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A mes grands-parents,

Ces étres extraordinaires, magiciens de mon enfance, confidents de mon adolescence et

amis si précieux de ma vie d'adulte.

Ces personnes qui m’ont montrée combien la famille est une base importante de

développement.



RESUME

La qualité¢ de vie des parents d'enfant atteint d'autisme reste un champ de recherche encore sous-
exploité malgré la richesse des informations qu'il peut apporter afin d'adapter au mieux les
interventions aux besoins de l'enfant et de sa famille.

Les objectifs de notre étude sont d'évaluer le niveau de qualité de vie qu'estiment avoir les parents
d'enfant atteints d'autisme et son évolution dans le temps; observer s'il y a des différences entre les
peres et les meres et observer quelles caractéristiques de 1'enfant et de la famille sont associées a la
qualité¢ de vie des parents et peuvent €tre susceptible d’en étre des déterminants. Nous avons pour
cela fait une étude comparative entre 24 familles frangaises et 24 familles allemandes et relevé nos
données 2 fois 4 12 mois d'intervalle. Nos résultats montrent que les enfants allemands, qui ont une
prise en charge plus intense que les enfants frangais, ont une évolution plus importante dans leurs
compétences en communication. Que ce soit en France ou en Allemagne, les meres, comme les
peres, estiment que la pathologie de leur enfant a un impact moyen avec une tendance négative sur
leur qualité de vie, et ce, de facon constante dans le temps. Le niveau d'irritabilité¢ de 'enfant ainsi
que le niveau de qualité de vie du conjoint sont fortement corrélés a la qualité de vie des parents,
que ce soiten T1 ou en T2.

Mots clés: Autisme, qualité de vie des parents, stabilité et changement, prise en charge, étude
comparative

LEBENSQUALITAT DER ELTERN,
PSYCHOLOGISCHE ENTWICKLUNG UND INTERVENTIONEN
VON VORSCHULKINDERN MIT AUTISMUS:
EINE VERGLEICHENDE STUDIE ZWISCHEN FRANKREICH UND DEUTSCHLAND

ZUSAMMENFASSUNG

Die Lebensqualitét der Eltern, vom Autismus betroffener Kinder bleibt in der Forschung ein bisher
noch wenig erforschtes Terrain, und das trotz der Fiille an Informationen, die gesammelt werden
konnen um bestmoglich die Interventionen auf die Bediirfnisse von Kind und seine Familie
abzustimmen.

Das Hauptziel unserer Studie ist es, das Niveau der Lebensqualitit einzuschitzen, welches die
Eltern, vom Autismus betroffener Kinder, subjektiv besitzen und wie dieses sich im Laufe der Zeit
entwickelt. Es ist ein Ziel, zu beobachten, welche Unterschiede es zwischen Vitern und Miittern
gibt, zu beobachten, welche Eigenschaften des Kindes und der Familie mit der Lebensqualitét der
Eltern assoziiert werden und damit in Zusammenhang zu stehen scheinen. Aus diesem Grund haben
wir eine vergleichende Studie zwischen 24 deutschen und 24 franzosischen Familien gemacht, und
Daten im Intervall zwischen 2 und 12 Monaten gesammelt.

Unsere Ergebnisse zeigen, dass die deutschen Kinder, welche intensiver als die franzdsischen
Kinder betreut werden, eine groBBere Entwicklung ihrer kommunikativen Kompetenzen haben.

In Deutschland sowie in Frankreich bewerten die Miitter wie die Viter, dass die Pathologie ihres
Kindes einen mittleren Einfluss mit einer auf die Zeit konstanten negativen Tendenz auf ihre
Lebensqualitdt hat. Die Reizbarkeit des Kindes sowie das Niveau der Lebensqualitdt des
Ehepartners stehen in einem starken Bezug zur Lebensqualitdt der Eltern, unabhédngig von T1 oder
T2.

Schliisselworte: Autismus, Lebensqualitdit der Eltern, Stabilitit und Wechsel, Betreuung,
Vergleichsstudie




QUALITY OF LIFE OF PARENTS,
PSYCHOLOGICAL DEVELOPPMENT AND INTERVENTIONS
OF YOUNG CHILDREN WITH AUTISM
A COMPARATIVE STUDY BETWEEN FRANCE AND GERMANY

ABSTRACT

The quality of life of parents of autistic children rest a subject being little worked on in research
despite the loads of information that could be collected to adapt the interventions at its best on the
needs of the children and their families.

The aims of our study are evaluating the level of the quality of life that the parents of autistic
children have and how it develops with the time.

It’s an aim to observe if there are differences between mothers and fathers, and which
characteristics of the child and its family can be associated with the parents quality of life and can
be susceptible of being determinants. That’s why we have made a comparative study between 24
German and 24 French families and collected data in intervals of 2 to 12 month. Our results show
that German children, which are taken care of more intense than French children have a better
development in their communicative competences. In Germany and in France the mothers and
fathers estimate that the pathology of their child has a medium impact with negative tendencies on
their quality — constantly. The level of irritability of the child as well as the level of the quality of
live of the marriage partner is strongly correlated to the quality of live of the parents, independent of
T1 or T2.

Keywords: Autism, quality of live of parents, stability and changement, interventions, comparative
study
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INTRODUCTION GENERALE

L'autisme est une des psychopathologies qui, de part ses caractéristiques centrales (trouble de la
communication, de la socialisation et intéréts restreints) (Volkmar & Klin, 2005) et les troubles du
comportement qui y sont fréquemment associés, a un impact trés important sur la vie de la famille.
Il est, de ce fait, essentiel de permettre aux parents, dont les enfants présentent un trouble
envahissant du développement, d'acquérir des connaissances, compétences et un soutien adapté, qui
leur permettra d'élever et d'accompagner leur enfant, tout au long de sa vie, de fagon optimale, tout
en préservant une vie familiale et personnelle de qualité (Bradford, 2010).

Afin de déterminer les besoins de la famille, les chercheurs ont, pendant de longues années, utilisé
la mesure du stress parental. Cependant cet instrument ne permet pas d'englober tous les aspects de
la vie des parents et est en cela incomplet.

Depuis quelques années, le concept de qualité de vie de 1'individu, et plus récemment encore celui
de qualité de vie de la famille, émerge dans la littérature. Bien que le concept de qualité de vie de la
famille soit encore trés jeune et ses instruments en développement, les premieres mesures,
essentiellement réalisées dans le cadre de la déficience intellectuelle, sont tres prometteuses. Elles
permettent d'acquérir un éclairage plus large sur les besoins pratiques et psychologiques des
familles et donnent des indices précieux permettant, sur un long terme, de mieux définir les modes

d'accompagnement adaptés ainsi que d'améliorer la qualité du partenariat parent-professionnel.

Dans le cadre des troubles envahissants du développement, les études concernant le stress dominent
largement la littérature et s'intéressent essentiellement aux meres, fréquemment soigneur principal
de I'enfant. Les articles ou le terme de « qualité de vie » apparait, sont rares et mal renseignés.

De part les difficultés décuplées rencontrées par les familles de ces enfants dans leur quotidien et
tout au long des années, un intérét particulier devrait étre porté a la qualité de vie de ces familles.
Notamment dans la mesure ou elle peut avoir une influence non négligeable sur la qualité¢ du

développement de leur enfant atteint d'autisme.

Dans ce contexte, 1'objectif de ce travail est de préciser nos connaissances concernant la qualité de
vie subjective des peres et des meres dont les jeunes enfants sont atteints de TED. Nous
effectuerons deux mesures sur la durée d'un an afin d'évaluer si les résultats restent stables ou

évoluent dans le temps.
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Nous élaborerons notre recherche dans un cadre comparatif. Les modes de prises en charge étant
différents en France et en Allemagne, nous observerons si nous trouvons des différences de qualité

de vie des parents et différents profils de développement entre ces deux pays.

Notre travail sera organisé de la manicre suivante: dans le cadre d'une revue de littérature, nous
ferons d'abord une description des troubles envahissants du développement, ensuite nous
aborderons la question de I'élaboration du concept de qualité de vie ainsi que ces avancées et
données actuelles dans le cadre de la déficience intellectuelle, puis nous ferons un état de lieu de ce
qu'étre parent d'un enfant présentant un TED implique, des données que nous possédons a lI'heure
actuelle sur le niveau de stress, de stratégies de coping et de qualité¢ de vie de ces parents. Enfin
nous aborderons la question de I'impact de la qualité de vie des parents sur le développement de leur
enfant et nous terminerons sur un tour d'horizon des travaux interculturels effectués dans le cadre
des TED.

Nous présenterons ensuite les objectifs de notre travail et le contexte dans lequel il s'inscrit. Dans un
troisieme temps, nous présenterons nos résultats qui seront discutés au regard des données actuelles

de la littérature.

Cette recherche fait suite a un Projet Hospitalier de Recherche Clinique (PHRC) coordonné par le
Centre de Ressources Autisme (CRA) du Languedoc-Roussillon intitulé « Effet de la durée
hebdomadaire des prises en charge sur le développement psychologique de jeunes enfants atteints
d’autisme et sur la qualité¢ de vie de leurs parents ». Cette recherche avait deux objectifs : a)
déterminer 1’effet différentiel de la durée hebdomadaire des prises en charge spécialisées sur le
développement psychologique et la symptomatologie de jeunes enfants atteint d'autisme et b)
d'évaluer les répercussions de la durée hebdomadaire des prises en charge (spécialisées et
ordinaires) sur 1'évolution de la qualité de vie parentale (Baghdadli & al., 2008).

Notre travail se situe donc dans la continuité des travaux précédemment réalisés par notre équipe
sur la question de la qualité de vie parentale et les facteurs I’influengant et a donné lieu a une
communication orale (Astruc, Pry, Sodian, & Baghdadli, 2007).

