets de la présence d’un chien
Mira au domicile de familles ayant un enfant atteint d’un trouble envahissant du développement.
Ce programme visait notamment a évaluer I’impact de 1’insertion d’un chien d’assistance dans la
famille sur la régulation physiologique et sur la perception du stress des meres d’un enfant ayant
un TSA (Fecteau, 2012). Cent quatorze familles ont été recrutées par I’intermédiaire de la
Fondation Mira. La collecte de données du projet initial a débuté au mois de septembre 2006 et a
pris fin au mois d’octobre 2009. Afin de participer au programme de recherche de la Fondation
Mira, les participants devaient tre le donneur de soins principal d’un enfant agé de cinqg a dix
ans ayant un diagnostic de TSA confirmé par une équipe indépendante de spécialistes en autisme
issue du réseau de la santé. Les participants ne devaient pas recevoir de traitements médicaux a
base de stéroides (souvent retrouvés dans les produits pharmaceutiques pour traiter 1’asthme)
puisque ces traitements peuvent affecter le systeme endocrinien et biaiser les données de 1’étude.
Lors de la réalisation de ce programme de recherche, ces familles ont été distribuées de fagon
aléatoire dans des groupes expérimental et controle, ou celles dans le groupe contrdle étaient
placées sur une liste d’attente et recevaient un chien d’assistance a la fin de la période d’étude.
L’¢tude de la Fondation Mira comportait cinq phases étalées sur 10 mois. Durant les trois
premicres semaines de 1’étude (prétest), différents indices ont ét€¢ mesurés chez la famille avant
I’arrivée du chien d’assistance, dont la régulation physiologique du stress et la perception du
stress parental. La régulation physiologique du stress a ét¢ mesurée en prélevant des échantillons

de cortisol salivaire une journée par semaine, trois fois par jour, soit immédiatement au lever, 30
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a 45 minutes apres le réveil et immédiatement avant le coucher. Ces échantillons ont été utilisés
pour obtenir le pourcentage d’augmentation de la concentration du cortisol lors de la réponse de
réveil du systeme de stress, nommeé le incCAR, chez chacun des participants. La perception du
stress parental a été décrite par le score global obtenu a la version abrégée traduite de I’Indice de
stress parental (ISP-VA; Lacharité, Ethier et Piché, 1992). L’age, le genre et le diagnostic de
I’enfant ainsi que 1’age de la mere n’ont démontré aucun effet significatif sur les résultats a ces
indices de stress (Fecteau, 2012). Dans le cadre du présent essai doctoral, seulement les données

récoltées avant 1’arrivée du chien d’assistance seront utilisées.

En procédant par une analyse par grappe hiérarchique combinant le résultat a I’incCAR et
le score global a I’'ISP-V A de chacune des méres au prétest, une typologie comportant trois
profils de stress parental a ét¢ générée dans le cadre d’une étude en lien avec le programme de
recherche initial (Fecteau et al., n.d.). Les auteurs ont procédé par une analyse par grappe
hiérarchique afin de dégager des regroupements selon la présence de similarités entre les
données (Everitt, Landau, Leese et Stahl, 2011). L’agrégation de ces indices physiologique et
psychologique offre une compréhension holistique de 1’adaptation au stress parental, rarement
retrouvée dans les études se concentrant sur I’adaptation au stress de ces familles. Or, ces profils
de stress témoignent de niveaux d’adaptation différents au stress de la prise en charge d’un
enfant ayant un TSA. De I’échantillon initial de 114 familles, 71 meres composaient ces trois
profils de stress parental. La description de chacun des trois profils de stress parental des meres
aux différentes variables hormonale et perceptuelle est résumée dans le tableau 2 ci-apres (voir

en Annexe C pour une description quantitative des profils).
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Tableau 2. Description des trois profils de stress parental selon la régulation physiologique et la

perception du stress parental.

Profils de stress Régulation physiologique du Perception du stress
parental stress (incCAR) parental (score global au
ISP-VA)
Profil 1 Faible Moyenne
Profil 2 Faible Trés Elevée
Profil 3 Moyenne ¢élevée Elevée

Les méres du profil 1 montraient une sécrétion du cortisol plus faible que la moyenne
attendue pour un adulte en santé a I’incCAR, reflétant un déréglement dans la réponse de stress
associ¢ au stress chronique. Contrairement a ce qui est attendu lors du vécu de stress chronique,
ces meres percevaient un stress parental dans la norme a I’ISP-VA. Les meéres du profil 2
présentaient aussi une régulation physiologique du stress plus faible que la moyenne attendue,
mais elles percevaient un niveau de stress parental treés élevé. Ce profil de stress concorde avec
les résultats a la majorité des études concernant cette population (Bitsika et al., 2017; Ruiz-
Robledillo ef al., 2015; Watson, 2015). Pour ce qui est des meres du profil 3, elles montraient
une sécrétion du cortisol a I’'incCAR dans la moyenne €levée et elles percevaient un stress

parental €élevé, pouvant étre associé a un vécu de stress aigu.

1.10 Objectif de I’essai doctoral et question de recherche

Dans le cadre du programme de recherche initial, des entrevues semi-structurées ont

¢galement été réalisées aupres de ces meres avant 1’attribution de leur chien d’assistance
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(Fecteau, 2012). Le présent essai doctoral permettra de synthétiser les caractéristiques et les
expériences des méres en joignant 1’analyse qualitative de ces entrevues aux trois profils de
stress parental. Plus spécifiquement, cet essai étudiera I’hétérogénéité dans 1’adaptation des
meéres a leur vécu parental en décrivant les différents profils. En joignant 1’analyse des entrevues
semi-structurées aux profils de stress parental, cet essai permettra de répondre a la question de
recherche suivante : quels sont les facteurs de stress et les conséquences négatives des stresseurs
associés a la prise en charge d’un enfant ayant un TSA qui caractérisent les trois profils de stress

parental?

1.11 Pertinence a la réalisation de I’essai doctoral

La réalisation de cet essai doctoral sur le stress des méres d’enfants ayant un TSA s’avere
pertinente, malgré 1’essor d’études sur le sujet. L’augmentation des études se centrant sur cette
problématique peut €tre attribuable a I’augmentation de la prévalence des enfants diagnostiqués,
en plus de I’'importance des particularités et des conséquences liées au TSA sur le quotidien de
ces parents (Diallo ef al., 2018a; Diallo ef al., 2018b; Glazzard et Overall, 2012; Grootscholten et
al., 2018; Ofner et al., 2018). Toutefois, comme il a ét€ démontré précédemment, des
incohérences sont présentes dans les résultats aux études qui tentent de comprendre les facteurs
de stress influencant I’adaptation des parents a la prise en charge d’un enfant ayant un TSA
(McStay et al., 2013). De plus, la plupart des études sur le sujet €tablissent que ces parents vivent
un niveau de stress parental ¢levé (Barroso et al., 2018; Craig et al., 2016; Hayes et Watson,
2013; Padden et James, 2017). Néanmoins, les trois profils de stress parental obtenus dans le

cadre de 1’¢étude initiale apportent une nuance a ces résultats. En effet, ces trois profils de stress
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suggerent que ces meres n’ont pas une facon unique de s’adapter a la prise en charge d’un enfant
ayant un TSA. La diversité des profils de stress parental recueillie démontre la complexité du
phénomeéne a I’étude, méme si le contexte semble similaire, en le sens que ces meres prennent
toutes en charge un enfant ayant un TSA (Glazzard et Overall, 2012). La compréhension des
caractéristiques de chacun de ces profils permettra d’offrir un soutien plus adéquat aux meres
dépendamment de leur adaptation au vécu de stress parental. Dans cet essai, I’utilisation d’une
typologie combinant la régulation physiologique et la perception du stress parental ajoute un
aspect novateur a I’essai, en considérant que les mesures physiologiques et les mesures
autorapportées ne sont pas corrélées autant chez les parents d’enfants ayant un TSA que ceux
d’enfants au développement typique (Factor, Swain et Scarpa, 2018; Padden et James, 2017).
L’approfondissement de notre compréhension concernant 1’adaptation au stress de ces meres est
nécessaire connaissant les impacts a divers niveaux. En effet, un stress parental élevé est associé
a la diminution de I’efficacité des interventions précoces aupres de I’enfant ayant un TSA, a
I’utilisation de mauvaises pratiques parentales ainsi qu’a plus de violence physique (pousser,
frapper, battre, secouer) et psychologique (blamer, insulter, crier, priver d’affection) du parent
envers I’enfant (Chan et Lam, 2016; Osborne, McHugh, Saunders et Reed, 2008). Le prochain
chapitre décrira la méthodologie de recherche qui permettra I’atteinte des objectifs de cet essai

doctoral.
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CHAPITRE 11

METHODOLOGIE

L’objectif de cet essai doctoral est d’identifier les facteurs de stress ainsi que les
conséquences négatives des stresseurs associés au TSA qui caractérisent les trois profils de stress
parental réalisés dans le cadre d’une étude en lien avec le programme de recherche initial
(Fecteau et al., n.d.). Pour ce faire, cet essai utilise une méthodologie qualitative accomplie par
I’analyse secondaire des entrevues menées au domicile réalisées lors du programme de recherche
initial (Fecteau, 2012). Une analyse secondaire des données permet 1’é¢tude d’« éléments
informatifs rassemblés pour des fins autres que celles pour lesquelles les données avaient été
recueillies initialement » (Turgeon et Bernatchez, 2009, p. 490). Ainsi, les entrevues analysées
permettront de cibler et d’explorer les themes liés a la régulation du stress. L utilisation d’une
approche qualitative permettra dans cet essai d’explorer le vécu parental des meres d’enfants
présentant un TSA par le biais de ce qu’elles ont rapporté. La réalisation de ce projet a été

approuvée par le comité d’éthique de la recherche de I’Université du Québec en Outaouais.

2.1 Participantes et sélection des entrevues

Des 71 meres qui font partie d’un des trois profils de stress parental, 47 meres ont consenti

a I’utilisation secondaire de leurs données au-dela de I’échéance du certificat d’approbation

¢thique de 1’¢tude initiale (13 dans le profil 1, 23 dans le profil 2 et 11 dans le profil 3). Pour étre



inclus dans cet essai, les enregistrements numériques des entrevues devaient étre disponibles.
Comme décrit précédemment, les trois profils de stress parental ont été ¢laborés par une analyse
par grappe hiérarchique permettant le regroupement des données selon la présence de similarités
entre celles-ci dans un nuage de points (Everitt et al., 2011). Dans cet essai, les entrevues
disponibles ont ét¢ sélectionnées dans chacun des trois nuages de points constituant les profils de
stress en ciblant les meres situées le plus au centre. Cette méthode d’échantillonnage non
aléatoire selon la représentativité permet d’obtenir un portrait plus homogene de chacun des
profils de stress et d’avoir moins de variances entre les expériences. Or, les meres sélectionnées
posséderont davantage de caractéristiques propres au profil qu’elles représentent (Zhang et
Wildemuth, 2009). Des 47 meres ayant consenti a 1’utilisation secondaire de leurs données, un
sous-¢échantillon d’entrevues de 12 meres a été sélectionné, soit quatre participantes dans le
profil 1 (1 contrdle et 3 expérimentales), cinq dans le profil 2 (2 contrdles et 3 expérimentales) et
trois dans le profil 3 (1 contrdle et 2 expérimentales). Une étude de ce type demande peu de
participants en raison de 1’objectif principal qui est de saisir I’expérience subjective face a un
contexte précis plutdt que celui de la généralisation des résultats (Bengtsson, 2016).
Généralement, les ¢tudes qualitatives utilisent les données de 1 a 30 participants dépendamment

de I’objectif visé (Fridlund et Hildingh, 2000).

2.2 Entrevue semi-structurée

Une entrevue semi-structurée d’une durée moyenne de deux heures a été réalisée aupres

des méres d’enfants présentant un TSA par le méme membre de I’équipe de recherche. Des

thémes préalablement définis dans un guide d’entretien, allant de la grossesse de 1’enfant ayant
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un TSA jusqu’aux observations comportementales récentes ont permis d’orienter le discours des
meéres (voir le guide d’entretien en Annexe D). L entrevue était principalement constituée de
questions ouvertes et d’approfondissement permettant de dresser un bilan complet de I’enfant et
de sa famille. Les questions portaient sur plusieurs spheres du développement de I’enfant comme
les caractéristiques de I’enfant (affectives, cognitives, psychomotrices et sociales), les
comportements de I’enfant dans différents contextes (au coucher, a I’école, a la garderie, etc.),
les habitudes de la famille, I’interaction enfant-famille, les conditions de grossesse et
d’accouchement, le diagnostic de I’enfant et les conditions entourant ce diagnostic ainsi que les
services obtenus. Le contenu de ces entrevues était enregistré a 1’aide d’un enregistreur

numérique.

2.3 Démarche analytique

Les analyses du présent essai sont centrées sur les entrevues semi-structurées sélectionnées
des 12 meres. L’analyse secondaire des données a été réalisée par une analyse de contenu
qualitative. Cette méthode de recherche permet I’interprétation de contenu subjectif par un
processus systématique de classification des données (Hsieh et Shannon, 2005). L’ analyse de
contenu qualitative utilisée a été conduite selon les lignes directrices proposées par Zhang et
Wildemuth (2009). L’analyse a été effectuée en trois phases principales : I’analyse préliminaire,

I’exploitation du matériel et I’interprétation des résultats.

Tout d’abord, pour ce qui est de ’analyse préliminaire, afin de s’imprégner du contenu

abordé, les entrevues ont été transcrites intégralement de fagon verbatim sur le logiciel de
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traitement de texte Word sans aucune modification, suppression ou reformulation. L’ensemble
des informations permettant d’identifier les participantes a été crypté. Le discours des peres et les
informations ne concernant pas les facteurs de stress et les conséquences négatives vécues par la
mere rapportés au cours de 1’entrevue ont été filtrés et non retenus dans 1’analyse des données.
Une lecture attentive des transcriptions a été effectuée a plusieurs reprises. Une grille ouverte
incluant les thémes principaux abordés dans la recension des écrits de cet essai a été créée avant
le début des analyses (themes : les caractéristiques de 1’enfant, les ressources du parent ainsi que
les conséquences des stresseurs associ€s au TSA). Les thémes principaux ressortant de la
littérature ont été approfondis par des thémes émergents de I’analyse de données. Le recours a un
raisonnement déductif dans le cadre de cet essai en créant des thémes qui proviennent de la

littérature scientifique est utile pour amorcer I’analyse de données (Berg, 2001).

Concernant I’exploitation du matériel, les transcriptions des entrevues ont été analysées
avec le logiciel de codification spécialis€ NVivo (QSR International, 2019). Cette étape consiste
a traiter les données brutes de manicre a ce qu’elles deviennent porteuses de sens en procédant a
la codification du contenu. La codification consiste a extraire les passages significatifs des
entrevues et leur attribuer un code. Lors de la codification, le chercheur analysant les discours
n’a pas ét¢ informé du profil duquel les participantes provenaient. Autant le contenu manifeste
ne nécessitant pas d’interprétations que le contenu latent ayant une signification sous-jacente ont
été pris en compte dans les analyses. Des thémes ont été définis au fil de 1’analyse des entrevues
et ont été reliés entre eux, générant des themes généraux et des sous-thémes. Des allers-retours
fréquents entre 1’analyse et le matériel brut visaient a vérifier que I’analyse restait fidele entre les

entrevues.
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Finalement, lors de I’interprétation des résultats, le chercheur a été informé des profils de
stress de chacune des meéres. L’étape interprétative effectuée par le chercheur s’est inspirée de la
littérature scientifique sur le stress, 1’adaptation et le vécu parental afin d’associer les expériences
rapportées a la régulation du stress. Le contenu de chaque theme soulevé par les méres des
différents profils a été interprété pour en faire ressortir les €léments communs et les ¢léments

uniques. Les thémes émergents de cette analyse sont décrits dans le prochain chapitre.
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CHAPITRE III

RESULTATS

L’objectif de cet essai doctoral était d’identifier les facteurs de stress ainsi que les
conséquences négatives des stresseurs associés au TSA rapportés par les meres qui caractérisent
les trois profils de stress parental réalisés précédemment. Dans ce troisiéme chapitre, les quatre
thémes principaux émergents de I’analyse de contenu qualitative des entrevues semi-structurées
seront abordés. Le premier théme décrit les caractéristiques des enfants ayant un TSA. Le
deuxiéme theéme traite de la perception des meres qui regoivent un soutien social formel et
informel. Le troisiéme théme aborde 1’adaptation psychosociale des meéres qui prennent en
charge un enfant ayant un TSA. Le quatriéme théme présente les conséquences négatives vécues

au quotidien par ces meres.