Notre travail a été rédigé conformément aux normes de publication de 1I'American Psychological
Association (2002) et selon le guide pour la rédaction des theses a 1'usage des doctorants (ABES,

2007).
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REVUE DE LITTERATURE

1.1. L'AUTISME ET LES AUTRES TROUBLES ENVAHISSANTS DU
DEVELOPPEMENT

Les troubles envahissants du développement (TED) sont un domaine de recherche et d'application
en psychopathologie relativement récent. Il est important de souligner que malgré les nombreuses
questions qui restent sans réponses, les recherches des 30 derniéres années ont permis de mieux
préciser les criteres de diagnostic de ces troubles ainsi que d'améliorer les modalités de prise en

charge de ces personnes et de leurs familles.

1.1.1. Histoire des troubles envahissant du développement

L’autisme et autres troubles envahissants du développement sont une famille de troubles
psychopathologiques qui sont reconnus et spécifiés en tant que tels seulement depuis une

quarantaine d’années et restent encore trop souvent méconnus ou tardivement diagnostiqués.

Le terme d'autisme a vu le jour en 1911. Un psychiatre suisse, Eugéne Bleuler a ainsi nommé le
symptome de retrait social qu'il attribuait comme une des principales caractéristiques de la

schizophrénie.

C'est en 1943 qu'un pédo-psychiatre américain, Leo Kanner, reprendra le terme afin de définir, dans
le cadre d'un article, un trouble qu'il avait observé aupres de 11 enfants et qui se caractérisait par la
présence de 7 éléments : la solitude, des obsessions pour des routines, une mémoire extraordinaire,

I'écholalie, la sensibilité aux stimuli, une gamme d'intéréts limités, une intelligence normale.

Parallelement et indépendamment des travaux de Kanner, en 1944, un médecin autrichien, Hans
Asperger publiera une description d'un groupe de 4 enfants présentant ce qu'il appelle «une
psychopathologie autistique ». Un certain nombre d'éléments du fonctionnement de ces enfants peut
s'apparenter a ceux du groupe de Kanner (le retrait social, les stéréotypies au niveau du langage et

du mouvement, une résistance aux changements et un intérét particulier pour certains objets ou
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sujets).

L'autisme sera, jusque dans les années 70, un trouble expliqué par le courant psychanalytique,
notamment par Bruno Bettelheim (1972), comme le symptome d'une relation meére-enfant ou la
mere serait froide et dénuée d'amour amenant l'enfant a développer un autisme afin de se protéger
de cet environnement menagant.

Cependant, avec le développement du champ de recherche en psychopathologie de 1'enfant et de
l'adolescent ainsi qu'avec l'influence des théories comportementales venues d'Amérique, les théories
psychanalytiques vont étre remises en cause.

Dans les années 80 vont se mettre en place des protocoles de recherches et de diagnostics
spécifiques a l'autisme (Berthoz, Andres, Barthélémy, Massion & Rogé, 2005) et il est enfin
internationalement reconnu que l'autisme n'est pas une pathologie réactionnelle mais un désordre
neurobiologique dont les causes, bien que encore non totalement définies, seraient d'origine
génétiques et métaboliques (Rogé, Barthélémy & Magerotte, 2008).

Les questions soulevées par I'hétérogénéité de la population des personnes atteintes d'autisme et par
la diversité des formes cliniques ont abouti a une nouvelle terminologie qui ne limite plus le
repérage des troubles au niveau du tableau typique de l'autisme, mais l'inscrit dans ce qu'on appelle
désormais le spectre des désordres autistiques (Volkmar & Klin, 2005; Rogé, Barthélémy &
Magerotte, 2008).

1.1.2. Définition des troubles envahissants du développement

Les trois principaux désordres regroupés sous le terme de TED sont : l'autisme infantile dit de

Kanner, le syndrome d'Asperger et 1'autisme atypique.

L'autisme infantile

L'autisme infantile (ou autisme typique) est définit, dans les deux classifications internationales

CIM 10 (OMS, 1993) et DSM 1V (APA, 2000), selon 4 criteres:

1. Des altérations qualitatives des interactions sociales réciproques.

2. Des altérations qualitatives des modalités de communication.

3. Des limitations majeures du répertoire comportemental, qui se manifestent par des activités
restreintes, un caractere rigide.

4. Le trouble doit se manifester avant 1'age de 3 ans.
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L'autisme typique regroupe les personnes ayant un autisme dit ,,de Kanner* c'est-a-dire qui ont une
déficience intellectuelle associée mais aussi les personnes ayant un autisme dit de haut niveau sans

déficience intellectuelle associée (Dumas, 2007).

Le syndrome d'Asperger

Le syndrome d'Asperger est défini, dans les deux classifications internationales CIM 10 et DSM 1V,
par 3 criteres:

1. Des altérations qualitatives des interactions sociales réciproques.

2. Des limitations majeures du répertoire comportemental.

3. Absence d'un retard ou d'une déficience du langage ou du développement cognitif.

Il n'existe cependant pas de consensus sur les criteres qui distingueraient le syndrome d'Asperger de
l'autisme de haut niveau, ni méme sur la nécessité de distinguer autisme et syndrome d'Asperger. Un
débat est actuellement trés actif afin de décider si 1'on doit intégrer le syndrome d'Asperger a
l'autisme infantile dans les systémes de classification (Remschmidt & Kamp-Becker, 2010;

Carpenter & al, 2009).

L'autisme atypique

L'autisme atypique est difficile a définir et encore plus a diagnostiquer.

Le CIM 10 le définit ainsi :

« Trouble envahissant du développement qui différe de 1'autisme infantile par I'dge de survenue ou
parce qu'il ne répond pas a l'ensemble des 3 groupes de criteres diagnostiques d'un autisme
infantile ».

Cette forme de trouble envahissant du développement est particulierement présente chez les enfants
ayant un retard mental profond ainsi que chez les enfants ayant un trouble spécifique sévere de

l'acquisition du langage, de type réceptif (Dumas, 2007).
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1.1.3. Données épidémiologiques

La prévalence et le sex-ratio

Le taux de prévalence de l'autisme et des autres troubles envahissants du développement reste
encore une approximation incertaine et considérée comme sous-estimée. Lorsque 1'on observe les
études épidémiologiques effectuées depuis les années 60 (43 au total d'apres Fombonne (2009)),
nous pouvons observer un accroissement constant et important des chiffres présentés.

Les médias font état d'épidémie d'autisme cependant les professionnels rappellent que plusieurs
facteurs expliquent ces chiffres a la hausse (Fombonne, 2009; Lenoir & al, 2009; Steiman & al.,

2010).

Tout d'abord la définition et les critéres de diagnostic des troubles envahissants du développement
ont beaucoup évolué depuis la premiere définition établie par Kanner en 1943. Les outils permettant
le diagnostic se sont précisés. Comme nous 'avons vu précédemment, la nouvelle terminologie ne
limite plus le repérage des troubles au niveau du tableau typique de l'autisme mais l'inscrit dans ce
qu'on appelle désormais le spectre des désordres autistiques. Ainsi le diagnostic englobe une
population plus vaste. Une grande partie des personnes maintenant diagnostiquées comme ayant un
TED, recevaient il y a quelques années encore un diagnostic de retard mental ou trouble du langage

et des apprentissages.

Le dépistage de 'autisme et de ses troubles apparentés se fait aussi de plus en plus tot et les enfants

sont plus fréquemment et rapidement orientés vers des centres de diagnostic.

Ensuite, les variations de prévalence observées entre les études est aussi due a 1'époque a laquelle a
¢été effectude 1'étude (avant 2000 les taux sont beaucoup plus bas) ainsi qu'a leur méthodologie et a

la taille de la population observée.

Entre 2005 et 2009, nous pouvons constater une évolution assez importante de la prévalence.

Alors qu'avec la revue de littérature qu'il a effectuée en 2005, Fombonne estime (tout en affirmant
que ces taux sont probablement moins €levés que les chiffres réels) que la prévalence de l'autisme
typique est de 13 personnes pour 10 000, en 2009 les nouveaux chiffres donne une prévalence de
20,6 pour 10 000. En ce qui concerne l'autisme atypique la prévalence estimée en 2005 était de 20,8

/10 000 et elle est de 37,1/ 10 000 en 2009. Il ne mentionne pas le syndrome d'Asperger dans son
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article de 2009 mais fait état d'une prévalence de 2,6 / 10 000 en 2005.

Enfin les troubles envahissants du développement ensemble présentaient donc une prévalence de
36,6 pour 10 000 en 2005 et ses chiffres doublent dans les estimations de 2009 avec une prévalence
de 63,7 /10 000.

Ces chiffres montrent que les troubles envahissants du développement sont de mieux en mieux

connus et diagnostiqués.

Le sex-ratio est estimé 4 une fille pour 4 garcons (Fombonne, 2005).

Cependant en fonction du type d'autisme le sex-ratio ne sera pas le méme. En ce qui concerne le
syndrome d'Asperger et I'autisme de haut niveau il est de 6 a 8 gar¢ons pour une fille.

Lorsque I'autisme s'accompagne de retard mental, plus le retard mental sera sévere, plus le sex-ratio

tendra a se réduire jusqu'au score de 2 gargons pour 1 fille.

La comorbidité

Les comobidités dans le cadre de l'autisme sont nombreuses et diverses. Elles peuvent étre des
troubles physiologiques d'origine génétique tel que le syndrome de 1'X fragile, la trisomie 21, la
sclérose tubéreuse de Bourneville, des troubles neurologiques telles que 1'épilepsie ou des troubles
d'ordre psychopathologique. Nous allons voir plus en détail la déficience intellectuelle et les
comportements mal adaptés qui sont les troubles les plus fréquemment associés a l'autisme et qui
sont importants 4 prendre en compte dans les modalités d'intervention (Noterdaeme & Wriedt,

2010).

La déficience intellectuelle

D'aprés 1'American Association on Mental Retardation (AAMR), le retard mental, nommé
actuellement déficience intellectuelle, est une incapacité caractérisée par des limitations
significatives du fonctionnement intellectuel et du comportement adaptatif qui se manifeste dans les
habiletés conceptuelles, sociales et pratiques. Cette incapacité survient avant 1'dge de 18 ans

(Luckasson & al, 2003).

Une large proportion (75%) des personnes atteintes de TED présenteraient une déficience
intellectuelle associée (Dumas, 2007; Berthoz, Andres, Barthélémy, Massion & Roger, 2005).
Cependant, ces données sont actuellement remises en cause.
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Plus de 50% des personnes autistes n'aurait pas de déficience intellectuelle mais seulement un
fonctionnement cérébral différent (Mottron, 2004; Rogé & al., 2008). Les tests visant 4 évaluer le
niveau d'intelligence n'étant pas adaptés aux particularités des personnes atteintes d'autisme, ils ne
peuvent pas refléter correctement leur niveau réel de capacités cognitives (Ritvo, 2006).

L'utilisation d'échelle de compétences sociales serait plus adaptée (Kraijer, 2000).

Les données épidémiologiques actuelles estiment que 30% des personnes présentant des TED n'ont
pas de retard mental associé, 30% ont un retard mental 1éger ou moyen et enfin 40 % ont un retard

mental sévere (Fombonne, 2005; Bryson & al., 2008).

De plus, il semble y avoir une forte relation entre la sévérité de l'autisme et la déficience
intellectuelle (Beglinger & Smith, 2001) et I'association de la déficience intellectuelle avec les TED
semble augmenter significativement le risque de développer d'autres maladies mentales. (Matson,

Mayville, Lott, Bielecki & Logan, 2003).

Cumuler un TED et une déficience intellectuelle représente véritablement un double handicap pour

la personne.

Les comportements mal-adaptés

Une des comorbidités les plus handicapante pour la vie quotidienne de l'individu atteint d'autisme

ainsi que pour celle de sa famille est la présence de comportements mal-adaptés.

Nous regroupons sous ce terme les comportements qui compromettent 1’adaptation de la personne a
son environnement et qui, bien souvent, mettent en danger son équilibre, ainsi que celui des
personnes qui les entourent. Leurs manifestations peuvent aussi interférer avec l'efficacité des
interventions mise en place et peuvent avoir un impact important sur le pronostic a long terme de

l'enfant atteint d'autisme (Horner & al., 1992; Horner & al., 2002).

Ces comportements sont classiquement décrits comme : "troubles du comportement, troubles de

I’alimentation, et troubles du sommeil".

Les troubles du comportement, définis comme des comportements perturbateurs, problématiques
voire dangereux pour la personne qui les exprime ainsi que pour son entourage, font parti de cette
catégorie. Ils se manifestent par des conduites de fugue, de l'agitation, de l'auto et/ou d'hétéro
agressivité, des coleres avec cris ou encore des comportements sexuels génants (Dumas, 2007).

Dans le cadre de l'autisme, les récits des personnes autistes de haut niveau ainsi que 1'observation
20



des comportements conduisent a faire I'hypothése que ces troubles peuvent représenter un mode
d'expression quand leurs compétences cognitives et verbales ne sont pas suffisantes (Tréhin et
Laxer, 2001, Hartley & al., 2008 ; Murphy, 2005 ; Bolte & Poustka, 2002).

Une étude de Griffith et ses collaborateurs (2010) met en évidence que les enfants avec autisme,
présentent significativement plus de problémes de comportement ainsi qu'un plus bas niveau de
compétences sociale que les enfants ayant un syndrome de Down ou une déficience intellectuelle.
De plus ces difficultés comportementales semblent devenir chroniques dans le temps et leur degré

d'expression est fortement associé¢ au degré autistique que présente l'enfant (Matson & al., 2010).

Plusieurs études ont aussi montré que les enfants atteints d'autisme (entre 13 et 80% suivant les
études) présentent significativement plus de troubles de I'alimentation (notamment de pica) que les
enfants issus de la population générale (Kodak & al., 2008; Martins, Young & Robson, 2008) et
plus de rituels autours des repas et de la nourriture (Schreck, Williams & Smith, 2004; Seiverling,

Williams, & Sturmey, 2010).

Enfin, les troubles du sommeil, c'est-a-dire I'insomnie, I'hypersomnie, les troubles du rythme veille-
sommeil, le somnambulisme, les terreurs nocturnes et les cauchemars, dominent 1'enfance d'une
majorité des personnes autistes (44 a 83 % des individus selon les études) et constituent une grave
source de perturbations familiales (Kodak & al., 2008 ; Souders & al., 2009). Ces troubles sont plus
fréquents, séveres et divers que chez les enfants issus de la population générale (Couturier,

Speechley, Steele, Norman, Stringer & Nicolson, 2005; Richdale & al., 2009).

Les troubles du sommeil et de I'alimentation peuvent avoir des répercussions importantes sur le
niveau de fonctionnement de l'enfant ainsi que sur sa santé et son développement. (Malow, 2008;

Keen, 2007)

Résumé

L'autisme et les autres troubles envahissants du développement sont des troubles complexes et trés
fréquemment associés & d'autres types de psychopathologies. De par leurs caractéristiques centrales,
les troubles de la communication, de socialisation et des intéréts restreints, les TED rendent
difficiles les échanges humains, les apprentissages et la vie quotidienne de ces personnes mais aussi
de leur famille. Il est donc important de bien comprendre leurs conditions de vie pour les

accompagner le mieux possible.
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1.2. ETRE PARENT D'UN ENFANT ATTEINT D'AUTISME

Elever un enfant atteint d'un trouble envahissant du développement présente souvent de grosses
difficultés. Certains de ces problémes sont généraux et similaires chez tous les parents ayant des
enfants atypiques. Comment faire le deuil de l'enfant parfait que 1'on attendait? Quelles ressources
solliciter en soi pour faire face aux besoins de cet enfant pas tout & fait comme les autres? Quels
combats mener? Que doit-on exiger?

D'autres problémes sont plus spécifiques aux caractéristiques de l'autisme.

1.2.1. AVOIR UN ENFANT ATYPIQUE

Accepter le fait d'avoir un enfant présentant un handicap, accepter les contraintes et rythmes
associés a sa pathologie, le regard que les gens portent sur I'enfant, est une étape difficile pour les
parents et demande un certain temps d'adaptation avant de trouver un équilibre dans le quotidien...
Equilibre qui devra étre réguliérement réaménagé avec les stades de développement qui se
succederont tout au long de la vie de la personne présentant une déficience (Gray, 2002).

I a été¢ démontré que les variables sociales, émotionnelles, cognitives et comportementales
présentes dans les réactions des parents par rapport a la pathologie de leur enfant sont des
marqueurs du bien-étre de ces parents ainsi que de celui de leur enfant et qu'elles influencent le
fonctionnement familial. Favoriser 1'adaptation des parents aux besoins de leur enfant porteur de
handicap permet d'améliorer le fonctionnement parent-enfant et renforcer un attachement de type
« secure » qui permettra a l'enfant de se développer de facon optimale. (Barnett & Kaplan-Estrin,
2003).

De plus nous savons maintenant que les parents en mal-&tre (haut niveau de stress, anxiété,
dépression) sont moins réceptifs aux besoins de l'enfant ce qui peut avoir des conséquences
négatives pour son développement et son bien-étre (Collins & al., 2000; Clements & Barnett, 2002).
Il est donc important de soutenir de fagon efficace les parents afin de leur permettre de trouver leur
place de parent aupres de leur enfant atypique et de créer avec lui une relation secure (Ellis, 1989).
Deux procédés interreliés vont permettre aux parents d'accepter et de s'adapter au mieux a cette
situation pour laquelle ils n’avaient pas été préparés au préalable.

Le premier procédé sera le travail de deuil qui va leur permettre de générer des réves de vie adaptés

aux capacités de leur enfant.
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Le deuxieme procédé sera les stratégies de coping que leur seront nécessaires pour faire face

quotidiennement aux besoins.

1.2.1.1. Générer de nouveaux réves de vie: Les modéles de Moses et de Schneider

Les parents projettent beaucoup de réves de vie lorsqu'ils attendent un bébé. Ils I'imaginent déja
heureux, en bonne santé, jouant au foot et s'épanouissant professionnellement et personnellement.
La naissance d'un enfant présentant une déficience va alors demander de considérables
réajustements de la part des membres de la famille. Lorsque l'anomalie devient visible et
concevable, I'évidence est tres généralement traumatisante pour les parents. Leur réaction
d'étonnement, de stupéfaction face a ce qui leur arrive, peut étre plus ou moins grande en fonction
du degré de visibilité du handicap de I'enfant (Bristor, 1984; Hamner & Turner, 2001).

Lorsque les parents vont recevoir le diagnostic final de déficience, leur réve de vie pour leur enfant
va se briser.

D'apres Moses (1983) et Schneider (1984), les parents vont passer par plusieurs stades d'affligement
qui vont leur permettre de faire le deuil de leur ancien réve, pour plus tard, pouvoir en générer de
nouveaux adaptés aux capacités de leur enfant. Ces stades, d'aprés eux, n'ont pas de véritables
limites temporelles et sont vécus différemment suivant les personnes. Moses et Schneider décrivent
des stades différents bien que tenant compte des mémes aspects et finalités.

Pour Moses, ce travail du deuil de I'enfant parfait va se faire en 7 stades:

Le stade du déni ou l'existence, I'impact et les effets de I'anomalie de 1'enfant sont niés. Ce déni
permet aux parents de prendre le temps de trouver la force intérieure, l'énergie et le support
extérieur nécessaire pour faire face au probleme.