3.1 Description des caractéristiques de I’enfant ayant un TSA

Selon la littérature scientifique recensée précédemment, le niveau de stress du parent peut
étre associ€ aux caractéristiques de I’enfant ayant un TSA. Lors des entrevues semi-structurées,
les éléments suivants ont ét¢ demandés aux meres :

- L’age de I’enfant au moment du diagnostic;
- L’age de I’enfant au moment de 1’entrevue;

- Le diagnostic posé selon le DSM IV-R (American psychiatric Association, 2000);
- Le genre de I’enfant.



Dans I’étude initiale, 1’age, le genre et le diagnostic de 1’enfant n’ont démontré aucun effet
significatif sur la régulation du stress chez ces meres (Fecteau, 2012). Dans le cadre de cet essali,
nous décrirons les caractéristiques des enfants sélectionnés pour chacun des profils de stress. Les
caractéristiques moyennes des enfants des trois profils de stress parental sont résumées dans le

tableau 3 ci-apres.

Tableau 3. Caractéristiques moyennes des enfants des trois profils de stress parental.

Age moyen lors  Age moyen lors  Diagnostic Genre
du diagnostic de ’entrevue
Profil 1 4,88 6,00 3 TED* 3 garcons
IncCAR : Faible ET: 0,83 ET: 1,16 1 TED NS** 1 fille
ISP-VA : Moyenne
Profil 2 3,50 6,80 3 TED* 4 gargons
IncCAR : Faible ET:122 ET:2,17 2 SAH** 1 fille
ISP-VA : Tres élevée
Profil 3 3,17 5,67 2 TED* 2 filles
IncCAR : Moyenne élevée  E'T . 1,01 ET: 1,15 1 TED NS** 1 gargon

ISP-VA : Elevée

* Trouble envahissant du développement
** Trouble envahissant du développement non-spécifié
*** Syndrome d’Asperger

Les enfants des meres du profil 1 étaient agés entre quatre et six ans lors de la réception
d’un diagnostic sur le spectre de I’autisme. A 1’entrevue réalisée pour le programme de
recherche initial, ils étaient agés entre cinq et sept ans. Concernant les enfants du profil 2, ils ont
recu un diagnostic entre deux et cinq ans, et ils étaient agés entre cing et dix ans lors de
I’entrevue. Les enfants des méres du profil 3 ont recu un diagnostic entre deux et quatre ans.
Lors de I’entrevue, ils étaient agés entre cinq et sept ans. Les enfants des meres du profil 3
semblent avoir regu un diagnostic sur le spectre de I’autisme plus tot que les enfants du reste de
I’échantillon, alors que les enfants du profil 1 I’ont regu lorsqu’ils étaient plus agés. L’age des

enfants lors de ’entrevue réalisée pour le programme de recherche initial est similaire aux
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profils 1 et 3, soit de cing a sept ans. Deux enfants du profil 2 sont agés de plus de sept ans (huit
et 10 ans). Au niveau du diagnostic posé, sur les 12 enfants qui composent I’échantillon, huit
présentent un trouble envahissant du développement (TED) et deux présentent un trouble
envahissant du développement non-spécifi¢ (TED NS). Les profils 1 et 3 sont similaires au
niveau des diagnostics que présentent les enfants (TED et TED NS). Au profil 2, deux enfants
présentent un syndrome d’Asperger (SA). Sur les 12 enfants de 1’échantillon, huit sont des
garcons et quatre sont des filles. Les profils 1 et 2 comprennent chacun une fille, alors que le

profil 3 en comprend deux.

En plus des caractéristiques nommées précédemment, les symptomes autistiques et les
comorbidités associés a 1’autisme chez leur enfant ont été décrits par les meres tout au long des
entrevues. Les symptomes autistiques ainsi que les comorbidités rapportés par les meres des
différents profils sont résumés dans le tableau 4. Les questions d’entrevues suivantes ont permis
de faire émerger les descriptions des symptdmes autistiques et des comorbidités au TSA chez
I’enfant :

- Est-ce que I’enfant présente des sensibilités particulieres?

- Est-ce que I’enfant présente une rigidité alimentaire?

- Est-ce que I’enfant a des amis dans le quartier ou a I’école?

- Comment est le sommeil de votre enfant?

- Comment qualifierez-vous le développement moteur de votre enfant (ex. :
maladresse, agile, téméraire, tics)?

- Est-ce que votre enfant présente des peurs?
- Comment se déroulent les sorties publiques?

42



Tableau 4. Résumé des symptdmes autistiques et des comorbidités des enfants selon le profil de

stress parental.

Profil 1
(IncCAR : Faible, ISP-VA : Moyenne)

Symptomes autistiques nommés par la mére

Comorbidités nommées par la mére

- Déficits dans la communication et I’interaction
sociale
- Hypersensibilité tactile, gustative et auditive

- Sélectivité alimentaire

- Trouble du sommeil

- Anxiété

- Retard moteur et dans I’acquisition de la propreté

- Déficits dans la communication et 1’interaction

- Trouble de la vision

sociale - Inattention
- Adhésion inflexible a des routines - Anxiété
- Hypersensibilité auditive - Retard dans I’acquisition de la propreté
- Crises - Phobies
- Déficits dans la communication et I’interaction - TDAH*

sociale
- Hyposensibilité tactile, proprioceptive et gustative
- Crises

- Retard de langage expressif et réceptif
- Otites a répétition

- Déficits dans la communication et I’interaction
sociale

- Caractere stéréotypé ou répétitif de 1’utilisation des
objets (rotation des objets)

- Hypotonie

- Anxiété

- Trouble de la vision
- Otites a répétitions
- Trouble du sommeil
- Inattention

Profil 2
(IncCAR : Faible, ISP-VA : Tres élevée)

Symptémes autistiques nommés par la mére

Comorbidités nommées par la meére

- Déficits dans la communication et 1’interaction
sociale

- Hyposensibilité et hypersensibilité proprioceptive et
tactile

- Pas conscience du danger

- Crises

- Allergie alimentaire
- Trouble du sommeil

- Déficits dans la communication et 1’interaction
sociale

- Hypersensibilité auditive et hyposensibilité tactile et
gustative

- Crises

- Pas conscience du danger

- Dépression saisonnicre
- Trouble du sommeil
- Sélectivité alimentaire

- Déficits dans la communication et I’interaction
sociale

- Intolérance au changement et adhésion inflexible a
des routines

- Intéréts restreints et fixes

- Caractere stéréotypé et répétitif (mouvements de
mains)

- Hypersensibilité tactile, visuelle et auditive.

- Crises

- Hypotonie
- Trouble du sommeil

- Déficits dans la communication et 1’interaction
sociale.

- Trouble du sommeil
- Anxiété
- Difficultés perceptuelles
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- Adhésion inflexible a des routines - Hyperactivité
- Caractere stéréotypé ou répétitif des mouvements - Trouble du sommeil

(sautillement) - Comportements d’opposition
- Crises - Retard dans le langage expressif et réceptif
- Pas conscience du danger - Phobies

Profil 3
(IncCAR : Moyenne élevée, ISP-VA : Elevée)

Symptémes autistiques nommés par la mére Comorbidités nommées par la mére
- Déficits dans la communication et I’interaction - Retard moteur

sociale - Trouble du sommeil
- Caractere stéréotypé ou répétitif du langage - Phobies

(écholalie)
- Adhésion inflexible a des routines
- Hypersensibilité auditive et olfactive
- Pas conscience du danger
- Crises
- Déficits dans la communication et I’interaction - Hypermétropie

sociale
- Hypersensibilité auditive
- Crises
- Caractere stéréotypé ou répétitif des mouvements de - Constipation

la bouche et des yeux
- Caractere stéréotypé ou répétitif du langage

(écholalie)
- Hypersensibilité auditive.

*Trouble du déficit de 1’attention avec hyperactivité

Les symptomes autistiques de I’enfant rapportés par les meres sont similaires au travers
des profils de stress (voir au tableau 4). En effet, les méeres de I’ensemble des profils soulignent
principalement les difficultés de I’enfant au niveau de I’interaction sociale et de la
communication. La plupart des meres ont aussi observé des particularités sensorielles chez leur
enfant, la rigidité de I’enfant au niveau des routines, la présence de crises importantes ainsi que
le caractére restreint et répétitif des mouvements ou du langage. Plus spécifiquement, trois meres
du profil 2 soulignent que I’enfant n’a pas conscience du danger, alors qu'une mére du profil 3

le nomme.

La présence de comorbidités chez I’enfant differe selon les trois profils (voir au tableau 4).

En effet, les meres du profil 3 ont généralement décrit moins de comorbidités chez leur enfant
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que les meres des profils 1 et 2. Pour ce qui est des méres du profil 1, elles rapportent que
plusieurs conditions physiques sont présentes chez leur enfant, telles que la présence d’otites a
répétition, de retards dans le développement moteur, d’hypotonie et de troubles de la vision.
D’ailleurs, lorsque les meres de ce profil étaient questionnées sur la trajectoire diagnostique,
deux meres expliquent que les professionnels ont centré leurs évaluations sur les particularités
physiques de ’enfant plutdt que sur les traits autistiques, comme démontré dans 1’extrait

suivant (meres 1.B et 1.D) :

Tous [les professionnels] qui 1’ont vu, ont voulu se centrer sur 1’aspect physique
[...] c’est sGr qu’avec le temps, on a commencé a voir un peu plus de
caractéristiques autistiques. On pouvait le dire, mais tous les psychologues, ou
n’importe qui qui le voyait, ne voulaient pas se prononcer parce qu’ils voulaient
attendre qu’il soit développé a pleine capacité au niveau physique (mére 1.D).
Pour ce qui est du profil 2, I’ensemble des meres décrit que I’enfant présente un trouble du
sommeil. Cette condition est présente pour deux enfants du profil 1 et un enfant du profil 3. Les

troubles de sommeil chez I’enfant ont également des conséquences importantes sur la qualité du

sommeil des parents.

3.1.1 Sommaire des caractéristiques de [’enfant ayant un TSA

En résumé, 1’age de I’enfant lors de la réception du diagnostic différe selon les profils, ou
les enfants du profil 1 ont recu un diagnostic plus tardivement alors que les enfants du profil 3
ont regu un diagnostic plus tot. L’age de I’enfant au moment de I’entrevue est similaire pour les
profils 1 et 3, soit de cing a sept ans, alors que deux enfants du profil 2 sont agés de plus de sept

ans. Au niveau du diagnostic, la plupart des enfants de 1’échantillon présentent un trouble
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envahissant du développement (TED). Dans le profil 2, deux enfants présentent un syndrome
d’Asperger (SA), alors que ce diagnostic n’est pas présent pour les enfants sélectionnés des deux
autres profils. Concernant le genre, la plupart des enfants de 1’échantillon sont des garcons. Les
profils 1 et 2 comprennent chacun une fille, alors que le profil 3 en comprend deux. Les
symptomes autistiques sont relativement similaires au travers des profils. Toutefois, trois enfants
du profil 2 n’ont pas conscience du danger, alors que cette caractéristique est présente chez un
seul enfant du profil 3. Des différences ont été constatées entre les profils au niveau des
comorbidités associées au TSA, ou tous les enfants du profil 1 ont des conditions physiques

associées et I’ensemble des enfants du profil 2 présente un trouble du sommeil.

La présence de symptomes autistiques et de conditions comorbides a 1’autisme chez
I’enfant ajoute aux exigences typiques du role parental. Lorsque les exigences associées au role
parental sont élevées, les ressources ont un role compensatoire et peuvent atténuer le niveau de

stress des parents (Lazarus et Folkman, 1984).

3.2 Ressources externes : Soutien social formel et informel

3.2.1 Perception des meres du soutien social formel

Le soutien social formel prodigué par les professionnels de la santé, de la réadaptation, du
milieu scolaire ou des services sociaux a I’enfant ayant un TSA et a sa famille est une ressource
qui peut permettre de diminuer le niveau de stress parental. Les milieux scolaires que

fréquentent les enfants qui composent les trois profils de stress sont décrits dans le tableau 5. Le
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soutien social formel regu par les professionnels a été abordé par les meres suite aux questions
suivantes :

- Avez-vous des services actuellement?
o Dans le milieu public ou privé?
o Lesquels?
o Depuis quand?
o Comment les avez-vous obtenus?
- Votre enfant fréquente-t-il I’école en ce moment?
o Quel milieu?
o Comment s’est déroulée son inscription?
o Quelle relation entretenez-vous avec le personnel scolaire?

Tableau 5. Milieu scolaire de I’enfant ayant un TSA selon le profil de la mere.

Milieu scolaire Classe Classe réguliére Classe Garderie
réguliére avec spécialisée
accompagnement
Profil 1 2 enfants 2 enfants
Profil 2 1 enfant 3 enfants 1 enfant
Profil 3 2 enfants 1 enfant

3.2.1.1 Profil 1. Le soutien social formel regu est percu comme inadéquat par trois meres
du profil 1 (meéres 1.A, 1.C et 1.D), tandis qu’une mere a recu tous les services dont elle avait
besoin (mere 1.B). Deux méres dont I’enfant a fréquenté le milieu scolaire régulier rapportent
étre insatisfaites de 1’intégration de I’enfant (meres 1.A et 1.D). Ces meéres sont inquictes quant a
I’avenir de la scolarisation de 1’enfant dans un milieu scolaire régulier, puisque leurs enfants ne

peuvent pas suivre le groupe dans lequel ils sont intégrés :

Moi je disais au professeur, c’est supposé €tre de 1’intégration, mais il passe les
trois quarts de la journée a ’extérieur de la classe parce qu’il n’est pas capable de
suivre [...] en retrait [pour] travailler avec son éducatrice. Je trouvais que ca
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n’avait pas de sens, je me suis dit que ¢a pouvait étre correct maintenant, mais

qu’est-ce qu’on ferait avec lui ’année d’apres? Ca va aller en s’accroissant

(mere 1.D).

Malgré ces difficultés d’intégration, trois meres préferent que leur enfant soit scolarisé

dans une classe réguliére plutot que dans une classe spécialisée (méres 1.A, 1.B et 1.C).
Dr’ailleurs, sur les quatre enfants de ce profil de stress, deux sont scolarisés dans une classe
spécialisée. Dans I’extrait suivant, une mere explique son choix de scolariser son enfant dans
une classe réguliere : « On m’a dit qu’une classe spécialisée lui nuirait. C’est ce que la
psychoéducatrice m’a dit aussi. [Ma fille] pourrait développer des manierettes qu’elle n’a pas »
(mére 1.B). Cette préférence peut démontrer un désir de normaliser un enfant qui présente des
particularités. De plus, cet extrait illustre que les intervenants ont une influence dans la décision

des parents quant a la scolarisation de 1’enfant.