Le stade de l'anxiété qui vient ensuite va faciliter la restructuration des attitudes concernant les

responsabilités et permet de mobiliser enfin de I'énergie pour faire les démarches nécessaires a
I'éducation de l'enfant.

La culpabilité est le stade le plus déconcertant et comprends plusieurs variantes:

- soit le parent se sent responsable

- soit il pense que c'est une punition pour un acte qu'il a du faire dans le passé

- soit il a un sentiment général de culpabilité a cause de 1'existence de I'anomalie de son enfant

Ce stade donne aux parents l'opportunité de réévaluer les fonctions, l'efficacité et la valeur des
engagements centraux de leur vie.

Le stade de la dépression commence lorsque le parent tourne la colére qu'il ressent a l'intérieur de
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lui. Si le parent regoit le support nécessaire pour gérer sa dépression, il peut prendre possession de

son statut de parent d'enfant atypique et s’y sentir compétent.

Le stade de la colére: toutes les personnes ont un sens interne de la justice. La colére qu'ils
ressentent quand I'enfant nait avec une déficience peut étre effrayante et peut les conduire 4 agresser
l'enfant ou au contraire 4 le surprotéger ou encore 4 le punir de fagon démesuré ou injustifié.

Tous les parents ne vont cependant pas expérimenter ces stades d'affliction de la méme fagon ni

avec la méme intensite.

Pour Schneider, les parents passeront par 6 stades:

a) la conscience initiale (au moment du diagnostic: panique, culpabilité et grand stress)

b) les stratégies pour surmonter la perte (premieres stratégies de coping se mettent en place mais se
sont pas encore tres stables)

c) la conscience de la perte (demande beaucoup d'énergie, frustration, colére, cynisme)

d) les accomplissements (le parent commence 4 orienter son €nergie dans l'investissement d'un
attachement avec I'enfant)

e) les résolutions et reformulations (le parent prend possession de son statut de parent d'enfant
atypique mais garde encore un registre trés émotionnel face aux agressions extérieures.)

f) dépasser la perte (les parents retrouvent confiance en eux et en leur capacités de parent, ils
s'impliquent alors dans des associations ou des groupes de parents, dans la prise de décision

concernant I'éducation et I'accompagnement de leur enfant)

1.2.1.2. Utilisation des ressources personnelles: Les stratégies de coping

Le Coping est le terme utilisé pour regrouper les réponses, réactions que l'individu va élaborer pour
maitriser, réduire ou simplement tolérer une situation aversive. Lazarus et Folkman (1984) le
définissent en tant que ,l'ensemble des efforts cognitifs et comportementaux, constamment
changeants, déployés pour gérer des exigences spécifiques internes et/ou externes qui sont évaluées
par la personne comme consommant ou excédant ses ressources.

C'est un processus qui implique des actions réciproques entre le sujet et son environnement.

Nous utilisons des stratégies de coping tout au long de nos journées pour faire face & toutes les
situations rencontrées, les imprévus.

Selon Lazarus et Folkman (1984), le coping a deux fonctions principales : maitriser ou modifier le

probléme qui entraine du stress dans l'environnement, on parlera alors de coping centré sur la
24



situation; ou réguler la réponse émotionnelle du probléme, on parlera alors de coping centré sur

I'émotion. Ces deux types de coping s'influencent mutuellement pour une situation donnée.

Les stratégies de coping, centrées sur le probléme, visent & réduire les exigences de la situation
et/ou 4 augmenter ses propres ressources pour mieux y faire face. Elles se basent sur deux facteurs:
la résolution de probléme (recherche d'information, ¢laboration de plan d'action) et 'affrontement

de la situation (efforts et actions directs pour modifier la situation).

Le deuxieme type de stratégie de coping pouvant étre mis en place est centré sur 1'émotion et il vise
a gérer les réponses émotionnelles induites par la situation. Il se base sur 5 facteurs: la minimisation
de la menace et prise de distance, la réévaluation positive, I'auto-accusation, I'évitement- fuite et la

recherche de soutien émotionnel.

Nous pouvons constater qu'en fonction des stades d'affliction que vont traverser les parents d'enfant
présentant une déficience afin de générer de nouveaux réves de vie, ils vont utiliser des stratégies de
coping centrées sur 1'émotion (le déni, la colére...) soit des stratégies centrées sur le probleme (les

résolutions et reformulations).

De nombreuses €tudes ont montrées que les stratégies de coping sont déterminées par des éléments
internes 4 la personne mais aussi par la nature de la situation stressante.

Costa et al. (1996) détermine de types de caractéristiques stables chez l'individu qui vont influencer
le choix de ses stratégies de coping:

- Les déterminants cognitifs, c'est & dire les croyances (sur soi, le monde, ses ressources), les
motivations générales (valeurs, buts, intéréts) et un des plus important le ,,lieu de contréle* qui peut
étre interne (plus orienté vers des stratégies centrées sur le probléme) ou externe (plus orienté vers
des stratégies centrées sur 1'émotion).

- Les déterminants conatifs, c'est 4 dire les traits de personnalité. L'endurance, l'anxiété, névrosisme,
la dépression et I'hostilité sont des bons prédicteurs de stratégies de coping centrées sur 1'émotion.
La résilience, le sens de cohérence (la capacité a voir le monde comme une entité prévisible et
compréhensible), le fait d'étre agréable et/ou consciencieux sont de bons prédicteurs d'une stratégie
de coping centrée sur le probleme.

Les caractéristiques de la situation rencontrée seront aussi un facteur déterminant dans le choix de
la stratégie de coping utilisée. Elles dépendront de la nature de la menace, de I'imminence, de la
durée, de I'ambiguité, de la controlabilité du stresseur et de la disponibilité et qualité du soutien

social (Bruchon-Schweitzer, 2001).
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Des études ont montré que, face & un événement non contrdlable (objectivement et subjectivement),
lI'individu tentera plutot de gérer ses problémes de facon émotionnelle alors que si la situation est
controlable, il utilisera plutdt des stratégies centrées sur le probléme.

Mc Crae (1984) met en évidence que c'est 1'évaluation primaire de la situation stressante qui

détermine le choix d'une stratégie de coping.

Dans le cadre de la déficience intellectuelle, il est devenu évident que les stratégies de coping qui
seront mis en place par les parents, peuvent avoir des conséquences importantes pour le
développement de 1'enfant et la qualité des relations familiales (Jones & Passey, 2004).

Les stratégies centrées sur l'émotion, si elles persistent trop longtemps, peuvent bloquer le
développement de I'enfant et le bon fonctionnement de la vie familiale. Les facteurs influengant les
stratégies de coping utilisées sont: la nature de la déficience et sa sévérité, la qualité des supports
sociaux (famille, amis et professionnels) qui entourent la famille, le ,,locus of control* des parents,
leurs capacités financieres ainsi que la qualité de leur relation de couple (Jones & Passey, 2004).

Il est donc important de tenir compte des ressources personnelles de ces familles afin de comprendre
comment les parents vont s'adapter aux besoins de leur enfant présentant une déficience
intellectuelle et pouvoir au mieux les accompagner dans leur adaptation & la situation et leur role de

parent.

1.2.2. IMPACT DES TROUBLES AUTISTIQUES SUR LA FAMILLE

Bien que la population de personnes présentant un TED soit en constante augmentation, il y a une
pénurie de recherches sur ’impact de ces troubles sur la famille. Par ailleurs, de nombreuses études
sont réalisées sur les familles possédant un membre présentant un autre type de pathologie
(Guralnick, 2005; Hastings, 2008).

Comme nous l'avons vu précédemment les TED sont des troubles complexes et fréquemment
associés 4 d'autres troubles psychopathologiques pouvant rendre leur vie quotidienne d'autant plus
difficile ainsi que celle de leur famille. De nombreuses études ont mis en avant que peu de
désordres de l'enfance constituent une plus grande menace pour le bien-étre psychosocial des

membres de la famille que I'autisme (Randall & Parker, 1999).
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1.2.2.1. Les prédispositions génétiques

Il a été montré que l'origine de l'autisme est en grande partie génétique et I'on retrouve de fagon
significativement plus importante des troubles de la socialisation et de la communication chez les
parents et la fratrie des personnes présentant un TED.

Bailey et al. (1998), dans une étude effectuée aupres de parents d'enfants atteints d'autisme, trouvent
significativement plus de difficultés neurologiques, cognitives, communicatives et psychiatriques
présentes dans ces familles que dans la population générale.

Ainsi les membres de la famille d'une personne présentant un TED sont face au double challenge de
gérer les demandes de soins pour la personne présentant un TED et, en parallele de cette situation
stressante, gérer leurs propres difficultés ou celles de leurs époux ou enfants (Mailick Seltzer & al.,
2001). L'environnement peut avoir un impact important ayant pour conséquence d'exacerber les

difficultés déja préexistantes chez ces parents.

1.2.2.2. Le chemin de croix du diagnostic

Gray et Holden (1992) décrivent quatre grands probleémes auxquels les parents sont confrontés dont
le premier est le diagnostic.

Parce que l'autisme reste encore un désordre relativement rare, I'obtention du diagnostic peut étre un
long chemin de croix avec de nombreuses évaluations et réorientations. Les parents sont ,durant
cette période, trés stressés et angoissés (Keenan & al., 2010).

Ce sont habituellement les meéres qui accompagnent l'enfant dans ce tourbillon diagnostique. Elles
ont souvent l'impression de ne pas étre écoutées et d'étre considérées comme incompétentes, 4 la
fois par les professionnels mais aussi par leur époux et famille. (Hahaut, Castagna & Vervier, 2002;
Gray, 2003).

Plus le trouble autistique sera léger, plus le diagnostic viendra tardivement et soumettra les parents &
un stress important (the national autisc society, 2006).

Indépendamment des soucis préexistants a la famille &4 propos du développement de leur enfant, la
fagon dont on va leur annoncer le diagnostic aura des effets profonds sur leur ajustements
émotionnels, leurs interactions avec I'enfant et leur future relation avec les professionnels (Scherzer,
2004, Sanders, 2008, Osborne & Reed, 2008). Il est donc primordial de savoir accompagner ces
parents au mieux durant cette période extrémement angoissante (Layne, 2007; Milshtein & al.,

2010).
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1.2.2.3. Gestion des comportements problématiques des enfants

Les comportements des enfants avec autisme sont souvent extrémement difficiles 4 gérer et
impliquent des humeurs difficiles, des intéréts obsessionnels et dans certains cas de l'auto-
agressivité. Cela peut avoir un impact important sur l'organisation de la vie quotidienne de la
famille.

La compréhension et la tolérance des gens pour l'autisme et les troubles du comportement qui
l'accompagnent sont souvent treés basses. Les enfants atteints d'autisme, notamment dans la petite
enfance, ne portent pas de signes physiques de leur pathologie et les gens peuvent confondre leurs
troubles du comportement avec les caprices d'un enfant gaté. Les familles se retrouvent ainsi
socialement isolées et exclues des événements publics (Fox & al., 2002).

A ces difficultés collatérales reliées a l'autisme, s'ajoutent les difficultés liées aux caractéristiques
centrales de l'autisme, c'est-a-dire les troubles de la socialisation et de la communication qui
peuvent énormément parasiter la relation parents-enfant (Tager-Flusberg, 1994; Kasari & Sigman,
1997; Hedenbro, 2007), et étre a l'origine d'un attachement dit désorganis¢ (Naber & al., 2007; van
ljzendoorn & al., 2007) (L'enfant est dans l'incapacité de s'attacher spécifiquement 4 ses soigneurs
principaux).

Moins l'enfant est apte & communiquer plus les parents présenteront un niveau de détresse
émotionnelle élevé (Ello & Donovan, 2005).

Les divers problémes que nous venons d'évoquer peuvent méme déstabiliser les systémes de famille
les plus forts (Lounds & al., 2007). Par exemple, les parents participants a l'étude de Higgins,
Bailey et Pearce (2005), réalisée aupres de 53 familles, reportent un moins bon niveau de vie
maritale et moins de cohésion et d'adaptation familiale que dans la population typique. Une étude
réalisée aupres de 391 familles dont un enfant est atteint d'autisme, met en évidence que le taux de
divorce chez ces parents est significativement plus élevé que lorsque les enfants ont un

développement typique (Hartley &al., 2010).

1.2.2.4. Les contraintes financiéres et I'impact sur la carriere

Les contraintes financieres peuvent aussi devenir conséquentes (Loynes, 2000), d'autant plus que les
thérapies spécifiques a l'autisme telles que ABA peuvent nécessiter une bonne base financiére pour
pouvoir étre mises en place. Le colt d'élever un enfant ayant une déficience peut étre jusqu'a trois
fois plus important que lorsqu'on éléve un enfant sans déficience. (Dobson & Middleton, 1998;
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Curran & al.,2001).

La présence de l'autisme dans l'enfance est associée avec une perte substantielle des revenus
annuels de la famille pouvant aller jusqu'a 14% (Montes & Halterman, 2008a).

Jarbrink, Fombonne et Knapp (2003), dans une étude pilote, vont s'intéresser aux cotts informels de
15 familles britanniques résultant des TED de leurs enfants. Ils vont inclure dans ces cofits, le temps
de soins informels, I'utilisation des services de soin et d'éducation ainsi que la perte de revenu
(carriere et salaire). Ils arrivent & la conclusion que plus de 50% des colits concernant l'enfant
restent 4 la charge des parents, contrairement 4 I'estimation de 2,5 % qu'ils avaient faite dans une
étude ultérieure (Jarbrink & Knapp, 2001). De plus les colts d'éducation étant plus importants que
ceux reliés a la santé, ce sont les enfants présentant des TED les plus aptes qui coutent le plus cher

aux parents.

Les soins nécessaires 4 l'enfant ayant un TED peuvent aussi affecter gravement les perspectives
d'emploi et de carriere des parents. Dans une étude de Montes et Haltermann (2008b), réalisée
aupres de 82 enfants présentant un autisme, 39% des parents reportent que les problemes de soin de
leur enfant ont grandement affectés leur décision concernant leur emploi alors que cela n'affecte que

9% des parents ayant un enfant typique.

Enfin, les meres, fréquemment soigneur principal de I'enfant, reportent plus de difficultés dans la vie
quotidienne que les peres. Ce sont elles qui font la plupart du temps le sacrifice de leur carricre et
loisirs afin d'accompagner quotidiennement leur enfant (Hahaut, Castagna & Vervier, 2002; Baker

& Drapela, 2010).

1.2.2.5. Trois voies d'analyse de I'impact de 1'autisme sur la famille

Mailick Seltzer et al. (2001) explorent les trois voies d'analyse de 1'impact de I'autisme sur la famille

que 1'on retrouve dans la littérature.

Comparaison avec d'autres populations

La premiére est la comparaison de parents d'enfant ayant une TED avec les parents dont les enfants

souffrent d'autres types de désordres développementaux. De fagon générale, les études effectudes
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mettent en évidence que les parents d'enfants ayant un TED présentent plus de stress, dépression,
anxiété et autres résultats négatifs de santé mentale que les parents dont les enfants sont atteints

d'autres troubles tels que le syndrome de Down ou la déficience intellectuelle.

Une implication parentale a long terme

La deuxieme voie (Mailick Seltzer & al., 2001) analyse les conséquences tout au long de la vie,
pour la famille en tant d'unité, d'avoir un membre ayant un TED. Les recherches indiquent qu'il y a
des périodes d'intensification et des périodes de réduction des symptomes de l'autisme lorsque
I'enfant grandit. Bristol et Schopler (1984), notent que les parents d'enfants atteints d'autisme
doivent s'adapter 4 une multitude de challenges spécifiques (troubles du sommeil, de 1'alimentation,
inconscience du danger) durant la petite enfance incluant une fatigue chronique qui résulte de la
nécessité d'avoir une vigilance et une supervision constante aupres de I'enfant. Les parents, dont les
enfants présentent un autisme, dorment aussi moins longtemps et de moins bien que la population
générale (Meltzer, 2008). Vers le milieu de 1'enfance les symptomes deviendront moins séveres et

réaugmenteront avec l'arrivé de la puberté.

Les ressources personnelles et extérieures

Enfin la troisieme voie d'analyse est le support social et les stratégies de coping qui améliorent ou
détériorent la magnitude et l'impact du stress sur ces familles que nous aborderons plus tard en
détail (Mailick Seltzer & al., 2001).

Une étude récente de Cassidy et al. (2008) réalisée aupres de 104 parents, dont les enfants agés de
moins de 5 ans présentent des TED, met en avant les impacts de l'autisme que les parents estiment
ressentir sur leur vie de famille. 39% reportent un stress, des contraintes et un manque de sommeil
permanent, 31% des limitations sociales dans la famille et dans la communauté, 20% s'inquictent
beaucoup pour le futur, et 18% estiment traiter différemment leurs autres enfants et passer moins de
temps avec eux. Ce qui indique un manque de soutient social important ainsi qu'un manque de
temps de répit.

De plus, il n'y a pas de traitements pour l'autisme et les interventions thérapeutiques actuelles,
quand elles sont disponibles, nécessitent un investissement énorme en temps, énergie et patience de
la part des parents et autres membres de la famille. Les interventions proposées sont rarement
entierement adaptées aux besoins de I'enfant et de sa famille (Myers, 2007) et la mise en place des
interventions ainsi que les relations parents-professionnels ne sont pas toujours évidentes (Hutton &
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Caron, 2005).

1.2.2.6. La fierté et le bonheur d'étre parent

Il est cependant important que noter que malgré les difficultés que nous venons d'aborder, les
parents dont les enfants ont un TED décrivent aussi des bénéfices 4 vivre avec une personne atteint
d'autisme. Ils disent ressentir un plaisir dans l'accomplissement personnel, avoir trouvé une
meilleure signification & leur propre vie et ressentir une plus grande empathie pour les autres
(Marcus, Kunce & Schopler, 2005).

Une étude de Krauss, Seltzer et Jacobson (2005) réalisée aupres de 136 meres dont les enfants sont
déja adultes, montre que malgré les difficultés rencontrées dans la vie quotidienne, les meres
trouvent positif pour la famille que leur enfant adulte avec TED continue & vivre avec eux plutdt

qu'en résidence.

Résumé

La présence d’un enfant présentant un TED dans une famille demande des ajustements constants et
un déploiement d’énergie et de temps, une perte de revenues beaucoup plus important que dans le
cadre des enfants typiques. Les parents devront faire le deuil de leur enfant parfait afin de s’adapter
a ses capacités et ’accompagner tout au long de sa vie. Des supports sociaux formels et informels
de qualité semblent primordiaux pour permettre 4 ces familles de conserver un bon équilibre de vie.
Les familles reportent cependant des aspects positifs liés a leur expérience de parents d’enfants

atteints d’autisme tels qu’une plus grande ouverture d’esprit et tolérance.

1.3. LA QUALITE DE VIE DE LA FAMILLE

La qualité¢ de vie (QDV) est un concept en plein développement que l'on retrouve présent dans
différents domaines de la société tels que les médias, la politique et la médecine mais aussi dans
plusieurs disciplines scientifiques dont I'économie, la philosophie et la psychologie. Elle se définit
par un ensemble de mesures des conditions sociales, économiques et environnementales de
l'existence.

Ce concept a vu le jour au début des années 60 et va avoir trois voies de développement paralleles
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qui aboutiront a un concept unifi¢ de qualité de vie individuelle (Corten; 1998).

Le premier concept qui vit le jour fut nommé la ,,qualité¢ de vie environnementale® et se basait sur
des données objectivables tels que les indicateurs sociaux. Il émergera dans le domaine de la

politique et de 1'économie afin d'évaluer 1'état de santé socio-économique d'une ville, d'un pays.