Ajoutant aux insatisfactions concernant le soutien social formel recu, la rotation des
intervenants offrant les services a I’enfant dans les différents milieux préoccupe une mere. Elle
explique que : « ¢’est des enfants que la routine est importante, pi c’est ces pauvres enfants-la
qui se font toujours chambarder ». Dans le cas de cette mére, son enfant « a eu beaucoup
d’orthophonistes et il a eu beaucoup beaucoup d’ergothérapeutes », en plus « a 1’école c’est la
méme affaire. A tout bout de champ la professeure n’est pas 13, je ne sais pas pourquoi, et
I’éducatrice spécialisée qui était 1a en début d’année est restée, je sais pas, 2 semaines. Pi 1a je

sais méme pu si c’est elle encore » (mere 1.D).

3.2.1.2 Profil 2. Pour quatre meres composant ce profil de stress, le soutien social formel

obtenu est per¢u comme insuffisant et inadéquat (meres 2.B, 2.C, 2.D et 2.E), alors qu’une mere
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a rapidement regu des services dont elle est satisfaite jusqu’a présent (mere 2.A). Concernant les
insatisfactions des meres, deux meres mentionnent que 1’acces aux services est ardu en raison
des longs temps d’attente, de la perte du dossier de leur enfant par 1’institution responsable ainsi
que du manque de coordination efficace entre les services des institutions (méres 2.C et 2.D).
Dans le passage suivant, une mere rapporte que la facon dont les services sont coordonnés entre

les institutions prive son enfant et sa famille de services :

Ce qui est bien triste c’est qu’[on] est toujours passé entre les mailles du filet.
[Dans la région] ils ont choisi de mettre beaucoup 1’accent pour le dépistage des 2
a 5 ans. Quand [mon enfant] a eu son diagnostic, il avait 5 ans, donc il n’avait pas
acces au centre de réadaptation. [...] un coup qu’il est entré a I’école [le centre de
réadaptation] ne s’occupait pu du dossier. Ca dépend de la [clinique
multidisciplinaire]. La la [clinique multidisciplinaire] a décidé qui avait trop de
line up, alors ils ont fermé les dossiers. [...] C’est ¢a I’histoire de notre vie... je
suis toujours entre les mailles du filet (mere 2.D).

Cette mere ne se sent pas outillée face aux stresseurs associés au TSA de son enfant et elle
partage que le manque important de ressources affecte son sentiment de compétence parentale :
« Ce que je trouve le plus difficile avec [mon gargon] c’est qu’on n’a pas d’outils avec ces
enfants-1a. On n’en a pas. Tu ne sais jamais si ce que tu fais c’est correct, ¢’est pas correct ou si

tu es en train de créer un autre probleme » (mere 2.D).

Trois meres décrivent que les services offerts peuvent ajouter au fardeau de la prise en
charge d’un enfant ayant un TSA (meéres 2.B, 2.C et 2.D). Une mére rapporte que le manque de
communication entre les établissements qui offrent des services était un obstacle au bon
fonctionnement de ces services : « [les deux établissements qui donnaient des services] étaient

comme toujours en désaccord et ils passaient leur temps a se rencontrer et a se chicaner. [...] Il
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aurait fallu que je choisisse une approche, pas que je fasse les deux en méme temps »

(mére 2.B). De la méme maniére, trois meres révelent que certains professionnels avaient un
manque de formation sur le TSA et pouvaient faire preuve de peu de compassion a leur égard
(meres 2.C, 2.D et 2.E). Dans le témoignage suivant, une mere raconte qu’il « y a certains

diagnostics et certaines rencontres qui sont inacceptables » avec les professionnels :

Une pédopsychiatre un jour m’a dit : votre fille n’a absolument rien. Elle a eu une
mere dépressive, donc elle a un probleme de relation avec sa mere. [...] Moi je
riais parce qu’évidemment j’avais déja fait plein de recherches et je sais
pertinemment, en ayant lu d’autres témoignages, que c’est une théorie qu’on
utilisait dans les années 60 (mere 2.C).

Trois des meres de ce profil mentionnent tout de méme recevoir des services qu’elles

apprécient, comme le financement li¢ a un diagnostic de TSA chez I’enfant, ainsi que 1’acces a

une classe spécialisée (meres 2.A, 2.B et 2.C).

3.2.1.3 Profil 3. Contrairement a la majorité des méres des profils 1 et 2, ’ensemble des
meres de ce profil est satisfait du soutien social formel recu des professionnels des divers
milieux. Elles sont satisfaites de la scolarisation de I’enfant, ou deux enfants sont scolarisés dans
des classes régulieres (meres 3.A et 3.C) et un dans une classe spécialisée (mere 3.B). Dans
I’extrait suivant, une mére exprime avoir regu des services rapidement et elle constate des

progres importants dans le développement de sa fille en raison des interventions précoces :

[J’ai] appelé au CRDI (Centre de réadaptation en déficience intellectuelle) et j’ai
demandé¢ : « Regarde, telles telles telles affaires se passent avec ma fille, j’attends
un diagnostic, est-ce qu’il y a moyen d’avoir des services pour ma fille en
attendant? » (La mere prend la voix d’une intervenante du CRDI) « Tu es
chanceuse, j’ai un programme qui commence au mois de septembre [...] en
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attendant qu’elle obtienne le diagnostic, je vais envoyer une €ducatrice chez toi
[pour] donner des trucs, pour aider ». Apres le programme [de] 15 heures par
semaine en 15 mois [ma fille] a fait 1’équivalent de quatre ans de rattrapage
(mere 3.A).

Afin d’éviter les temps d’attente et pour compenser le peu de services qu’elles recevaient
dans le réseau de la santé public, les deux autres meres de ce profil ont opté pour des services
dans le milieu privé (méres 3.B et 3.C). Par exemple, une mere espérait recevoir des services
rapidement suite a ’annonce du diagnostic d’autisme chez son fils pour maximiser son potentiel
de réadaptation : « Le choc du diagnostic n’a pas été gros, non. C’était plus le fait [qu’il] fallait
faire de quoi la. C’¢était pas dans 6 mois ou un an. C’était dépéche et d’avoir les services
[maintenant] ». Cependant, les services dans le réseau de la santé public n’étaient pas
disponibles au moment désiré en raison des longues listes d’attente. Ainsi, cette mere explique :
« On est all¢ au privé un peu pour essayer de faire quelque chose. On pouvait pas attendre deux

ans, c’est pas vrai! Tu te fais dire qu’il faut que tu fasses quelque chose vite vite vite pendant

qu’il est jeune, mais ils te donnent rien » (mere 3.B).

3.2.2 Perception des meres du soutien social informel

En plus des ressources externes prodiguées de fagon formelle par les professionnels, les
meéres peuvent bénéficier d’un soutien social informel de la part de leur entourage. Tel que
recensé précédemment, le soutien apporté par 1’entourage réduit le niveau de stress parental. Par
contre, lorsqu’il est manquant, les parents montrent des niveaux de détresse psychologique

importants et un stress ¢élevé (Derguy ef al., 2016; Paynter et al., 2013; Zablotsky et al., 2013).
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Le soutien social informel offert par 1’entourage a émergé tout au long des entrevues. Plus
précisément, les questions suivantes ont permis d’aborder le répit et le gardiennage de 1’enfant :
- Est-ce que I’enfant se fait garder?

o Par qui?

o A quelle fréquence?

3.2.2.1 Profil 1. L’ensemble des meres du profil 1 a abord¢ le soutien social informel.
Trois meres rapportent ne pas recevoir suffisamment de soutien des membres de leur entourage
(meres 1.A, 1.B et 1.D), alors qu’une mere recgoit un soutien satisfaisant (mere 1.C). Concernant
les insatisfactions pergues, une mere mentionne recevoir peu de soutien de ses proches malgré
que ces derniers résident a proximité : « Non j’en ai pas [de soutien], c’est ce que je déplore [...]
sont pas loin. Ma mere, elle reste a 2 minutes d’ici » (mére 1.D). Pareillement, une mere observe
un changement dans la disponibilité de ses proches pour offrir du soutien au fil du temps, ou :
« 1l y avait plus de monde quand [nos filles] étaient jeunes, mais 1a, il y a moins de monde pour
nous aider » (mére 1.B). Les membres de la famille de trois des quatre meres de ce profil
permettent des temps de répit aux parents (meres 1.A, 1.B et 1.C). Par contre, les membres de la

famille ne proposent que « rarement » ce gardiennage.

3.2.2.2 Profil 2. Quatre des cinq méres de ce profil ont abord¢ le soutien social informel
(méres 2.A, 2.B, 2.C et 2.E). Ces meres témoignent ne pas recevoir suffisamment de soutien de
la part de leur entourage. Dans I’extrait suivant, une meére explique que le soutien offert par la

famille a diminu¢ avec les années et elle en recoit peu actuellement :

Le support était vraiment fort et ¢’était [méme] trop au tout début quand on a eu
le diagnostic. [...] on m’appelait tous les jours, on me trouvait du matériel [les
membres de la famille] se sont vraiment senti concernés. Mais peut-Etre par
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rapport a ma réaction de vouloir vraiment prendre ¢a en main, ils se sont dit on va
la laisser aller, elle s’organise (mere 2.A).

Deux meres expriment qu’il peut étre difficile de trouver des proches qui sont disponibles
pour le gardiennage de leur enfant ayant un TSA (meres 2.A et 2.E). Les méres acceptent que
cette tache soit épuisante et elles n’osent pas I’imposer a d’autres, par exemple : « ma tante, je
ne lui demanderais pas de garder a moins d’étre vraiment mal prise. Elle serait correcte de la
garder parce qu’elle est déja grand-mere 40 fois [...]. Par respect pour elle, je ne lui demande
pas ¢a » (mere 2.E). De plus, I’extrait suivant suggere que les membres de I’entourage peuvent

vivre des difficultés personnelles qui diminuent leurs disponibilités pour soutenir ces familles :

[Ma meére] se remet d’une chimiothérapie. C’est épuisant pour elle [...] je lui
demande pas ce genre de service 1a. Elle me I’offre, mais je te dirais que j’ai pas
le gott. La plus vieille [de mes sceurs] a 3 enfants [...] donc elle en a ras le
pompon. Elle vient, mais seulement visiter. Pi la plus jeune [de mes sceurs] est en
situation de divorce présentement. [...] et elle a eu des problémes de santé,
chirurgie et tout ¢ca. On s’appelle, je suis allée chez eux la semaine passée, mais
ca se limite a ¢a (mere 2.A).
Le recours aux associations de parents d’enfants ayant un TSA a permis a une mere de ce

profil d’obtenir du soutien et de diminuer son sentiment de solitude en ayant « des exemples de

ce qu’on vit » par d’autres parents (mere 2.C).

3.2.2.3 Profil 3. Dans I’ensemble, les meres du profil 3 sont satisfaites du soutien social
informel recu. Elles mentionnent que leur entourage a offert du soutien pratique en gardant
I’enfant, en offrant de I’information sur I’autisme ou en permettant d’accélérer les délais liés aux
consultations médicales. Les meres de ce profil rapportent faire garder leur enfant par des

gardiennes plutot que par des proches, contrairement aux méres des autres profils de stress. Une
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meére mentionne avoir « la méme gardienne depuis longtemps » et I’avoir formée a gérer les
crises de sa fille « deés qu’elle a pu travailler ». Pour ces meres, avoir des gardiennes disponibles
leur permet de « partir en toute confiance » (meére 3.A). Néanmoins, méme si le soutien social
informel offert actuellement semble satisfaisant pour ces meres, deux meres soulignent que les
symptomes autistiques chez leurs enfants ont provoqué de 1I’incompréhension chez certains
membres de leur entourage (meres 3.A et 3.B). Une mére explique que « la famille a eu de la
difficulté a accepter » le diagnostic, et que son « pere, il s’est senti rejeté par ¢a, parce que [ma
fille ayant un TSA] ne voulait pas se faire prendre par son grand-pere. Ca I’a blessé »

(mére 3.A).

3.2.3 Sommaire de la perception des meres du soutien social formel et informel

Pour résumer, la perception des meres de I’ensemble des services formels et informels
recus par les professionnels et I’entourage distingue les profils de stress parental. Sur le plan du
soutien social formel, trois des méres du profil 1 et quatre des meres du profil 2 percoivent les
services que leurs enfants recoivent comme étant inadéquats et insuffisants. A I’inverse,
I’ensemble des meres du profil 3 est satisfait des services formels recus et, lorsqu’elles en étaient
insatisfaites, elles ont cherché des services qui leur convenaient davantage dans le milieu privé.
Au niveau du soutien social informel, trois meres du profil 1 et quatre meres du profil 2 décrivent
le soutien social informel comme étant insuffisant. A I’inverse, les méres du profil 3 semblent
meilleures pour créer ce soutien, en engageant des gardiennes par exemple, et elles en sont
satisfaites. En plus des ressources externes prodiguées de fagcon formelle ou informelle, le parent

gere les stresseurs quotidiens en utilisant différentes stratégies de coping.
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3.3 Ressources internes : Adaptation psychosociale au stress

Afin de faire face aux stresseurs associés au TSA, les meres utilisent des stratégies de
coping centrées sur le probléme ainsi que des stratégies de coping centrées sur I’émotion
(Bruchon-Schweitzer, 2001; Callahan et Chabrol, 2013; Lazarus et Folkman, 1984). En fonction
des stratégies de coping utilisées, le niveau de stress parental est atténué, augmenté ou demeure
similaire (Aldwin et Revenson, 1987; Carver et al., 1993; Vernhet et al., 2018). Comme décrit
précédemment, 1’utilisation d’une stratégie de coping est considérée comme ¢étant efficace et
adaptée selon plusieurs critéres résultant de la physiologie et de la psychologie. L utilisation
d’une stratégie de coping adaptée permet 1’¢limination du stresseur, la diminution du stress et de
la détresse psychologique du parent. Elle permet de continuer les activités interrompues par le
stresseur ainsi que le maintien du bien-étre et de 1’estime de soi du parent. Une stratégie de
coping adaptée est percue comme ¢étant efficace par I’individu qui I'utilise (Zeidner et Saklofske,

1996).

3.3.1 Stratégies de coping centrées sur le probleme

Les stratégies de coping centrées sur le probléme visent a réduire les exigences d’une
situation en augmentant ses propres ressources pour y faire face en passant a I’action. Les
stratégies de coping centrées sur le probléme comportent le coping centré sur la résolution de
probléme et le coping centré sur I’affrontement de la situation (Bruchon-Schweitzer, 2001;

Callahan et Chabrol, 2013).
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3.3.1.1 Profil 1. L’ensemble des meres de ce profil montre 1’utilisation de stratégies de
coping centrées sur la résolution de probléme et I’affrontement de la situation. Ces dernicres sont
impliquées dans le dossier médical et scolaire de leur enfant, elles recherchent de I’information
sur I’autisme et elles affrontent les situations difficiles en utilisant les ressources disponibles.
Dans le passage suivant, une mere aborde les actions posées afin de s’informer et d’agir sur les
stresseurs associés a 1’autisme de son enfant. Son implication dans le dossier de son fils lui
permet d’avoir plus de controle sur les stresseurs, promouvant une meilleure adaptation a la

situation de sa part :

Je ne te dis pas que ¢’a été facile, mais moi je suis ben impliquée dans le dossier
de mon fils et puis je m’assure de bien connaitre les gens qui gravitent autour de
lui. J’aime apprendre des nouvelles choses, alors je pose des questions. Le fait
que je suis tellement impliquée ¢a me permet de pousser sur certaines choses, je
pense, donc c’est ¢ca (mere 1.D).

En outre, cette mere a mis en place des équipements adaptés a la maison qui correspondent
aux besoins de son enfant, permettant a ce dernier d’étre plus autonome. Les efforts posés pour

augmenter son autonomie réduisent les exigences de sa prise en charge :

J’ai dit a mon chum, j’aimerais vraiment ¢a qu’on mette une rampe parce que tout
ce qu’on fait pour lui, ¢’est pour 1’aider a ce qu’il devienne plus autonome. [...]
comme tous les boutons de lumiére, on les a fait poser plus bas que la norme pour
lui donner de I’autonomie. Toutes les poignées de porte que tu vois, c’est des
poignées de méme parce que lui il n’est pas capable de tourner les poignées |...]
il a pas assez de force, alors au moins il est capable d’ouvrir les portes et d’ouvrir
les lumiéres (mere 1.D).
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Ajoutant aux divers exemples d’utilisation de stratégies de coping centrées sur le probléme,
une mere insatisfaite de I’intégration de son fils dans une classe réguliere utilise ses ressources

afin d’obtenir des services qui correspondent davantage a ses attentes :

On va faire une dérogation pour un autre maternelle, parce qu’oublie ¢a, il faut

qu’il fasse sa maternelle a temps plein [plutdt que seulement 2 h par jour] avant

d’aller en premiére année. J’ai appelé¢ a la commission scolaire et ils m’ont dit

comment, qui appeler pi toute, fac 1a y faut que je revoie la directrice. Alors c’est

ca. C’est ben d’la job. Il faut que j’envoie une éducatrice a I’école [...] elle va

[regarder] qu’est qu’il en est et elle va leur poser des questions. [...] elle va me

revenir avec tout ¢a. P moi a ce moment-la je vais pouvoir mettre plus de

pression (mere 1.A).

3.3.1.2 Profil 2. L’ensemble des meres de ce profil utilise des stratégies de coping centrées

sur la résolution de probleme et I’affrontement de la situation. Elles consultent des
professionnels quand elles ont des inquiétudes et elles cherchent des ressources afin de diminuer
les exigences du role parental au quotidien. Par exemple, a la suite du choc initial lors de

I’annonce du diagnostic de TSA, une mere explique que de s’étre informée lui a permis

d’anticiper les stresseurs associés a I’autisme :

Mais 13, on savait. On s’¢tait informé, on a lu, on anticipait quasiment, on disait :
ah il va peut-€tre avoir ¢a, ¢a fait partie de I’autisme, donc on peut s’attendre a ce
qu’il fasse ¢a [...] J’ai assisté a quelques rencontres [de I’association des parents]
pour essayer de prendre un peu de poil de la béte parce que dans le bouillon de
tout ¢a j’étais un peu désorganisée (mere 2.A).

Bien que les stratégies de coping centrées sur le probléme peuvent permettre une

adaptation, elles peuvent également étre inefficaces lors de situations incontrélables (Lazarus et

Folkman, 1984). Quatre meres de ce profil ont été confrontées a des situations ou leurs efforts
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pour diminuer les exigences et augmenter leurs ressources €taient inefficaces, et ce a long terme
(méres 2.A, 2.C, 2.D et 2.E). Dans I’extrait suivant, une mere tente d’intervenir aupres des
comportements perturbateurs de son fils, sans succes. Tous les efforts mis pour faire face aux
stresseurs €puisent cette mere. Elle a recours a des stratégies plus excessives pour tenter

d’affronter la situation, jusqu’a menacer le pédopsychiatre :

On essayait toutes sortes d’affaires avec [mon fils], pi a I’age de 3 ans je me suis
fachée, je suis allée voir le pédopsychiatre et je lui ai dit... c’est cruel quand je
dis ¢a, mais je lui ai dit: « si tu fais pas quelque chose, si vous trouvez pas ce
qu’il a, je vais finir par le tuer ». J’étais pu capable j’étais rendue a boute la. Ca se
vivait méme pu (mére 2.D).
De la méme maniére, une mere a utilis€ une stratégie de coping centrée sur la résolution de

probléme en tentant de comprendre les comportements problématiques de son fils. Elle explique

que cette stratégie n’a pas fonctionné pour elle :

C’est dur, j’ai tellement passé de temps a essayer de chercher ¢’est quoi la raison

de [ses crises], on dirait je me fatigue pu avec ¢a, ¢a vient fou. Je pourrais me dire

[mon conjoint] est parti, ¢’est tu ci et ¢a. [...] pi des fois c’est pas ¢a alors y’a pu

rien qui tient. Je me fais une téte, ¢a tient, pi un moment donné ¢a tient pu

(mere 2.E).

3.3.1.3 Profil 3. L’ensemble des meres de ce profil utilise des stratégies de coping centrées

sur la résolution de probléme, comme en discutant avec une « amie qu’une de ses collégues de
travail a trois enfants dont deux TED » (mére 3.C), en passant « ... des heures et des heures sur
internet [...] Je savais qu’il était autiste » (mere 3.A) et a lire « quelques articles selon le DSM-

IV » (mére 3.B). La recherche d’information sur I’autisme permet a ces meres de connaitre les

différents stresseurs auxquels elles pourront faire face.
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Elles utilisent aussi des stratégies de coping centrées sur I’affrontement de la situation.
Dans I’extrait suivant, une mere persévere dans 1’adversité et elle obtient finalement les
ressources dont elle a besoin : « J’ai assez cogné [aux portes des professionnels] qu’a un moment
donné, ils se sont dit : “OK, on va se défaire d’elle”. C’est comme ¢a que ¢a fonctionne au
Québec, qu’est-ce que tu veux que je te dise... » (mere 3.A). Pareillement, cette mere montre
poser des actions quotidiennes pour réduire les crises de sa fille et ainsi réduire les exigences de
son role parental. Elle affronte les situations problématiques et elle partage ses besoins aux

personnes qui peuvent changer la situation :

[A Dépicerie], il y avait du pain Winnie 1’ourson qui était sorti [...] juste a la
bonne hauteur, j’ai dit [au propriétaire] « Regarde, il y a tu moyen que tu le
mettes ailleurs? Parce que 1a j’ai pas le choix, faut absolument que j’achéte ce
pain-la! [Rires] Pi ¢a va étre la crise a chaque fois » pi tsé 1a j’lui expliquais la
situation, qu’elle était obsédée par Winnie 1’ourson, que ¢’était une obsession. [Le
propriétaire] a dit « Bin je savais pas ». J’lui ai dit « Ecoute, si on demande rien,
on n’arien dans la vie » (mére 3.A).

3.3.2 Stratégies de coping centrées sur [’émotion

Les stratégies de coping centrées sur I’émotion visent a réguler les réponses émotionnelles
de I’individu en lui permettant de modifier son attitude envers le stresseur rencontré. Il existe
plusieurs fagons de réguler ses émotions, telles que par la minimisation de la menace, la prise de
distance, la réévaluation positive, I’auto-accusation, 1’évitement-fuite du stresseur et la recherche
de soutien émotionnel. Ces stratégies sont démontrées comme ¢étant moins efficaces a long terme
que celles centrées sur le probléeme, puisqu’elles ne permettent pas a 1’individu d’éliminer le
stresseur (Bruchon-Schweitzer, 2001; Callahan et Chabrol, 2013; Lazarus et Folkman, 1984;

Vernhet et al., 2018).
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3.3.2.1 Profil 1. Sur les quatre meres composant ce profil, deux meres montrent utiliser des
stratégies de coping centrées sur I’émotion comme la recherche de soutien émotionnel, la prise
de distance et I’évitement-fuite des stresseurs (meres 1.B et 1.C). Ces différentes stratégies de
coping permettent une adaptation a court terme aux stresseurs. Par exemple, une mere prend du
recul et accepte de ne pas avoir de controle sur la présence de 1’autisme chez sa fille. Cette mere

tente de ne pas anticiper les stresseurs éventuels en se centrant sur le moment présent :

Meére : Nous autres, on ne peut rien faire la. Elle est née de méme. Pi ¢a changera
pas. Nous autres, notre rdle, ca va étre de...

Intervenant : Trouver des moyens?

Mere : Et qu’elle s’accepte aussi! Je veux dire, qu’elle se fasse dire qu’elle est
différente par d’autres... ouais, mais toi aussi tu es différent, pi [’autre aussi.
Notre rdle, ca va étre d’y faire accepter ¢a pi de faire sa place aussi la. Mais, on
verra. (Rire) Une année a la fois. Un jour a la fois. [...] Comme je dis, il y a des
hauts et des bas, c’est temps-ci je trouvais ¢a plus rock n’roll la. [...] Il faut y
aller une année a la fois parce que si je commence a penser en 6° année pi [...] au
secondaire, oublie ¢a. T’en as pu de services! [...] Y faut pas penser a ca la
(mere 1.B).

3.3.2.2 Profil 2. Sur les cinq meres du profil 2, trois meres rapportent des exemples
d’utilisation de stratégies de coping centrées sur I’émotion (meres 2.C, 2.D et 2.E). Des
exemples de recours a la prise de distance, a I’auto-accusation, a la réévaluation positive et a
I’évitement-fuite des stresseurs ont émergé des discours de ces meres. Par exemple, une mere
explique qu’« on peut rien changer et on est mieux de voir positif... sinon on n’a pas d’énergie

et on s’en sort pas » (mere 2.C). Elle illustre dans ses propos réévaluer positivement la situation,

lui permettant d’ignorer les stresseurs les plus envahissants qu’elle ne peut pas contrdler.
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Concernant I’utilisation de 1’auto-accusation, une mere se questionne sur sa part de
responsabilité face a la présence du TSA chez sa fille. Elle tente de trouver un « coupable » afin

de se déresponsabiliser :

C’est slir que méme si on est fort, méme si on se dit ben non. [On ressent] tout le
temps tout le temps, beaucoup de culpabilité, tout le temps, méme si c’est un
accident a la naissance. Tu te dis est-ce que c’est ma faute ? Est-ce qu’on aurait
pu agir plus vite? Tsé, tu cherches toujours (mére 2.C).

Au début je les ai accusé beaucoup [les parents de mon conjoint], j’ai pas été fine.
[...] Parce que moi je leur disais que j’aurais di savoir que ¢’était génétique. On a
toutes sortes de réactions bizarres. On se défend, on réagit et on cherche méme
des boucs émissaires. Donc j’ai pas ¢été, disons trés chaleureuse dans tout ca
(mere 2.C).

Une mére mentionne utiliser la prise de distance. Dans le témoignage suivant, elle indique
que la naissance de son deuxiéme enfant lui a permis de prendre du recul par rapport a I’autisme
de son premier garcon et de modifier son attitude face aux stresseurs quotidiens : « C’est le plus
beau cadeau que la vie pouvait nous faire [d’avoir un deuxiéme enfant] parce que ¢a nous a

permis de regarder quelque chose d’autre que juste la problématique de [notre enfant qui

présente un TSA] » (mere 2.D).

Une mere utilise 1I’évitement-fuite des stresseurs. Elle évite de créer des situations qui
pourraient changer la routine de son fils et qui causeraient sa désorganisation. L’évitement pour
cette mere diminue les stresseurs auxquels elle est confrontée, au détriment d’autres activités et

de moments de répit pour elle et son conjoint :

61



La travailleuse sociale qui est venue cette semaine a demandé : « Vous ne partez
pas une fin de semaine des fois? » Et je lui ai dit : « Ouais, mais si c’est pour que
mon fils soit 2-3 jours aprés tout a I’envers, ¢a me donne quoi? » [...] Ca ne me
tente pas. Ca me donne du trouble pour rien (mere 2.E).

3.3.3 Sommaire de [’adaptation psychosociale des meres relevant des stratégies de coping

En résumé, I’utilisation des stratégies de coping permet de distinguer et de caractériser les
trois profils de stress parental. L’ensemble des méres de cette étude utilise des stratégies de
coping centrées sur le probléme. Alors que 1’utilisation de ces stratégies de coping semble étre
efficace pour les meres des profils 1 et 3, quatre meres du profil 2 suggerent que ces stratégies
peuvent étre inefficaces lorsqu’elles sont confrontées a des stresseurs incontrélables. Concernant
les stratégies de coping centrées sur 1’émotion, elles ont émergé du discours de deux meres du
profil 1 et trois méres du profil 2. Pour les meres du profil 3, aucun exemple d’utilisation de ces

stratégies n’a €té rapporté.

Les ressources accessibles a la mere lui permettent de faire face aux exigences rencontrées

au quotidien. Toutefois, lorsque ces exigences dépassent les ressources disponibles pour y faire

face, les meres vivent des conséquences spécifiques a la prise en charge d’un enfant ayant un

TSA.

3.4 Conséquences négatives associées a la prise en charge d’un enfant ayant un TSA

La littérature scientifique suggere que la prise en charge d’un enfant ayant un TSA a de

nombreuses conséquences physiologiques, psychologiques, relationnelles, financicres et
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professionnelles pour ses parents (Lovell, Moss et Wetherell, 2012a; Sénéchal et des Rivieres-
Pigeon, 2009). Tout au long des entrevues semi-structurées, les meres ont abordé les différentes
conséquences négatives de la prise en charge d’un enfant ayant un TSA, sans étre explicitement

questionnées sur le sujet.

3.4.1 Conséquences physiologiques

3.4.1.1 Profil 1. Deux des quatre meres de ce profil ont des problémes de sommeil en
raison des particularités du sommeil de leur enfant (méres 1.C et 1.D). Dans I’extrait suivant,
une mere témoigne : « Ca fait 7 ans qu’on ne dort pas. Il faut qu’on se repose dans la vie, alors
qu’est-ce que tu penses qui arrive? ». Cette mere utilise des moyens qui ne correspondent pas a

sa philosophie d’intervention afin de préserver son sommeil et obtenir un peu de repos :

Quand on en peut plus, parce que quand il se réveille a 4 h 30 il vient nous
rejoindre [...] on met des bonshommes [a la télévision]. J’ai de la misere a vivre
avec c¢a, mais je me dis, je sais pas ce que je pourrais faire d’autre. C’est comme
une survie pour nous autres [...] Mais au moins nous autres ¢a nous permet de...
c’est notre répit en fait (mere 1.D).
3.4.1.2 Profil 2. L’ensemble des meres de ce profil a abordé vivre des conséquences
physiologiques en raison des particularités liées a la prise en charge de leur enfant qui présente

un TSA. Les principales conséquences physiologiques abordées concernent la qualité du

sommeil, la présence de douleurs physiques et le vécu d’épuisement physique.

Quatre meres ont une mauvaise qualité de sommeil en raison des réveils précoces et des

éveils nocturnes de leur enfant, qui réveillent le parent (meres 2.A, 2.C, 2.D et 2.E). Afin
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d’atténuer les conséquences du trouble du sommeil de sa fille sur sa propre qualité de sommeil,

une mere expérimente diverses interventions :

Meére : Donc moi je fais beaucoup d’insomnie. Nous on se fait beaucoup réveiller.
Intervenant : Ah oui elle a des difficultés de sommeil?

Meére : Nous, terrible. Nous on a eu le jackpot, le gros lot. [...] Ces temps-ci, ce
qu’on essaye de faire c’est de la coucher tres trés tard, parce qu’elle se réveille
trés trés tot et elle ne dort pas beaucoup [...] Parce que sinon [notre] santé y
passe, c’est stir (mere 2.C).

Deux meres rapportent ressentir des douleurs physiques en raison des particularités lices
au TSA. Une mére dit avoir des maux de dos puisqu’elle doit souvent soulever sa fille peu
autonome (mere 2.C). Une autre mére regoit fréquemment des coups de son fils qui « a tendance
a étre rough parce qu’il est tres excité, il est trés agité » et « il a tendance a avoir des

mouvements brusques ». Cette mere confie également que les coups de son fils : « ¢ca peut méme

étre volontaire des fois » (mére 2.E).