Le deuxiéme concept élaboré fut ,la qualité de vie reliée 4 la santé”. Il sera développé dans le
champ de la médecine et évoluera en méme temps que la notion de santé. Ce concept tiendra au
début seulement compte de critéres objectivables tels que les capacités physiques de la personne et
intégrera petit 4 petit des notions plus subjectives telles que, par exemple, la notion de souffrance.

Cependant de nombreux aspects subjectifs de la vie ne sont, a ce stade, pas encore pris en compte.

C'est dans le champ de la psychologie, a partir des années 80 que naitra la notion de ,,qualité de vie

subjective®, et plus tard le concept de « qualité de vie individuelle ».

Nous allons donc aborder dans ce chapitre ce qui définit le concept de qualité de vie de l'individu
mais aussi de la famille, leurs domaines et indicateurs et enfin les données actuelles sur la qualité de

vie des parents dont les enfants présentent uns déficience intellectuelle.

1.3.1. DEFINITION GENERALE DE LA QUALITE DE VIE

La qualité de vie est un terme qui est utilis€¢ depuis plusieurs décennies mais qui n'est devenu un

véritable concept que dans les 20 dernicres années.

C'est une notion trés complexe englobant beaucoup de facteurs hétéroclites, d'ou la difficulté
actuelle de lui donner une définition satisfaisante permettant d'élaborer une échelle de cotation

valide.

On retrouve en effet dans la littérature plus de 100 définitions et modeles différents et de part sa

jeunesse, ce concept est encore peu vérifiable (Schalock, & Verdugo, 2002).

Certains spécialistes de la qualité de vie tels que Schalock ou Cummins préférent omettre pour
l'instant la question de la définition qu'ils jugent encore beaucoup trop épineuse et concentrent leurs

recherches sur les éléments constituant la qualité de vie. (Schalock, 2003; Cummins, 1997)
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L'organisation mondiale de la santé, en 1998, s'est investie dans la construction d'un questionnaire
d'évaluation de la qualité de vie qu’ils ont nommé le WHOQOL (The World Health Organization
Quality of Life).

Apres avoir longuement étudié les différents aspects de la qualité de vie, ils sont tombés d'accord
pour la définir en ces termes: « La qualité de vie est la perception qu'a un individu de sa place dans
l'existence, dans le contexte de la culture et du systeme de valeurs dans lesquels il vit et en relation
avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C'est un concept tres largement
influencé de maniére complexe par la santé physique du sujet, son état psychologique, son niveau
d'indépendance, ses relations sociales, ainsi que sa relation aux éléments essentiels de son

environnement. » (The WHOQOLGroup, 1995; 1998)

Nous retiendrons cette définition dans le cadre de notre recherche.

1.3.2. LE CONCEPT DE QUALITE DE VIE INDIVIDUELLE ET
FAMILIALE

1.3.2.1. Objectif et utilisation

Comme nous I'avons vu précédemment, le concept de qualité de vie de l'individu est encore trés
jeune et en plein développement. Dans le domaine de la déficience intellectuelle, la notion de
qualité de vie a commencé 4 prendre sens 4 partir des années 80, au moment ou le regard que 1'on
portait sur les personnes présentant un handicap a commencé & changer (Schalock & al., 2002;

Verdugo & al., 2005, Tassé & Morin, 2003; Schalock, 2000).

D'un paradigme traditionnel a un paradigme progressiste

Cette modification de considération du handicap et de la place des personnes présentant une
déficience intellectuelle a entrainé un changement de paradigme dans les modes de prises en charge.
En effet, jusque récemment, la société et les professionnels considéraient que la personne présentant
une déficience ainsi que sa famille devaient s'ajuster aux environnements variés qui les entouraient,
en portant un regard neutre et non émotionnel sur leur adaptation au handicap, ainsi qu'en

développant leurs compétences afin de s'intégrer au mieux a leur milieu de vie.
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De nos jours, on estime que c'est l'interaction entre une personne et l'environnement naturel,
physique, culturel et social dans lequel elle vit qui fait de sa déficience un handicap. La personne
porteuse de handicap devient donc le centre d'un systetme et I'objectif sera d'aménager
I'environnement présent autour d'elle afin de rendre cette personne le plus autonome possible et
active dans les prises de décision concernant sa vie (Turnbull & Turnbull, 2000).

Il est alors primordial d’évaluer sa qualit¢ de vie afin de mesurer la pertinence des modes
d'intervention. Une place plus importante et plus active est aussi donnée dans la prise de décision et

I'élaboration des modes d'interventions a leurs familles.

Evolution du réle de la famille

Ce changement de paradigme eut aussi pour conséquence la prise de conscience que les enfants et
adultes présentant une déficience intellectuelle sont plus aptes a s'épanouir et seront mieux soutenus
dans un environnement familial que dans l'environnement institutionnel préconisé pendant des
décennies (Blue-Banning & al., 2004). Ainsi de nombreux établissements de prise en charge
ferment et les personnes présentant un handicap mental sévere se retrouvent a nouveau a la charge
de leur famille (Isaacs & al., 2007). Associée & l'allongement de l'espérance de vie, la famille

devient alors un support a trés long terme pour ces personnes.

Cependant toutes les familles n'ont pas les mémes aptitudes a gérer la présence d'un membre porteur
de déficience intellectuelle au quotidien. Il est donc important, en tant que professionnel, de rendre
disponible un support aux familles de facon a ce qu'elles puissent ensuite s'aider elles-mémes; de
s'assurer que les familles aient un nombre d'options valides qui leur permettent de choisir le type de
support le plus approprié¢ a leurs besoins; et enfin de s'assurer que les familles ont le pouvoir de
faire les choix qui sont les plus appropriés pour eux et pour leurs enfants présentant un handicap.

(Brown & Brown, 2004 dans Turnbull & al., 2004)

Développer des outils psychométriques efficaces afin de mesurer la qualité de vie de l'individu
présentant une déficience intellectuelle ainsi que celle de sa famille devient donc un challenge
important dont l'utilisation pratique permettrait de mieux préciser les besoins généraux et

individuels des familles et les seconder au mieux dans leur vie quotidienne.

Dans les années 80 et 90, les chercheurs se sont beaucoup intéressés & la notion de stress comme

base de mesure de l'efficacité des politiques d'intervention, de l'impact du handicap sur le
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fonctionnement familial (Isaacs & al., 2007).

Ce n'est qu'avec le début du 21lieme siecle qu'il est apparu évident que développer la notion plus
complexe mais plus compléte de qualité de vie familiale nous permettrait de donner un cadre
théorique, conceptuel et multidimensionnel utile afin de préciser les services a mettre en place et
ainsi répondre au mieux aux besoins de ces familles (Poston & al., 2003, Schippers & Van

Boheemen, 2009, Isaacs & al., 2007; Smith-Bird & Turnbull, 2005).

Kober et Eggleton (2009) mettent en avant, & partir de I'étude qu'ils ont réalisée sur la qualité de vie
familiale de 69 familles dont 51 ont un membre présentant une déficience intellectuelle,
I’importance de développer la notion de qualité de vie de la personne présentant un retard mental
ainsi que celle de sa famille en terme de mesure de l'efficacité des services mis a disposition. Ils
montrent en effet que les familles dont un membre présente une déficience intellectuelle ont une
moins bonne qualité de vie et qu'il est important d'améliorer nos modes d'interventions aupres de

ces familles.

Utilisation actuelle du concept de qualité de vie

Actuellement, la notion de qualité de vie est utilisée en tant que :

1. Notion de sensibilisation qui nous donne un sens de référence et de guidance de la
perspective de I’individu, se centrant sur la personne et sur son environnement.

2. Théme unifié qui fournit un langage commun et un cadre systématique pour appliquer les
principes et concepts de qualité de vie.

3. Construct social qui est utilis¢ comme un principe de dépassement pour augmenter le
bien-étre de I’individu et pour collaborer pour les changements au niveau communautaire et

social. ( Schalock, 2002, 2004; Turnbull, Brown & Turnbull, 2004 )

Cependant Verdugo et collaborateurs (2005) font état d'une évolution dans I'utilisation du concept
de qualité de vie dans le cadre de la déficience intellectuelle et montrent que ce concept est de plus
en plus utilisé en tant que cadre conceptuel pour 1'évaluation de résultats de qualité, construc social
qui guide les stratégies visant a augmenter la qualité et enfin en tant que critére visant a évaluer la

qualité de telles stratégies.
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1.3.2.2. Les principes de base du concept de qualité de vie

Depuis un peu plus de 10 ans le champ de la recherche concernant la qualité de vie de l'individu
porteur de handicap ainsi que celle de sa famille s'est beaucoup développé. Ces années de
recherches intensives ont permis de préciser certaines régles de base dans le concept de qualité de
vie. Il est cependant important de ne pas oublier que définir et conceptualiser la qualité de vie a été
et est encore un procédé complexe qui présente de nombreux problémes techniques et

philosophiques.

Le travail en partenariat de nombreux chercheurs tels que Cummings, Schalock, Brown, Turnbull,

Goode a permis d'aboutir & 5 propriétés essentielles de la qualité de vie.

Des facteurs objectifs et subjectifs

La qualité de vie est constituée a la fois de facteurs objectifs (c'est-a-dire quantifiables et basés sur
des indicateurs sociaux, l'environnement, les conditions externes) et de facteurs subjectifs
(qualitatifs, basés sur des données personnelles telles que le bien-étre psychologique et la
satisfaction personnelle). Cependant la nature et la complexité du lien qui unit ces indicateurs n'est
pas encore clairement définit (Edgerton & Goode, 1997). La notion d'indicateurs subjectifs reste
encore difficile 4 mesurer (Hatton, 1998; Edgerton, 1996). De plus, suivant les mode¢les, la
dimension objective ou la dimension subjective manquent dans les résultats centraux de nombreuses

études (Schalock, 2002).