Trois meres vivent un €puisement physique en lien avec la prise en charge de leur enfant
ayant un TSA (meres 2.A, 2.B et 2.C). Différents stresseurs dans le vécu des méres accentuent
cet épuisement. Pour ces meres, le nombre d’intervenants en plus de I’intensité des interventions
pour gérer chacune des particularités liées a I’autisme sont la source de leur sentiment
d’épuisement. La mere devient responsable des recommandations apportées par les différents
intervenants et elle se doit de les appliquer quotidiennement afin d’assurer une progression dans
le développement de son enfant. Dans I’extrait suivant, une mere témoigne des nombreux roles
qu’elle occupe aupres de son fils. En plus d’occuper son rdole de mere, elle devient intervenante

et coordonnatrice des services recus : « La mere devient polyvalente. C’est ¢a qui devient
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épuisant, parce que moi a la base je suis en littérature [...] Pi je pense aussi que le fait de voir
autant d’intervenants c’est ¢a qui nous rend compleétement fatiguées et épuisées [...] donc tu

deviens étourdie par tout ¢a » (mere 2.C).

Pareillement, deux meres soulignent que la gestion des crises de leur enfant est épuisante
et les parents ont de la difficulté a s’en remettre physiquement (méres 2.A et 2.C). Les crises des
enfants qui présentent un TSA peuvent étre longues et I’enfant peut avoir des comportements
agressifs envers lui-méme ou son parent. La mere met beaucoup d’énergie pour assurer la
sécurité de son enfant lors des crises, ces derni¢res pouvant se produire plusieurs fois par jour :
« C’est que des fois, elle faisait des crises tellement épouvantables que ¢a me prenait 24 heures
pour me remettre de cette crise-la. J’avais de la misére a m’en remettre tellement ¢’était

drainant. C’¢était incontrdlable, j’étais toute seule » (mere 2.C).

En résumé, deux meres du profil 1 mentionnent avoir une mauvaise qualité de sommeil en
raison des troubles du sommeil de I’enfant. Quatre meres du profil 2 rapportent aussi une
mauvaise qualité de sommeil pour les mémes raisons, deux meres ressentent des douleurs
physiques et trois meres mentionnent étre épuisées physiquement. Aucune conséquence

physiologique n’a été mentionnée par les meres du profil 3.

3.4.2 Conséquences psychologiques

Aucune conséquence psychologique n’a émergé du discours des meres des profils 1 et 3.

En revanche, deux des cinq meres du profil 2 rapportent avoir vécu des difficultés
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psychologiques en lien avec la prise en charge de leur enfant ayant un TSA. Une mére
mentionne : « J’étais pu capable j’étais rendue a boute 1a. Ca se vivait méme pu. [...] j’ai claqué
un burnout [...] quand il avait 3 ans a peu pres, j’ai été arrété de travailler 11 mois » (mere 2.D).
Une mére mentionne vivre de la frustration et de I’anxiété en lien avec les exigences liées a la
prise en charge de sa fille, comme elle exprime dans 1’extrait suivant : « Je veux me réintégrer
dans le systéme. Avoir un travail. Etre une mére épanouie, sinon ¢’est trés frustrant. On devient

anxieux, on ne pense qu’a ¢a [le TSA] » (mere 2.C).

3.4.3 Conséquences relationnelles

3.4.3.1 Profil 1. Une des quatre méres de ce profil souligne que les relations avec la fratrie
comportent « beaucoup de chamailles ». Elle décrit que les affinités entre les membres de la
fratrie dépendent du niveau de développement et des intéréts de chacun ou : « il y a plus de
complicité entre les deux plus jeune, parce que [1’ainé] est a un autre niveau déja [que mon fils
ayant un TSA] a pas vraiment atteint. [...] pi il a un peu plus tendance aux jeux en parallele qui

est plus de 1’age [du plus jeune] » (mére 1.C).
3.4.3.2 Profil 2. L’ensemble des meres de ce profil vive des conséquences relationnelles en
lien avec la prise en charge d’un enfant ayant un TSA, telles que sur la relation conjugale, sur les

relations fraternelles et sur les interactions sociales de la mére.

Trois meres mentionnent que les particularités autistiques de I’enfant ont un impact négatif

sur la dynamique conjugale (meres 2.A, 2.B et 2.C). Dans ces couples, la mere est la donneuse
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de soins principale et prend I’enfant en charge la majorité du temps, au détriment de la vie de

couple qui est mise de c6té. Une mere témoigne de la dynamique qui régne dans son couple :

Mon conjoint, c’est sir que [pour] lui c’est travailler, manger, dormir [...] Pour
I’instant c’est ¢a. Je travaille et je dors. [...] Mais ce n’est pas évident. C’est un
bout difficile [...] c’est se mettre en veille, ou c’est cette partie-1a qui va nous étre
enlevée pi qu’on pourra pas reprendre, mais je suis capable de voir que... c’est
pas la relation qu’on a envie d’avoir j’en suis sre (mere 2.A).

Quatre meres décrivent des relations fraternelles empreintes de rivalité et de tensions
(méres 2.A, 2.C, 2.D et 2.E). Selon une mere, ces relations conflictuelles sont causées par la

centralisation de I’attention des parents sur I’enfant présentant des difficultés :

[La famille] tient le coup parce qu’on a tous a cceur la réussite [de ’enfant ayant
un TSA], mais sinon, ¢a ne tiendrait pas. Mes [deux autres] enfants [...] tous les
deux étaient dans I’adolescence [quand j’ai eu mon enfant ayant un TSA]. Ils
avaient beaucoup de besoins aussi, pi ils ont été obligés d’attendre leur tour, de
prendre un numéro pi méme, des fois, de s’organiser parce qu’on avait pu de
moyens. [Mon fils ayant un TSA] était demandant, et eux qui vivaient des
situations pas faciles... il a fallu couper quelque part et ils ont écopé de ca. Fac ¢a
donne aujourd’hui des relations tendues entre nous avec mes plus vieux, pi avec
mon conjoint (mere 2.A).

Deux meéres mentionnent vivre des conséquences sur le plan social. Une mere dit vivre de
la « solitude » au quotidien (mere 2.C). Une autre mere mentionne étre : « limitée dans mes
activités sociales parce que ca peut dégénérer, ¢a peut donner une réaction de crise que moi
physiquement j’arrive pu a régler » quand elle est avec son fils ayant un TSA. Pour cette mere
I’approche d’intervention utilisée pour faire collaborer son enfant remet en question la

possibilité de participer a I’activité :
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S’il ne collabore pas [je sors] tout le systéme de communication par image et [je

vais] essayer [de lui expliquer], mais faire tout ¢a sous le regard des autres [...] ¢a

¢a vient remettre en question mes activités. Ca dépend si je [me suis] levée avec

de I’énergie, si je me suis levée avec le gott d’affronter c¢a [...]. Donc ¢a vient

affecter pour I’instant nos activités sociales (meére 2.A).

3.4.3.3 Profil 3. Sur les trois meres composant ce profil, une mére mentionne que la fratrie

a de la difficulté a comprendre les réactions de leur frere ayant un TSA et qu’ils peuvent
manifester des réactions de honte lorsqu’il fait des crises en public puisque : « pour eux autres, il
est tout en un morceau. Il pourrait dire qu’est-ce qui ne va pas au lieu de crier » (mére 3.B). Une
autre mere ne va pas aux rencontres avec sa famille élargie : « parce que je suis tannée de
m’expliquer [...] j’ai jamais caché le fait a personne [que ma fille] est comme ¢a pi ¢’est comme

ca. C’est a prendre ou a laisser [et il y a] des membres de la famille qui ont décidé de laisser »

(mére 3.A).

Pour résumer, plusieurs meres vivent des conséquences relationnelles en raison des
particularités autistiques de I’enfant. Dans le profil 1, une mere observe que le développement de
son enfant ayant un TSA a un impact sur les affinités dans la fratrie. Pour ce qui est du profil 2,
plusieurs difficultés relationnelles sont nommeées par I’ensemble des meres aux plans de
dynamiques conjugales difficiles (trois meres), de relations fraternelles empreintes de rivalité et
de tensions (quatre méres) et dans les relations sociales (deux meres). Dans le profil 3, une mere
observe plutdt des réactions d’incompréhension chez la fratrie face au frére ayant un TSA, alors
qu’une mére s’isole de membres de sa famille ¢largie qui n’accepte pas les comportements de sa
fille. Ces conséquences relationnelles semblent particulierement importantes et partagées par

plusieurs meres du profil 2. Bien que ces conséquences soient aussi vécues par certaines meres

68



des profils 1 et 3, lorsqu’elles sont nommées, ces expériences sont uniques a une seule mere du

profil.

3.4.4 Conséquences professionnelles

3.4.4.1 Profil 1. Trois des quatre méres de ce profil ont expliqué leur réalité face a
I’emploi avec un enfant qui présente un TSA (meres 1.B, 1.C et 1.D). Une mere travaille de la
maison une journée par semaine (mere 1.B) et deux meres travaillent a temps plein (méres 1.C et
1.D). Ces meres expliquent avoir besoin de « liberté » et de flexibilité dans leurs horaires de
travail, en plus de « compréhension » de la part de leur employeur. En raison du grand nombre
de rendez-vous de I’enfant, ces méres doivent fréquemment s’absenter du travail. Ces absences
répétées conduisent a une diminution du nombre d’heures rémunérées, comme en témoigne une
meére : « On va le porter trois fois par semaine pour de I’ICI (Intervention comportementale
intensive) [...] nous on a notre travail [...] Ca nous oblige a s’absenter pas loin d’une heure du
travail. Une heure de temps le temps d’aller le chercher, d’aller le porter 1a ou ce que c’est et de

revenir au travail » (mere 1.C).

3.4.4.2 Profil 2. Sur les cinq méres du profil 2, une mere n’occupe pas d’emploi
(mere 2.E), deux meres travaillent a temps partiel (meres 2.B et 2.C) et deux meres travaillent a
temps plein (méres 2.A et 2.D). Celle ayant quitté son emploi explique que : « j’ai décidé
d’arréter de travailler, parce que je me suis dit que [mon fils] était difficile et qu’il avait besoin

de moi a la maison. [...] On s’est dit qu’on le prendrait en main et que ¢a allait mieux aller » et
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puisque « je trouvais que notre rythme de vie ce n’est pas ce qu’on souhaitait. Tsé toujours partir

d’un bord pi de ’autre » (mere 2.E).

Les méres qui conservent leur emploi doivent faire des compromis entre plusieurs roles,
soit celui de mére, de femme et de travailleuse. Deux meéres de ce profil disent avoir fait des
compromis professionnels (meres 2.A et 2.C). En effet, une mére a abandonné son projet de
faire son doctorat et elle explique étre restreinte dans ses horaires de travail. Pour une autre
meére, 1’autisme de son fils « a redirigé [s]a carriere professionnelle » afin d’adapter ses horaires

aux exigences des soins de son fils :

J’ai laché le domaine dans lequel j’étais parce que c’était pas possible de faire

garder mon garcon les soirs et les week-ends. Pi I’emploi que j’avais me

demandait d’étre libre les soirs et week-ends. Fac ca c’est venu tout chambarder.

Il a fallu aller chercher des ressources, il fallait comme brimer d’autres secteurs et

c’est le secteur de I’emploi qui a été brimé parce que j’ai quitté ce que je faisais.

Je fais quand méme quelque chose que j’aime, mais c’était pas mon plan de

carriere (mere 2.A).

3.4.4.3 Profil 3. Deux des trois meres de ce profil ont abordé les conséquences

professionnelles vécues. Une mere travaille a temps plein (mere 3.B) et une mere a fait le choix
de quitter son emploi. Cette derniere explique que ses plans de carriere ont changé aprés son
congé de maternité en raison des besoins importants de sa fille qui présente un TSA : « J’étais
supposée retourner au travail apres la grossesse. On s’¢€tait dit qu’apres, quand qu’elle serait

capable d’aller a I’école, ou plus jeune dépendamment, j’allais retourner travailler. Mais elle a

besoin... de beaucoup d’aide a la maison » (mere 3.A).
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En résumé, les méres qui se sont confiées sur le sujet de I’emploi montrent qu’elles ont
toutes diminué les heures de travail rémunérées pour se consacrer davantage aux soins donnés a
I’enfant. Des méres ont choisi de quitter leur emploi pour cette méme raison, et certaines ont
changg leur plan de carri¢re afin de s’adapter aux particularités de 1’enfant, indépendamment du
profil de stress parental. Les conséquences sur le plan professionnel ne semblent pas caractériser

les expériences des meres aux différents profils de stress.

3.4.5 Sommaire des conséquences négatives vécues par les meres

Au travers de I’analyse des profils de stress parental, plusieurs conséquences négatives ont
¢été soulignées par les meres. Les conséquences professionnelles ne distinguent pas les profils de
stress. Pour ce qui est des conséquences physiologiques, psychologiques et relationnelles, elles
distinguent les meres du profil 2, des meres des profils 1 et 3. En effet, ces conséquences sont

partagées par plusieurs meres de ce profil, comme résumé dans le tableau 6.

Tableau 6. Nombre de meres vivant des conséquences négatives physiologiques, psychologiques

et relationnelles a la prise en charge d’un enfant ayant un TSA selon le profil de stress.

Conséquences négatives vécues Profil 1 Profil 2 Profil 3
Physiologiques
Trouble du sommeil 2/4 4/5
Douleurs physiques 2/5
Epuisement physique 3/5
Psychologiques 2/5
Relationnelles
Relation fraternelle 1/4 4/5 1/3
Relation conjugale 3/5
Relations sociales 2/5 1/3
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A la lumiére de ces résultats, il apparait que les facteurs de stress, tels que les
caractéristiques de I’enfant, la perception de la mere du soutien social formel et informel et son
utilisation des stratégies de coping, en plus des conséquences négatives vécues distinguent et

caractérisent les trois profils de stress, ce qui sera développé en guise de discussion.
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CHAPITRE 1V

DISCUSSION

L’objectif principal de cet essai doctoral visait I’identification des facteurs de stress et des
conséquences négatives des stresseurs associés au TSA rapportés par les meres qui caractérisent
trois profils de stress parental. Pour ce faire, une analyse de contenu qualitative des entrevues
semi-structurées a €té ajoutée a la description des trois profils de stress parental produits
précédemment (Fecteau ef al., n.d.). Suite aux résultats obtenus par cette analyse, il semble que
les facteurs de stress ainsi que les conséquences négatives vécues par ces meres permettent de

caractériser et de distinguer les différents profils de stress parental.

Dans la section suivante, les trois profils de stress parental seront décrits selon les facteurs
de stress et les conséquences négatives qui les caractérisent. Ensuite, une association entre la
littérature scientifique concernant la régulation du stress et les thémes soulevés lors de 1’analyse
des entrevues permettra I’interprétation des résultats trouvés au cours de cet essai. Les limitations
méthodologiques de 1’essai, ses retombées scientifiques et cliniques, ainsi que des pistes de

recherche futures seront présentées.



4.1 Synthese des caractéristiques des profils de stress

4.1.1 Profil 1

La typologie réalisé¢e précédemment indique que les meres de ce profil présentent une
régulation physiologique du stress au incCAR plus faible que la moyenne attendue pour un
adulte en santé. Ces meres pergcoivent comme peu stressante la prise en charge d’un enfant ayant
un TSA selon le score global au ISP-VA. Dans le présent essai, les caractéristiques des enfants
suggerent qu’ils ont regu un diagnostic sur le spectre de 1’autisme plus tard que les enfants des
deux autres profils. Lorsque les méres ont €ét€ questionnées sur la présence de comorbidités chez
I’enfant, I’ensemble des méres a rapporté plusieurs conditions physiques, telles que la présence
d’otites a répétition, de retards dans le développement moteur, d’hypotonie et de troubles de la
vision. Au niveau du soutien social formel, trois des quatre meres de ce profil le percoivent
comme ¢étant inadéquat, alors que trois meres ont rapporté ne pas recevoir suffisamment de
soutien social informel. Ainsi, les propos de la majorité des meres de ce profil suggerent qu’elles
ont été insatisfaites des services offerts par les ressources externes disponibles. Concernant
I’adaptation psychosociale au stress, I’ensemble des méres a donné des exemples d’utilisation
des stratégies de coping centrées sur le probléme et deux meres ont montré employer des
stratégies de coping centrées sur I’émotion. L utilisation de ces deux types de stratégies de
coping a permis a ces meéres de s’adapter efficacement aux exigences de la prise en charge d’un
enfant ayant un TSA, a court ou a long terme. Pour les conséquences négatives des stresseurs

rencontrés, deux meres ont rapporté avoir un sommeil perturbé, une mére a remarqué des

74



difficultés relationnelles entre son enfant ayant un TSA et ses fréres et trois meres ont nommé

vivre des répercussions sur le plan professionnel.

4.1.2 Profil 2

Les résultats a la typologie du stress suggerent que ces meres ont un profil de sécrétion du
cortisol plus faible que la moyenne attendue pour un adulte en santé au incCAR et elles
rapportent avoir une perception du stress parental au-dela du seuil clinique a I’'ISP-VA.
L’analyse des caractéristiques des enfants suggere que deux enfants de ce profil présentent un
syndrome d’Asperger, alors que ce diagnostic n’était pas présent chez les enfants sélectionnés
des autres profils. Les symptomes autistiques sont relativement similaires au travers des profils
de stress. Toutefois, trois enfants de ce profil n’avaient pas conscience du danger, alors que cette
caractéristique €tait présente chez un seul enfant du reste de I’échantillon. Au niveau de la
présence de comorbidités, I’ensemble des cinq enfants du profil présentait des troubles du
sommeil. Ensuite, pour quatre des cinq meres composant ce profil de stress, le soutien social
formel obtenu était per¢u comme insuffisant et inadéquat selon les propos rapportés. Les quatre
meres s’€étant prononcées sur le soutien social informel ont exprimé ne pas en recevoir
suffisamment. Ainsi, la majorité des meres de ce profil étaient insatisfaites des ressources
externes disponibles. En ce qui concerne 1’adaptation psychosociale des méres au stress parental,
I’ensemble des meres de ce profil utilisait des stratégies de coping centrées sur le probléme.
Quatre d’entre elles ont ét¢ confrontées a des situations ou ces stratégies étaient inefficaces, ne
leur permettant pas de s’adapter a leur réalité. Trois meres ont mentionné utiliser aussi des

stratégies de coping centrées sur I’émotion, permettant une adaptation a court terme. Les meres
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de ce profil ont rapporté plusieurs conséquences négatives en lien avec la prise en charge de leur
enfant ayant un TSA. L’ensemble des méres a mentionné des conséquences physiologiques,
comme un sommeil de mauvaise qualité, la présence de douleurs physiques ainsi qu’un
épuisement physique. Deux méres vivaient des difficultés psychologiques. L’ensemble des méres
a rapporté vivre des conséquences relationnelles, comme des dynamiques conjugales difficiles,
des relations fraternelles empreintes de rivalité et de tensions ainsi que des difficultés sociales.

Toutes les meres de ce profil ont vécu des répercussions sur le plan professionnel.

4.1.3 Profil 3

Le troisiéme regroupement de meres est caractérisé par une sécrétion du cortisol située
dans le registre de la moyenne élevée pour un adulte en santé au incCAR et elles pergoivent un
stress parental élevé a I’'ISP-VA. L’analyse qualitative réalisée dans cet essai suggere que les
enfants de ce profil ont recu un diagnostic sur le spectre de I’autisme plus tot que les enfants des
autres profils de stress parental. Les meres de ce profil ont rapporté peu de comorbidités chez
leur enfant, contrairement aux meres des deux autres profils. L’ensemble des meres de ce profil
¢tait satisfait du soutien recu et elles semblaient plus habiles pour créer ce soutien social, par
exemple en ayant recours aux services de professionnels dans le milieu privé ou en engageant
des gardiennes. Au sujet de I’adaptation psychosociale au stress parental, les meres de ce profil
utilisaient principalement des stratégies de coping centrées sur le probléme. Par les propos
rapportés, ces stratégies leur permettaient de répondre aux exigences associées a leur role
parental. Elles n’ont pas démontré d’exemples d’utilisation de stratégies de coping centrées sur

I’émotion, contrairement aux meres des deux autres profils. Au niveau des conséquences
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négatives vécues liées au TSA, ces meres n’ont pas rapporté vivre de conséquences
physiologique et psychologique. Des conséquences négatives relationnelles et professionnelles

ont été soulignées par deux des trois meres de ce profil.

4.1.4 Sommaire des caractéristiques des profils de stress et interprétation des résultats

La présence de plusieurs symptomes autistiques et de comorbidités chez I’enfant, en plus
de I’indisponibilité de ressources externes pergues comme satisfaisantes par la mere sont des
facteurs pouvant augmenter le niveau de stress parental sous-jacent (Desmarais et al., 2018; Hall
et Graff, 2011; Hodgetts et al., 2017; Lyons et al., 2010). Ces conclusions tirées de la littérature
scientifique concordent avec la régulation physiologique du stress retrouvée chez les meres des
profils 1 et 2. En effet, la sécrétion du cortisol a ces profils correspond a celle d’individus
présentant des symptomes d’épuisement, soit une hyposécrétion du cortisol (Fries ef al., 2005;
Oosterholt, Maes, Van der Linden, Verbraak et Kompier, 2015). Un tel profil de régulation
physiologique du stress est 1i€ a un épuisement du systeme endocrinien vécu lors d’un stress
chronique ou de multiples stresseurs s’enchainent. Le parent n’arrive donc pas a récupérer et
s’adapter de fagon prolongée (Chida et Steptoe, 2009; Lupien, 2010). L’épuisement ou burnout
est une conséquence du stress chronique et se développe lorsqu’un individu ne possede pas les
ressources nécessaires pour faire face aux stresseurs apres une dépense d’énergie importante
(Truchot, 2004). Plusieurs études portant sur le stress chez les parents d’enfants ayant un TSA
dressent un portrait de sécrétion du cortisol similaire a celui décrit dans ces profils de stress
(Bitsika et al., 2017; Ruiz-Robledillo et al., 2015; Watson, 2015). La récurrence des difficultés

de sommeil chez plusieurs meres de ces deux profils, en raison de la présence d’un trouble du
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sommeil chez I’enfant, peut aussi étre en partie responsable du déréglement de 1’axe HPS
(Vargas et Lopez-Duran, 2017). La distinction entre les meres du profil 1 et celles du profil 2 se
situe au niveau de leur perception du stress a ’ISP-VA. En effet, alors que les meres du profil 1
percoivent un stress parental moindre, celles du profil 2 per¢oivent un stress parental

cliniquement significatif.

Dans le profil de stress 1, la dissonance entre la perception d’un stress parental situé sous le
seuil clinique, et un patron de sécrétion du cortisol qui témoigne d’une charge ¢levée de stress,
peut s’expliquer par 1’utilisation de stratégies de coping permettant d’éviter de ressentir les effets
de I’adversité (Krohne, 2002). Dans le cadre des entrevues semi-structurées, deux meres de ce
profil ont donné des exemples d’utilisation de stratégies de coping centrées sur I’émotion, telles
que I’évitement-fuite des stresseurs et la prise de distance, pouvant expliquer cette dissonance.
Ces stratégies de coping favoriseraient le lacher-prise et I’acceptation des stresseurs
incontrolables, comme le manque de services dans le secteur public et les comportements
problématiques de I’enfant (Desmarais et al., 2018). De plus, ces méres ont nommé plusieurs
stratégies de coping centrées sur le probléme qui leur permettaient de s’adapter a leur réalité de
facon efficace. Ainsi, bien que ces méres témoignent d’une régulation physiologique du stress
reflétant le vécu de stress chronique, les stratégies de coping utilisées peuvent faire en sorte
qu’elles se sentent moins envahies par ces stresseurs en plus de croire posséder les capacités pour
y répondre (Garcia-Ledn, Pérez-Marmol, Gonzalez-Pérez, Garcia-Rios et Peralta-Ramirez,
2019). L’hypothése d’un état de post-stress chronique peut aussi étre posée, ou la meére ne peut
pas se rendre compte des réels impacts de la prise en charge d’un enfant présentant un TSA sur

son état, puisqu’elle vivrait ce stress de fagon chronique depuis une longue période de temps
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(Baker, Seltzer et Greenberg, 2011; Taylor et Stanton, 2007). En effet, comme décrit
précédemment, les enfants de ce profil semblent avoir recu un diagnostic plus tard que les
enfants des deux autres profils de stress. La réception de ce diagnostic de fagon tardive peut
s’expliquer par la présence de conditions physiques associées chez I’enfant qui apportent une
confusion aux professionnels au niveau du diagnostic différentiel. Ces meres peuvent avoir été
confrontées a des délais plus longs avant I’obtention d’un diagnostic exacte ainsi que la réception
des services nécessaires, augmentant le stress vécu (Hecimovic et Gregory, 2011; Rivard et al.,
2014). 11 est aussi probable que ces meres ne pergoivent pas leur rdle parental comme étant
stressant et qu’elles attribuent les stresseurs vécus a d’autres roles et expériences qui ne sont pas
mesurés par I’'ISP-VA (Zénkert, Bellingrath, Wiist et Kudielka, 2018; Zorn et al., 2016). Par
exemple, trois meres de ce profil ont mentionné vivre des difficultés en lien avec leur situation
d’emploi en raison de leurs absences répétées et de leurs besoins différents. Bien que ces méres
semblent détachées psychologiquement des stresseurs chroniques, des impacts sur I’organisme

par la dérégulation de I’axe HPS sont manifestes.

Le profil de stress 2 semble correspondre a une situation d’épuisement parental, ou les
ressources externes et internes ne permettent pas a ces meres de récupérer et de s’adapter aux
exigences de la prise en charge d’un enfant ayant un TSA de fagon prolongée (Mikolajczak,
2015; Roskam et al., 2017). D’ailleurs, les caractéristiques retrouvées chez les meres de ce
profil, comme I’insatisfaction du soutien social percgu, I’absence de contrdle sur le stresseur et
I’absence de stratégies de coping qui favorisaient I’adaptation a long terme sont des facteurs de
risque a I’épuisement maternel selon la revue de littérature de Lebert-Charron et ses collegues

(2018). Ces meres semblent donc posséder peu de ressources, qu’elles soient externes ou
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internes, pour faire face aux stresseurs rencontrés. Confirmant 1’état d’épuisement chez ces
meéres, la présence de nombreuses conséquences physiologiques (sommeil de mauvaise qualité,
douleurs et épuisement physique) et psychologiques (symptomes anxieux et dépressifs) sont
associées au vécu de stress chronique (Adam et al., 2017; Lupien, 2010; McEwen, 1998, 2017;
Sapolsky, 2004 [1994]). Pareillement, une méta-analyse récente associe la sécrétion du cortisol
plus faible que la moyenne aux symptomes dépressifs, anxieux ainsi qu’au syndrome de stress
post-traumatique (Zorn et al., 2016). Contrairement aux meres des autres profils de stress,
plusieurs conséquences relationnelles importantes avaient €¢galement ét¢ nommeées par les méres
de ce profil, ajoutant a la charge du parent. En effet, les difficultés conjugales, les conflits entre
I’enfant ayant un TSA et sa fratrie, en plus de I’isolement de la mere contribuent a un vécu de
stress €levé (Cridland ef al., 2014; Grootscholten ef al., 2018; Hartley et al., 2018; Thullen et

Bonsall, 2017).

Contrairement aux meres des deux autres profils de stress, les meres du profil 3 ont
bénéficié de soutien social formel et informel satisfaisant. Les enfants de ce profil semblent avoir
obtenu un diagnostic plus tot que ceux des autres profils, leur permettant d’obtenir des services
plus rapidement. Les meres de ce profil ont nommé peu de comorbidités chez I’enfant et elles ont
partagé peu de conséquences négatives vécues quotidiennement. De plus, 1’utilisation des
stratégies de coping leur a permis de s’adapter efficacement a leur réalité. Ces meres semblent
faire face a peu de facteurs de stress et de conséquences négatives associés a la prise en charge
d’un enfant ayant un TSA lorsqu’elles sont comparées aux meres des deux autres profils de
stress. En effet, bien que ces méres étaient confrontées aux caractéristiques autistiques de

I’enfant qui peuvent étre exigeantes, elles semblaient bénéficier des ressources nécessaires pour
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y répondre. Par contre, la régulation physiologique du stress dans la moyenne élevée pour un
adulte en santé, ainsi que leur perception élevée du stress suggerent qu’elles vivent une situation
de stress aigu. La sécrétion du cortisol plus €élevé que la moyenne est associée a un vécu de stress
au quotidien (general life stress) (Chida et Steptoe, 2009). L’étude de Ruiz-Robledillo et Moya-
Albiol (2013) étudiant le stress chez les parents d’enfants ayant un TSA, conclut a un profil de
sécrétion du cortisol similaire a celui trouvé dans ce profil. Ces auteurs expliquent que
I’anticipation des demandes en lien avec la prise en charge de 1’enfant pourrait provoquer une
augmentation de la sécrétion du cortisol au réveil (CAR). Bien que les méres de ce profil aient
acces aux ressources nécessaires, la prise en charge de leur enfant présentant des particularités
génere un stress. Ces meres font preuve de résilience dans le sens ou, lorsqu’elles sont
confrontées a des stresseurs, elles ont la capacité de mobiliser leurs ressources afin de s’y adapter
(Bonanno, 2004; Luthar ef al., 2000). Par contre, si les ressources externes étaient manquantes,
ces meres pourraient vivre un stress plus important, comme il est le cas dans les deux autres

profils de stress (Mikolajczak, 2015; Nader-Grosbois et Cappe, 2015; Roskam et al., 2017).