Les facteurs universels et les facteurs culturels

Il est important de tenir compte que la qualité de vie posseéde des facteurs universels dit ,,etic* ainsi

que des facteurs culturels dit ,,emic* (c'est & dire propres 4 une culture).

Une étude interculturelle réalisée par Schalock et al. (2005) sur la qualité de vie de personnes
présentant une déficience intellectuelle entre cinq groupes géographiques (Espagne, Amérique
centrale et du sud, Canada, Chine et USA), valide ces caractéristiques du concept de qualité de vie.
Jenaro et al. (2005) va aussi effectuer une étude interculturelle. Il a évalué la qualité de vie de 781
personnes ayant un retard mental avec le ,,Cross Cultural survey of quality of life* entre quatre pays

(France, Belgique, Italie et Pologne) et va valider qu'il y a des profils similaires de réponses,
36



d'importance et d'utilisation du questionnaire a travers les individus et les groupes géographiques
(aspect universel), cependant les scores obtenus sont significativement différents en fonction du

groupe géographique (aspect culturel).

Le pluralisme méthodologique

La troisieme propriété est le pluralisme méthodologique. Schalock (2004) suggere de tenir compte
du fait que les personnes vivent dans un certain nombre de systémes qui vont influencer le
développement de leurs valeurs, croyances et attitudes. Il va donc partir de 3 niveaux de systéme

afin de mesurer les domaines de la qualité de vie ainsi que leurs indicateurs.

Le micro systéme représente le cadre social immédiat de la personne qui affecte directement sa vie
tel que la famille, la maison, les pairs. Le méso systeme comprend le voisinage, la communauté, les
agences de service et d'organisation qui affectent directement le fonctionnement du micro systeme.
Et enfin le macro systeme représente le modele universel de culture, tendance sociopolitique, le
systeme €économique et les facteurs sociologiques qui affectent directement les valeurs, positions et

la signification de mots et de concepts.

Ce pluralisme méthodologique est la stratégie actuelle la plus acceptée dans le champs de la qualité

de vie (Verdugo & al., 2005; Cummins, 2005).

L'évolution dans le temps de l'importance des domaines de qualité de vie

La quatrieme propriété est l'inconstance de 1'importance des domaines de qualité de vie. En effet, la
qualité de vie d'une personne évolue tout au long de sa vie en méme temps que 1'évolution de son
mode de valeurs et de ses priorités du moment. Tous les domaines de qualité de vie ne seront donc
pas investis de la méme manicre ni avec la méme intensité par la méme personne 4 tous les stades

de sa vie. ( Dijkers, 2003).

La nature multidimensionnelle de la qualité de vie

Enfin la qualité de vie est multidimensionnelle et est influencée par plusieurs facteurs. Nous allons
dans le paragraphe qui suit évoquer ses domaines dans le cadre de 1'individu et dans le cadre de la

famille.
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1.3.2.3. Les domaines de qualité de vie de I'individu

Schalock et ses collaborateurs (2000, 2002, 2004), a partir de I'analyse de 16 études portant sur la
qualité¢ de vie et ses indicateurs, ont recensé 8 domaines centraux constituant les éléments de la
qualité de vie de l'individu et il en a définit les indicateurs.

I1 est important de préciser que, bien que définit & partir du champ de la déficience intellectuelle, les
chercheurs ont voulu établir un concept de qualité de vie applicable pour toute personne avec ou
sans déficience intellectuelle.

Actuellement ces domaines de vie sont la référence de base dans le domaine de recherche de la

qualité de vie individuelle:

Tableau 1 : Les domaines de la qualité de vie de l'individu ainsi que leurs indicateurs

Les domaines de qualité de vie Les indicateurs et descripteurs des domaines

Bien-étre émotionnel - Contentement (satisfaction, humeur, plaisir)
- Concept de soi (identité, estime de soi)
- Stress (prédicteurs, controle)

Relations interpersonnelles - Interactions (reseau social, contacts sociaux)
- relations (famille, amis, pair)
- Supports (émotionnel, physique, financier, feedback)

Bien-étre matériel - Statut financier (benefices, revenu)
- Empiloi (statut et environnement professionnel)
- Hausing (type de résidence, propriété)

Développement personnel - Education (accomplissement, statut)
- Compétence personnelle (cognitive, sociale, pratique)
- Performance (succes, accomplissement, productivité)

Bien-étre physique - Santé (fonctionnement, symptomes, fitness, nutrition)
- Activités de la vie quotidienne (mobilité, prendre soin de soi)
- Loisirs (récréations, activités)

Auto-détermination - Autonomie/controle personnel (independance)
- Buts et valeurs personnelles (désirs, espérance)
- Choix (opportunités, options, préférences)

Inclusion sociale - Integration et participation dans la communauté
- réle communautaire (contribution, volontariat)
- Support social (reseaux et senices de support)
Droits - Humain (respect, dignité, égalité)

- Legaux (citoyenneté, acces, jugement)
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1.3.2.4. Définitions et domaines de la qualité de vie de la famille

Si le concept de la qualité de vie de l'individu est encore tres récent, celui de la qualité de vie de la
famille commence a peine a émerger.

Peu d'é¢tudes ont, jusqu'a ce jour, été réalisées. Cependant deux grands centres de recherche, le
Beach center et le ,,International Family Quality of Life Project® travaillent en partenariat depuis
prés de 10 ans sur le concept et ont développé deux outils psychométriques qui, bien que encore trés

jeunes, montrent tous deux une bonne validité psychométrique.

Définition du concept de la famille

Afin de définir le concept de qualité de vie de la famille, il faut d'abord savoir ce que 1'on définit par
,famille* ainsi que leur rdle dans la société.

Le Beach Center, par le biais de ses recherches, définit la famille dans ces termes: ,, Une famille
comprend les personnes qui se considérent comme membres de cette famille, qu'elles soient liées ou
non par le sang ou le mariage et qui se soutiennent et qui s'entraident régulierement.* (Poston & al.,
2003). Elle forme une structure qui est de prime importance pour le fonctionnement et la stabilité de
toutes les sociétés humaines. En effet, les familles qui fonctionnent bien, soutiennent les sociétés et
les familles avec une bonne qualité de vie, sont considérées comme des ressources sociales. (Isaacs

& al., 2007)

Les définitions de la qualité de vie de la famille et ses domaines

La qualité de vie de la famille, quant & elle, se définirait par la capacité de cette famille 4 répondre
aux besoins de ses membres, leur donner l'occasion d'étre ensemble et 4 leur permettre de faire ce
qu'ils trouvent important (Poston & al., 2003; Park & al., 2003).

Le Beach Center, a partir de multiples interviews réalisées aupres de familles et & partir des
traitements des données qu'ils avaient ainsi répertoriées, a développé un modele de qualité de vie de
la famille comprenant 5 domaines (Turnbull, 2008). Le ,,International Family Quality of Life

Project aboutera quant a lui a 9 domaines (Isaacs & al., 2007; Brown & al., 2003).
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Tableau 2 : Les domaines de qualité de vie de la famille

Le Beach Center (Turnbull, 2008) Le International Family Quality of Life Project (Isaacs & al., 2007)
Le soutien li¢ au handicap La santé de la famille

Le bien-étre physique et matériel Le bien-étre financier

Le bien-étre émotionnel Les relations familiales

Les intéractions familiales Le support d'autres personnes

Le role des parents Le support des services spécialisés

L'influence des valeurs

Carrieres et préparation 4 la carriere
Loisirs et récréations

Activités communautaires

Ces deux centres de recherche, bien que travaillant en partenariat sur certaines phases de
I'élaboration du concept de qualité¢ de vie de la famille, ont parallelement élaboré des outils
psychométriques. Ces outils ont pour bases les 5 propriétés de qualité de vie que nous avons vu
plus haut. Ils sont la référence actuelle en termes de mesure psychométrique de la qualité de vie de

la famille, nous allons donc brieévement les présenter.

1.3.2.5. Deux questionnaires de qualité de vie de la famille

Le Family Quality Of Life Scale

Apres avoir définit les domaines de qualité de vie de la famille, les chercheurs du Beach Center ont
¢laboré une échelle d'évaluation de la qualité de vie familiale. Cette échelle s'appelle la Beach
Center Family Quality Of Life Scale (FQOL Scale) (Poston & al., 2003; Park & al., 2003; Summers
& al., 2005).

La FQOL Scale a été élaborée afin d'effectuer des recherches et évaluer, par exemple, l'impact et
l'efficacité des modes d'intervention, la pertinence des services proposés et des politiques d'action
en rigueur.

Le questionnaire est composé de 25 items qui ont pour but d'évaluer les 5 domaines de qualité¢ de
vie de la famille vus précédemment. Pour chaque item, la personne doit répondre sur une échelle de
Linckert en 5 points: de 1: trés insatisfait & 5: trés satisfait.

Une étude effectuée en 2006 (Hoffman & al., 2006) a vérifi¢ avec succes la reliabilité et la validité
du questionnaire. Les premicres vérifications sont prometteuses et les premicres utilisations en tant
que mesures de l'efficacité des interventions précoces par exemple ont prouvé leur utilité (Wang &
al., 2006). Sa validation dans le cadre d'une étude interculturelle a déja été démontrée (Verdugo &

al., 2005) ainsi que dans le cadre de la population typique (Zuna & al., 2009).
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Le Family Quality of Life Survey

Le projet international de qualité¢ de vie de la famille (PIQdVF) a été initi¢ en 1997 par des
chercheurs en Australie, Canada et Israel.

Leur objectif est de donner aux familles une voix pour se faire entendre.

Ils ont pour cela développé 3 buts:

1. développer une conceptualisation de la qualité de vie de la famille

2. développer des outils et méthodes pour collecter de fagon systématique les données basées sur la
conceptualisation afin de produire une information systématique et universelle 4 propos de la vie
familiale.

3. travailler & partir de I'application de ce savoir acquis dans le but d'améliorer la vie des familles

dont un membre présente une déficience mentale. (Isaacs & al., 2007)

En 2000, ces chercheurs vont élaborer une premiere version du FqoLS, le FqoLS-2000 qui leur
permettra de mieux préciser leurs domaines centraux de qualité de vie. Ils vont ensuite remodeler
leur questionnaire et en 2006 publier une nouvelle version, le FqoLS-2006 (Brown & al., 2006a).
Le FqoLS-2006 présente trois parties différentes:

- Premiére partie intitulée ,,A propos de votre famille*: le membre de la famille qui répond au
questionnaire doit y introduire les membres de sa famille.

- les 9 prochaines parties concernent les domaines spécifiques de la vie de famille. Chacune de ces
9 parties a 2 sections.

La section A contient des questions qualitatives et quantitatives concernant des informations
générales et pose le contexte de la vie familiale.

La section B est composée de 6 questions, chacune représentant une des 6 caractéristiques
spécifiques que I'on retrouve dans chacun des domaines de vie de la famille c'est 4 dire:

- Opportunité (options possibles pour la famille telle qu'une opportunité pour sécuriser les revenues
de la famille ou prendre part a des loisirs)

- Initiatives (le degré auquel la famille, par elle-méme ou avec quelques supports, prend avantage
des opportunités a disposition)

- Accomplissement (le degré auquel la famille est capable d'obtenir ou accomplir les choses qu'elle
veut ou dont elle a besoin)

- Stabilité (le degré auquel les circonstances avec lesquelles un domaine de vie peux s'améliorer, se
détériorer ou rester le méme)

- Satisfaction (la perception globale des membres de la famille & propos d'aspects importants de la
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vie familiale)

- Importance (la valeur ou la pertinence qu'une famille en particulier met dans un domaine de vie
spécifique).

- Enfin la derni¢re petite partie demande de faire état des impressions générales que la personne a

sur la qualité de vie de sa famille.

Les résultats d'analyse sont prometteurs et montrent que le FqoLS-2006 est un instrument pertinent
pour mesurer la qualité de vie de la famille et peut étre utile dans le cadre de I’évaluation des prises
en charge (Werner et al., 2009). Mais les chercheurs soulignent que le FqoLS-2006 est encore tres
jeune et que ses propriétés psychométriques doivent encore étre examinées (Petrowski & al., 2008).

Actuellement 18 pays prennent part au projet: 1'Australie, 1'Autriche, La Bosnie, la Belgique, le
Canada, 1'Inde, I'lIran, Irlande, Israel, 1'ltalie, le Japon, la Malaisie, le Mexique, la Hollande, la
Pologne, la Slovenie, Taiwan et les états Unis.

Des versions sont entrain d'étre mise au point en francgais, allemand et espagnol.

1.2.3. QU{&LITE DE VIE DES PARENTS DE PERSONNES
PRESENTANT UNE DEFICIENCE INTELLECTUELLE:
DONNEES ACTUELLES

1.2.3.1. Etat des lieux: cadre théorique versus application pratique

Le concept de qualité de vie de la famille étant &4 peine émergeant, nous retrouvons encore peu de
recherches ayant pour cadre théorique et conceptuel les bases que nous avons €noncé ci-dessus.
Turnbull, Summers et Kysar (2007) vont une revue de littérature afin d'explorer les
conceptualisations et mesures contemporaines concernant la recherche sur la famille ayant un
membre présentant une déficience intellectuelle et déterminer I'ampleur avec laquelle la recherche
sur la famille se centre sur les caractéristiques internes de la famille versus le support de la famille.

En effectuant leurs recherches sur Psyinfo, Pubmed, Googlescholar, limitées entre 1999 et 2007, a
partir des mots clés “Famille”, “qualité de vie de la famille” “déficience intellectuelle” et leurs
dérivés, ils ont obtenu 28 articles dont seulement 8 possedent « qualité de vie “ dans le titre et dont

3 seulement utilisent des outils psychométriques élaborés 4 partir de la base théorique et

conceptuelle de qualité¢ de vie de la famille. Cela montre que la qualité de vie de la famille est
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encore tres peu documentée.

De par sa jeunesse et son instabilité encore palpable, il est encore difficile d’avoir une application
pratique de ce concept. Brown et Brown (2005) suggerent que beaucoup des idées communément
associées avec la qualité de vie de la famille sont mal comprises dans la pratique et meénent a des
approches faussées qui empéchent son application pratique.

Zuna, Turnbull et Summers (2009) identifient différentes propositions pour créer un cadre théorique
permettant l'implantation du concept de qualité de vie de la famille dans le cadre pratique. Ils y
définissent la “vignette famille” a partir des caractéristiques rencontrées par les praticiens des
familles qu'ils recoivent, les “concepts systématiques” (les systemes, les politiques et les
programmes) qui ont un impact sur la qualité de vie de la famille, les “concepts de performance”
(services, supports, pratiques) développés et offerts pour la personne présentant une déficience
intellectuelle ainsi que pour sa famille, le “concept des membres de la famille” (démographie
individuelle, caractéristiques individuelles, les croyances), et enfin le “concept d'unité¢ familiale”
(les caractéristiques du niveau familial, la dynamique familiale). Ils concluent en rappelant que
relier la théorie a la pratique a un effet positif réciproque et que travailler la qualité¢ de vie de la

famille permet de perfectionner la pratique.

1.2.3.2. Evaluation de l'efficacité des interventions mises en place

Comme nous l'avons vu précédemment, un des aspects importants du travail avec le concept de

qualité de vie de la famille est d'évaluer la qualité et I'impact des modes de prise en charge.

Brown et al. (2003), dans une premicre utilisation du questionnaire de qualité de vie de la famille
FqoLS-2000, sur un échantillon de 34 familles dont un des enfant présente une déficience
intellectuelle, montrent que c'est souvent le manque de support pour les besoins spécifiques de la
famille qui perturbe la qualité de vie générale de la famille. Les parents estiment aussi que, méme si
des services sont disponibles pour l'enfant, ils ne sont pas toujours appropriés ou ne vont pas
toujours répondre aux besoins de la famille. Le manque de temps, les finances et les informations
¢taient significativement dominants dans les indicateurs de qualité de vie. Enfin, le résultat le plus
marquant est le manque de support pratique que la famille recoit de la part des amis, voisins et
familles qui semblent plus disposés a étre un soutien émotionnel.

Smith-Bird et Turnbull (2005) analysent 4 études utilisant le FqoL Survey afin d'évaluer les effets
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positifs sur les familles des interventions de support de comportement positif. Ils concluent
qu’utiliser des questionnaires de qualit¢ de vie de la famille est un excellent chemin pour
développer et donner un support valable a la personne présentant des troubles autant que pour sa
famille et permet de mettre en place des programmes d'intervention ayant un impact positif pour

tout le monde.

Evaluer la qualité de vie de la famille avant et aprés un nouveau mode d'intervention permet aussi
d'en mesurer l'impact. Werner, et al. (2009) ont posé 8 questions a 16 familles concernant leur
qualité de vie avant et apres le placement de leurs enfants adultes en institution. Ils ont ainsi mis en
évidence une interaction entre la qualité¢ de vie du membre de la famille ayant une déficience
intellectuelle et la qualité¢ de vie du reste de la famille, que ce soit avant ou apres le placement.
Généralement, la qualité de vie de la famille semble étre meilleure avec le placement résidentiel.
Avant le placement, les familles reportaient souvent un épuisement physique et émotionnel, alors
qu’apres le placement, le soulagement, la joie et l'espoir dominent, mais les sentiments de
désolation et culpabilité restent constants. Les chercheurs concluent en appuyant le fait qu'il faut
donner des supports permettant aux relations familiales de devenir des sources de supports et de

forces et empécher 1'épuisement des membres de la famille en leur organisant des temps de répit.

Le partenariat parent-professionnel ainsi que l'adéquation des services proposés semblent étre des
facteurs importants pour la qualité de vie de la famille. Une étude portant sur 240 familles, dont les
enfants 4gés de 0 a 5 ans étaient pris en charge dans un service de petite enfance aux USA, met en
¢vidence les relations existantes entre la pertinence des services offerts, le partenariat parents-
professionnels et la qualité de vie des parents (mesurée a partir de la FqoL Scale) (Summers & al.,
2007). Ils reportent qu'en général les parents estiment qu'ils recoivent assez de services reliés a
l'enfant mais pas assez de services centrés sur la famille. Concernant le partenariat parents-
professionnels, ils se montrent satisfaits avec la gentillesse des professionnels mais moins avec
l'aide concrete apportée pour gagner en compétence et en informations a propos des besoins de leurs
enfants. Un aspect encourageant est que, 64% des familles de cette étude, estime leur qualité de vie
satisfaisante. Enfin lorsqu'ils observent les liens entre la pertinence des services, le partenariat et la
qualité de vie, ils constatent que la pertinence des services est un prédicteur significatif de la qualité
de vie mais aussi du partenariat. Ainsi mesurer la qualité de vie peut étre une variable dépendante
fiable dans la recherche et pour I'évaluation des interventions.

Soresi, Nota et Ferrari (2007) confirment ces données en évaluant la qualité de vie de 70 parents. Ils

constatent que les interventions personnalisées et spécifiques ayant pour but de former les parents,
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augmentent leur qualité¢ de vie ainsi que leur connaissances des principes €ducatifs adaptés aux

besoins de leurs enfants.

1.2.3.3. Implication des parents

L'implication des parents dans la prise de décision concernant 1'éducation et la prise en charge de
leur enfant peut aussi étre un facteur influencant positivement ou négativement leur qualité¢