Suivant I’association entre les résultats trouvés dans cet essai et ceux dans la littérature
scientifique, les meres du profil 1 seraient détachées psychologiquement des stresseurs
chroniques rencontrés au quotidien. Les meres du profil 2 seraient épuisées par un stress
chronique relevant du role parental, et celles du profil 3 seraient stressées en raison d’un vécu de
stress aigu pouvant précéder un stress chronique si les ressources externes deviennent

indisponibles. La description de ces trois profils est schématisée a la Figure 3.
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Ressources externes
insatisfaisantes

Profil 1: Détachées Stratégies de coping
IncCAR: Faible utilisées permettent
ISP-VA: Moyenne I'adaptation

Quelques conséquences au
quotidien

Ressources externes
insatisfaisantes

Profil 2: Epuisées Stratégies de coping ne

Profils de stress parental IncCAR: Faible permettent pas l'adaptation
ISP-VA: Trés élevée 4 long terme

Plusieurs conséquences au
quotidien

Ressources externes
satisfaisantes

Profil 3: Stressées
IncCAR: Moyenne élevée
ISP-VA: Elevée

Stratégies de coping
permettent I'adaptation

Quelques conséquences au
quotidien

Figure 3. Résumé des caractéristiques des profils de stress parental chez les meres d’enfants

présentant un TSA.
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4.2 Limites méthodologiques

Pour ce qui est des limitations méthodologiques de cet essai, nous pouvons mettre en avant
la taille réduite de I’échantillon, bien qu’elle soit suffisante pour réaliser les objectifs de cet essai.
Nous recommandons des études futures permettant ’atteinte de la saturation des données pour
chacun des profils, ce qui n’a pas été possible dans le présent essai. Par la suite, I’essai contient
une source d’inférence possible a la validité interne puisque les entrevues n’étaient pas centrées
autour de la régulation du stress parental lors de 1’étude initiale, mais plutot autour des sphéres
de développement de I’enfant. Ainsi, certaines informations recueillies lors des entrevues
n’étaient pas pertinentes a 1’objet de cet essai et n’ont pas été mentionnées dans les résultats. De
plus, les instruments utilisés pour mesurer le stress parental (ISP-VA et incCAR) n’ont pas
permis de prendre en compte des facteurs personnels qui peuvent influencer la régulation du
stress de la mére. En effet, les traits de personnalité, I’histoire personnelle, la présence de
troubles de santé mentale et de maladies physiques, la consommation d’alcool, de caféine et de
tabac, les habitudes d’entrainement physique, la prise d’une médication ainsi que la qualité¢ du
sommeil sont des facteurs personnels ayant un impact sur la régulation de I’axe HPS (Zankert et
al.,2018; Zorn et al., 2016). De la méme maniere, les stresseurs associés a d’autres roles et
expériences peuvent aussi influencer la perception du stress parental ou la régulation
physiologique du stress de ces meres. En considérant les limites ci-dessus, les résultats de cet
essai devront étre interprétés en prenant compte que certaines spécificités propres aux meres
n’ont pas €té mesurées. Toutefois, la combinaison des mesures de régulation physiologique du

stress, de la perception du stress parental, des entrevues semi-structurées et de la littérature
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scientifique actuelle permet de décrire certains mécanismes de régulation du stress qui se

retrouvent dans chacun des profils.

Certains biais fréquemment retrouvés dans les études avec 'utilisation d’un devis de
recherche qualitatif peuvent €tre présents puisque le chercheur est le principal instrument
d’analyse (researcher-as-instrument) (Zhang et Wildemuth, 2009). Afin de minimiser les biais
potentiels, des stratégies permettant d’augmenter la rigueur des résultats ont été utilisées. Tout
d’abord, les entrevues utilisées dans cette ¢tude ont été réalisées par le méme membre de
I’équipe de recherche en suivant le guide d’entrevue, assurant la constance du style de
questionnement. Les entrevues ont €té analysées par un chercheur, ce qui augmente la fidélité de
la codification en renforcant la probabilité que les catégories soient cohérentes d’une entrevue a
I’autre. L’utilisation du logiciel NVivo (QSR International, 2019) a permis d’objectiver les
résultats en utilisant un systéme de codification. De plus, le chercheur analysant les discours n’a
pas été informé du profil de stress duquel les participantes provenaient lors de la codification des
entrevues. Le biais de désirabilité sociale peut aussi avoir une influence sur le contenu des
entrevues analysées. En effet, les meéres interviewées pouvaient vouloir étre pergues positivement
et alors, ne pas divulguer certaines informations plus négatives concernant leur expérience de la
parentalité. Ce biais est probable puisque les familles étaient en attente de recevoir un chien

d’assistance.
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4.3 Contributions scientifiques de I’essai doctoral

De nombreuses études se sont concentrées sur le vécu du stress des parents d’enfants
présentant un TSA depuis les trois dernieéres décennies. Dans I’ensemble, la littérature
scientifique montre que ces parents font preuve d’un niveau de stress parental plus élevé que les
parents d’enfants au développement neurotypique et que les parents d’enfants présentant d’autres
particularités développementales (Barroso et al., 2018; Hayes et Watson, 2013). Quelques études
abordent également les impacts positifs sur le vécu de ces parents, mais ces €¢tudes sont peu
nombreuses (Bayat, 2007; Kayfitz et al., 2010; Poirier et des Rivieres-Pigeon, 2013; Taunt et
Hastings, 2002). Cet essai souligne 1’hétérogénéité dans I’adaptation au stress parental chez ces
meéres. En effet, il apparait que les facteurs de stress, tels que les caractéristiques retrouvées chez
I’enfant, la perception des meres du soutien social formel et informel et leur utilisation des
stratégies de coping, en plus des conséquences négatives vécues distinguent et caractérisent les
trois profils de stress. Ces résultats suggerent que les caractéristiques personnelles ainsi que la
perception des stresseurs par ces meres peuvent influencer leur réponse de stress subséquente.
Ces résultats different des conclusions aux études précédentes illustrant plutot une réponse
unilatérale qui dépend uniquement du stresseur (Miller, Chen et Zhou, 2007). La combinaison de
données physiologique et psychologique pour produire une typologie des profils de stress, et
I’ajout de ’analyse qualitative des entrevues apporte une dimension nécessaire a la recherche
dans le domaine. Les études se concentrant sur 1I’adaptation au stress de ces familles utilisaient
rarement une telle combinaison de données. Les études qui utilisent des données physiologiques
du stress les combinent habituellement avec une seule variable psychologique afin de mesurer

son impact unique sur la régulation de I’axe HPS. Par exemple, des ¢tudes ont mesuré I’impact
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unique du soutien social, des caractéristiques de I’enfant ayant un TSA ou des caractéristiques du
parent sur la régulation physiologique du stress parental (De Andres-Garcia, Sarinana-Gonzalez,
Romero-Martinez, Moya-Albiol et Gonzalez-Bono, 2013; Foody et al., 2015; Lovell, Moss et
Wetherell, 2012b; Ruiz-Robledillo et al., 2014; Seltzer et al., 2010). Pour ce qui est des études
employant seulement des données psychologiques, elles mesurent I’impact de différentes
variables psychosociales sur la perception du stress parental. Ces variables et la perception du
stress parental sont mesurées par des questionnaires autorapportés. De cette maniere, des études
ont mesuré I’impact des caractéristiques de I’enfant, des stratégies de coping utilisées par le
parent, de la disponibilité du soutien social formel et informel, de la qualité de vie du parent, de
la santé mentale du parent et de la relation conjugale sur la perception du stress parental (Lu e?
al., 2018; McAuliffe, Cordier, Vaz, Thomas et Falkmer, 2017; McStay et al., 2013; Thullen et
Bonsall, 2017; Tomeny, 2017; Zaidman-Zait et al., 2017). Dans le présent essai, la combinaison
d’indices physiologique et psychologique pour générer des profils de stress a permis de
consolider les informations recueillies dans les recherches précédentes et de les mettre en
relation, ajoutant une dimension nécessaire au raffinement de nos connaissances. Les résultats a
I’essai supportent que le stress parental produise une diversité de réponses sur I’axe HPS. En
effet, les trois profils obtenus pourraient représenter une progression du stress chez ces meres, ce
qui ajoute a la compréhension de la transition d’un état de stress aigu a celui de stress chronique
(Rohleder, 2019). En plus, la compréhension qualitative, plutdot que quantitative, comme la
majorité des études existantes dans ce domaine, apporte une contribution novatrice a la recherche
actuelle. Cet essai permettra d’orienter les études futures vers de nouvelles directions en mettant

I’emphase sur la description des expériences hétérogeénes de ces familles face a leur parentalité.
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4.4 Retombées appliquées

Les conclusions de cet essai peuvent avoir une utilité aux professionnels travaillant aupres
de ces parents, car elles permettent une meilleure compréhension des différences au niveau de
I’adaptation au stress parental. Cette nouvelle compréhension menera a un soutien plus adéquat
offert aux familles faisant face a ces stresseurs, ainsi qu’une diminution des conséquences
négatives vécues au quotidien. Il existe une forte tendance en santé mentale a concentrer les
efforts d’intervention aupres de I’enfant identifi¢ avec une déficience plutét qu’aupres de ses
parents. Les résultats de la présente étude permettent de situer le stress dans I’ensemble du
systeme familial. Ceci est pertinent en sachant que le niveau de stress du parent a des impacts
considérables sur I’efficacité des interventions effectuées aupres de I’enfant ainsi que sur les
pratiques parentales (Chan et Lam, 2016; Osborne ef al., 2008). Dans le présent essai, la
compréhension de 1’écart entre les expériences des méres ayant une bonne adaptation au stress
parental et celles des méres ayant une adaptation en cours aux stresseurs peut fournir des leviers

d’intervention pertinents susceptibles de contribuer a la réduction du stress parental.

Tout d’abord, concernant le soutien social formel offert par les professionnels, plusieurs
meéres des profils 1 et 2 témoignaient que les services regus ne correspondaient pas a leurs
besoins et attentes, autant dans le milieu scolaire que dans le réseau de santé public. Au
contraire, les méres du profil 3 étaient généralement satisfaites des services regus et lorsqu’elles
en étaient insatisfaites, elles consultaient des professionnels dans le milieu privé. L’utilisation de
services au privé demande des ressources financieres plus importantes, mais permet a ces meres

d’avoir davantage de controle sur le choix des professionnels, sur les interventions a prioriser et
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de diminuer le temps d’attente, augmentant leur satisfaction de ces services. Les résultats
obtenus aux profils 1 et 2 vont dans le méme sens que ceux apportés par Galpin et ses collegues
(2018). Dans cette ¢tude les parents d’enfants ayant un TSA percevaient que les besoins de
I’enfant et de sa famille étaient incompris par les professionnels. Ce manque de cohérence entre
les besoins percus par la famille et les services regus peut provoquer un sentiment d’isolement et
d’aliénation chez ces parents qui se sentent peu considérés et impliqués dans les interventions
(Galpin et al., 2018). L’¢étude de Kiami et Goodgold (2017) suggere que les parents qui
percoivent que plusieurs de leurs besoins ne sont pas comblés ont des niveaux de stress €élevés.
Dans la méme visée, le rapport du National Institute for Health Research souligne que la
perspective des professionnels ainsi que celle des parents sur les priorités a considérer dans
I’intervention sont souvent divergentes (McConachie ef al., 2015). Alors que les parents
priorisent le bonheur de I’enfant ainsi que les interventions traitant de I’anxiété et de I’estime de
soi, les professionnels agiront sur les interactions sociales avec ses pairs, les habiletés de jeux
ainsi que sur ’attention de I’enfant (McConachie et al., 2015). Les professionnels ciblent des
interventions avec des objectifs concrets permettant de se rapprocher d’objectifs plus complexes.
Les parents cibleront davantage des objectifs plus généraux observables au quotidien. En prenant
compte des résultats a ces études et a I’essai, la perception du parent par rapport aux
interventions nécessaires pour son enfant gagnerait a étre davantage considérée. Cette pratique
permettrait de cibler des objectifs a atteindre et des moyens d’y parvenir qui conviendraient
autant a ’intervenant qu’aux parents. La compréhension et I’implication des parents dans les
interventions augmenteraient leur satisfaction des services regus et diminueraient leur niveau de
stress. Des interventions centrées sur la famille sont demandées par plusieurs chercheurs qui

arrivent aux mémes conclusions, ¢’est-a-dire que la famille doit étre prise en compte dans le
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traitement de I’enfant (Galpin ef al., 2018; Kiami et Goodgold, 2017; Russa, Matthews et Owen-

DeSchryver, 2014).

Pareillement, des meres du profil 2 ont mentionné que les services formels offerts dans le
systeme public étaient difficilement accessibles. Elles ont aussi nommé qu’il y avait un manque
de coordination entre les services recus des différents professionnels et institutions. La
perception d’un manque de continuité dans les services offerts peut avoir un impact négatif sur le
bien-Etre de ces meres, comme conclut I’é¢tude de Hodgetts et ses collegues (2017). En
considérant ces résultats, un effort devrait étre effectué dans 1’offre de services actuelle.
L’augmentation de la prévalence des individus ayant un TSA souléve une problématique
importante; les temps d’attente dans le réseau public au Québec pour une évaluation de
I’autisme, et ensuite, pour la réception de services spécialis€s s’allongent de plus en plus
(Chamak, 2016). L’¢étude de Courcy et des Rivieres-Pigeon (2013) réalisée au Québec, décrit la
recherche de services par ces meres comme « une véritable quéte individuelle ou il [faut] se
battre en raison des ressources limitées » (p.33). Lors de cette « quéte » de services, les parents
sont confrontés a de nombreuses difficultés qui s’accumulent a chacune des étapes du processus
(Chamak, 2016). L arrimage entre les services offerts dans le systeme de santé public et les
services dans la communauté offerts a frais modiques par des organismes pourrait étre une
solution temporaire a ce manque de ressources. Des organismes offrent des services, tels que des
groupes de soutien aux parents, des services de répit, d’accompagnement et des séances
d’information. La présence d’un chien d’assistance dans la famille, comme ceux offerts par la
Fondation Mira, est aussi démontrée comme ayant des impacts positifs sur le stress de ces

parents et sur la dynamique familiale (Fecteau et al., 2017). Ce type de ressources permettraient
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de pallier aux manques de services dans le systeme public actuel, sans que les parents ne
déboursent des sommes d’argent considérables. Dans le cadre de cet essai, seulement trois meres
ont mentionné utiliser des services offerts dans la communauté. Il est a confirmer si cela peut
s’expliquer par la méconnaissance de ces services par les parents ou en raison d’un acces

restreint a ces ressources.

Le soutien social informel était insuffisant pour les meres des profils 1 et 2, contrairement
aux meres du profil 3 qui allaient au-devant afin de recevoir un soutien satisfaisant. Les résultats
pour les profils 1 et 2 sont similaires aux résultats amenés par Courcy et des Rivieres-Pigeon
(2013). Ces auteurs rapportent que ces meres se sentent incomprises par leur entourage et que le
soutien regu ne correspond pas a leurs besoins. Subséquemment, elles recherchent peu le soutien
social (Vernhet et al., 2018). La sensibilisation des membres de 1’entourage a ce qu’est I’autisme,
par exemple lors de rencontres d’information ou a travers des feuillets, permettrait a ceux-ci
d’offrir un soutien plus adéquat aux familles et de mieux comprendre leur réalité. L’entourage
pourrait étre amené a participer aux s€éances d’intervention auprés de I’enfant. L’engagement de
I’entourage dans le soutien accordé a I’enfant diminuerait la charge des parents (Goedeke,
Shepherd, Landon et Taylor, 2019). Les professionnels pourraient également aider ces parents a
cibler des individus ou des organisations pouvant les soutenir de fagon adéquate. Le recours aux
ressources en ligne pourrait aussi étre propos¢€ a ces parents. En effet, le manque de temps des
parents associés aux exigences de la prise en charge de I’enfant limite leurs disponibilités a
recevoir un soutien social informel. L’acces rapide en ligne a des groupes de discussion, a des
pages web spécialisées, a des vidéos d’intervention et a plusieurs autres sources d’information

peut étre bénéfique pour ces parents. En effet, 1’étude exploratoire de Reinke et Solheim (2015)
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indique que le web fournit principalement du soutien émotionnel ainsi que des informations
pertinentes a ces parents dans la prise en charge de leur enfant. Dans le cadre de cet essai,
quelques meres ont consulté des ressources en ligne pour s’informer sur le TSA, mais elles n’ont
pas mentionné 1’utiliser pour avoir acces a du soutien affectif de la part d’autres parents. En
diminuant I’isolement de ces familles et en encourageant I’aide des proches, le stress parental
serait étre atténué. Plusieurs études confirment que I’augmentation du soutien social permet une
diminution du stress parental et de la détresse psychologique, en plus d’augmenter la qualité de
vie de ces parents (Boyd, 2002; Kiami et Goodgold, 2017; Lu ef al., 2018; Zaidman-Zait et al.,

2017).

L’utilisation des stratégies de coping est un facteur important dans la régulation du stress
chez les meres du présent essai. En effet, les meres du profil 1 utilisaient des stratégies de coping
centrées sur le probléme et sur I’émotion, alors que les méres du profil 3 ont uniquement nommé
des exemples de coping centré sur le probléme. Pour ces deux profils, ces stratégies de coping
semblaient permettre 1’adaptation aux exigences parentales. Des études établissent que les
stratégies de coping centrées sur le probléme seraient plus efficaces que celles centrées sur
I’émotion pour ces parents (Dabrowska et Pisula, 2010; Pisula et Kossakowska, 2010; Vernhet et
al., 2018). Or, les professionnels devraient soutenir ces parents dans la résolution de problémes
en proposant des solutions adaptées a leur quotidien. En revanche, les conclusions de ces études
ne supportent pas les résultats trouvés pour les meres du profil 2. En effet, bien que ces méres
aient utilisé des stratégies de coping centrées sur le probleéme, ces stratégies étaient inefficaces
face aux stresseurs incontrélables puisque les efforts répétés de 1’individu sont inutiles et

épuisants, tel que suggéré par Lazarus et Folkman (1984). Desmarais et ses collegues (2018)
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proposent que ’acceptation de la situation soit une meilleure stratégie de coping a adopter face a
ce type de stresseurs pour les meéres d’enfants ayant un TSA. Une méta-analyse récente aborde
plusieurs types d’intervention permettant la gestion du stress pour ces parents (Frantz, Hansen et
Machalicek, 2018). Des programmes de psychoéducation, des programmes d’approche cognitive
comportementale ainsi que des programmes basés sur la pleine conscience y sont proposés. Ces
programmes permettent aux parents de cibler des stratégies de coping efficaces et de centrer leur
attention sur les stresseurs qu’ils peuvent controler. Actuellement, 1’efficacité de ces
interventions est seulement appuyée par des questionnaires autorapportés, plutot que par des
mesures physiologiques du stress (Frantz et al., 2018). Des études de validation plus
approfondies devront étre effectuées pour cibler des programmes précis. En plus de ces
programmes de gestion du stress, Desmarais et ses collégues (2018) proposent la création d’un
programme accessible via une plateforme web afin que les parents avec des horaires chargés

puissent bénéficier de ce type d’intervention.

En plus des différences sur les plans de la perception des meres du soutien social formel et
informel ainsi que dans leur utilisation des stratégies de coping, des différences entre les profils
ont été observées au niveau des conséquences négatives vécues au quotidien. En effet, les meres
du profil 2 ont t€moigné vivre plus de conséquences négatives physiologiques, psychologiques et
relationnelles en raison de la prise en charge de leur enfant ayant un TSA. Le récit de ces impacts
sur le quotidien peut €tre un bon indicateur du niveau de stress du parent. En effet, les meres du
profil 2 semblaient vivre un stress chronique important et elles manifestaient des symptomes
physiques et psychologiques y étant associés (McEwen, 2017). Le pédiatre de ’enfant ou le

médecin traitant du parent sont en bonne position pour évaluer le niveau de stress de la mere
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(Hoogsteen et Woodgate, 2013). L’ importance de ces conséquences peut étre attribuée au fait
que ces meres centrent leur attention sur leur enfant ayant un TSA, plutdt que sur leur propre
santé. Des conséquences négatives professionnelles étaient vécues par I’ensemble des meres
s’étant prononcées sur le sujet, indépendamment des profils. Ces meres devaient réduire les
heures de travail rémunérées et certaines ont dii quitter leur emploi. Ces résultats sont appuyés
par les études de Courcy et des Rivieres-Pigeon (2014) et de Brien-Bérard et ses collegues
(2018) réalisées au Québec aupres des meres d’enfants ayant un TSA. Des mesures devraient
étre mises en place afin de favoriser le maintien en emploi de ces meres et de réduire les pertes
financieres de ces familles. Par exemple, les services nécessaires a 1’enfant pourraient étre offerts
directement dans son milieu de garde ou dans le milieu scolaire plutdt que dans une autre

institution, évitant aux parents de se déplacer et de s’absenter du travail.

4.5 Perspectives d’études futures

Une étude similaire a la présente étude pourrait étre réalisée, mais avec un devis
longitudinal. Ce type d’étude permettrait de comprendre le processus d’adaptation du parent dés
les premiers soupcons de la présence d’un TSA chez son enfant. Ce type d’¢tude consoliderait la
compréhension des changements dans les facteurs de stress et les conséquences négatives vécues
par le parent tout au long des ages développementaux de 1’enfant. Elle favoriserait aussi la
reconnaissance des moments clés ou les parents auraient besoin d’interventions spécifiques. Ceci
permettrait d’éviter que le stress parental ne se chronicise et que le parent souffre d’ impacts
physiques et psychologiques importants, tels que recensés précédemment (McEwen, 2017;

Sapolsky, 2004 [1994]).
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De méme, une étude similaire a la présente étude, mais réalisée aupres d’un échantillon de
péres serait pertinente. L’expérience des peres d’enfants au développement neurotypique et des
péres d’enfants présentant des particularités développementales a peu été étudiée. La plupart des
recherches étudiant le vécu parental se penchent habituellement sur 1I’expérience des meres,
souvent considérées comme le donneur de soins principal. Or, la littérature scientifique explorant
le vécu parental incluant I’expérience des meres et des peres constate que leurs besoins et
expériences sont rarement comparables (Cheuk et Lashewicz, 2016). Peu de données sont
disponibles a ce jour sur les expériences des peres d’enfants ayant un TSA. Les études
s’intéressant a cette population suggerent que leurs besoins seraient relativement distincts de
ceux des meres, comme un besoin de soutien social, une facon d’utiliser les stratégies de coping,
d’interpréter les situations, d’expérimenter et de participer aux taches parentales différentes
(Dabrowska et Pisula, 2010; Flippin et Crais, 2011; Meadan ef al., 2010). Il est aussi a considérer
que les hommes présentent des distinctions au niveau de leur régulation du stress (Foody et al.,
2015; Zorn et al., 2016). Il serait intéressant de documenter leurs expériences et de comprendre
leur fagon de s’adapter au stress parental associ€ a la prise en charge d’un enfant ayant un TSA.

Le devis de recherche de cette ¢tude future pourrait ressembler a celui de la présente étude.

Tel que proposé précédemment, un programme de gestion du stress accessible par une
plateforme web permettrait de mener a une offre d’intervention pertinente pour les parents
d’enfants ayant un TSA. En effet, ce type de programme permettrait aux parents ayant peu de
disponibilités de bénéficier de conseils adaptés afin de gérer le stress induit par la prise en charge
d’un enfant ayant un TSA. L’utilisation du programme Stress et Compagnie © aupres de cette

population serait intéressante (Lupien et Plusquellec, 2017). Ce programme vise a soutenir les
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adultes dans leur propre gestion du stress en leur transmettant des connaissances sur le stress et
sur les stratégies de coping. Le programme Stress et Compagnie © a déja fait I’objet d’une étude
de validation aupres de 70 intervenants du Centre-Jeunesse de Montréal, Institut Universitaire
(CIM-IU) (Fouda, 2016). Selon les premiéres analyses, les résultats suggerent une réduction du
stress chronique psychologique. Cette application web pourrait étre validée aupres des parents
d’enfants ayant un TSA et adaptée par la suite, en faisant référence aux facteurs de stress propres
a leur vécu spécifique. Par exemple, des exercices pratiques pourraient enseigner des stratégies
de coping efficaces face aux stresseurs incontrolables, tels que le manque de services ou les

comportements problématiques de 1’enfant.

Pour résumer, les retombées de cet essai impliquent une nouvelle conception du stress
parental chez les meres d’enfants ayant un TSA. La description des trois profils de stress trouvés
supporte que le stress parental produise une diversité de réponses sur 1’axe HPS. Ces résultats
suggerent que les caractéristiques personnelles ainsi que la perception des stresseurs par ces
meéres peuvent influencer leur réponse de stress subséquente. Cette nouvelle compréhension
permet de cibler des interventions plus adéquates afin d’atténuer le niveau de stress de ces meres.
Des interventions permettant a ces meres d’obtenir un soutien social formel et informel adéquat
ont été proposées. Des programmes ciblant 1’apprentissage de nouvelles stratégies de coping ont
aussi été discutés. La considération des nombreuses conséquences négatives nommeées par ces
meéres pourrait servir d’indicateur aux professionnels de la santé d’un stress élevé. Il semble que
la psychologie puisse jouer un role important dans le développement de ces interventions en
soutenant ces meres dans la recherche de ressources externes et internes plus adaptées a leur

vécu spécifique. De plus amples recherches sont nécessaires afin de comprendre les besoins

95



spécifiques de ces meres a long terme et afin de saisir les besoins des péres d’enfants ayant un
TSA. Pareillement, la validation d’un programme accessible en ligne permettant 1’apprentissage

d’habiletés de gestion du stress pourrait étre une solution plus accessible pour ces parents.
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CHAPITRE V

CONCLUSION

Les méres d’enfants ayant un trouble du spectre de I’autisme (TSA) témoignent de vécus
hétérogenes face au stress parental induit par la prise en charge de leur enfant. En effet, trois
profils de régulation du stress sont démontrés chez ces meres et difféerent sur le plan de leur
sécrétion du cortisol par I’axe HPS ainsi que de leur perception du stress parental (Fecteau et al.,
n.d.). Des facteurs de stress ainsi que des conséquences négatives vécues quotidiennement ont
¢été identifiés afin de distinguer et de caractériser ces profils de stress parental a I’aide de
I’analyse qualitative d’entrevues semi-structurées. Des différences étaient présentes entre les
profils de stress de ces méres au niveau des caractéristiques de I’enfant, dans leur perception du
soutien social formel et informel, dans leur utilisation des stratégies de coping, ainsi que dans
leurs récits des conséquences négatives associées aux spécificités du TSA. En associant les
caractéristiques de ces profils a la littérature scientifique concernant I’adaptation au stress, ces
profils suggerent que le stress parental produise une diversité de réponses sur la régulation du
stress. En effet, les meres des différents profils témoignaient (1) de détachement psychologique
face aux stresseurs chroniques rencontrés, (2) d’un épuisement parental en lien avec le stress
chronique vécu ou (3) d’un vécu de stress aigu pouvant précéder un stress chronique si les
ressources externes deviennent indisponibles. Ces résultats suggerent que les caractéristiques
personnelles ainsi que la perception des stresseurs par ces méres influencent leur réponse de

stress subséquente. Cette nouvelle compréhension permet de cibler des interventions plus



adéquates pouvant contribuer a 1’atténuation du niveau de stress de ces meres. Ces interventions
permettraient d’augmenter les ressources externes et internes de ces meres, en plus de considérer
les conséquences négatives quotidiennes a la prise en charge de I’enfant. De plus amples
recherches sont nécessaires afin de comprendre les besoins spécifiques de ces meres a long terme
et de comprendre les besoins des péres d’enfants ayant un TSA. La validation d’un programme

de gestion du stress adapté a leur vécu spécifique serait également pertinente.
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VARIATION DU CORTISOL PLASMATIQUE
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Rythme circadien du cortisol sur une période de 24 h.
Tiré de : Fouda, Y. (2016). Effet de Stress et Compagnie, programme web de prévention du
stress chronique, sur le stress et la santé psychologique des intervenants. (Mémoire de

maitrise), Université de Montréal, Montréal, Canada. Repéré a
https://papyrus.bib.umontreal.ca/xmlui/handle/
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Comparaison entre les trois profils de stress parental au cortisol salivaire (incCAR) et a la
perception du stress parental (ISP-VA).

Profils de stress parental

1 2 3
F
(N=20) (N=33) (N=18)
incCAR (%) ! 0.81 1.14 145.77 44 47
Echelles ISP-VA?
Parent 2480 36.95 32.18 2873
Parent-Enfant 2415 34.16 28.72 16.66™
Enfant 33.15 46.56 40.39 26.88""
Score global 82.10 117.67 101.29 4929

%% p < 0.001

': Une augmentation au CAR de 50 & 160% 30 minutes aprés le réveil est présente chez les individus en bonne santé
(Clow et al., 2004).

2: Des scores correspondant au seuil clinique sont disponibles pour chaque sous-échelles : 37 pour 1’échelle Enfant,
33 pour I’échelle Parent, 28 pour 1’échelle Parent-enfant et 94 pour le Score global. Des valeurs supérieures au
85° rang centile traduisent un niveau de stress cliniquement significatif (Lacharité et al., 1992).



Annexe D



Comment s’est déroulé votre grossesse de [nom de I’enfant]?
Y a-t-il eu des complications lors de I’accouchement?
Comment se sont déroulés les premiers mois et premieres années de vie de votre enfant?

Avez-vous remarqué des comportements atypiques en bas age?
a. Lesquels et a quel moment?

Comment s’est déroulé 1’obtention du diagnostic de [TED, SA ou TED-NS] de votre
enfant?

Votre enfant fréquente-il/elle I’école en ce moment?
a. Quel milieu?
b. Comment s’est déroulée son inscription?
c. Quelle relation entretenez-vous avec le personnel scolaire (enseignants, TES,
service de garde, directeur/trice, transport scolaire)?

Avez-vous des services actuellement? (privé ou public)
a. Lesquels?
b. Depuis quand?
c. Comment les avez-vous obtenus?

Est-ce [nom de I’enfant] prend des médicaments?
a. Lesquels? (Effets)
b. Depuis quand?

Nous allons maintenant aborder les comportements de votre enfant spécifiques a
aujourd’hui. Vous pouvez élaborer sur I’évolution de ces comportements.

O-

J’ai eu I’occasion de jouer avec [nom de I’enfant]. Est-ce qu’il jouait avec moi comme il
le fait d’habitude?
a. Comment réagit-il/elle habituellement face aux étrangers?
b. Comment réagit-il/elle habituellement lorsque vous le quittez?
c. Se fait-il/elle gardé parfois? (par qui, fréquence). Comment ¢a se déroule
habituellement?
d. Peut-il/elle se faire réconforter par une autre personne que vous?

10- Comment est le sommeil de [nom de 1’enfant]?

a. A-t-il une routine avant d’aller au lit?

b. Quelle est la qualité de son sommeil selon vous? (ex : agité, profond,
interrompu...)

c. Est-ce que [nom de I’enfant] fait ses siestes? (heures, endroit, raisons)

11- Présente-il/elle des sensibilités particulieres (hyper, hypo)?

a. A quoi?



b. Comment réagit-il/elle?

Comment intervenez-vous dans ces situations?

d. Comment réagit-il/elle lorsqu’il y a un bruit fort qui survient (ex : alarme de feu,
malaxeur)? Est-il facile de le réconforter?

e

12- Présente-il/elle une rigidité alimentaire?
a. A quoi?
b. Comment réagit-il/elle?
c¢. Comment intervenez-vous dans ces situations?

13- Comment qualifierez-vous le développement moteur de votre enfant? (maladresse, agile,
téméraire, tics)

14- Est-ce que [nom de I’enfant] présente des peurs qui sortent de 1’ordinaire (pour un enfant
de son age)?

15- Comment se déroulent les sorties publiques (par exemple lorsque vous faites les courses
ensemble, allez au restaurant, au parc)?

16- Quelle est la relation de [nom de 1’enfant] avec ses fréres et sceurs?
17- Est-ce que [nom de I’enfant] a des amis dans le quartier? A I’école?

18- Pourquoi souhaitez-vous un chien pour [nom de I’enfant]? (Quelles sont vos attentes?)



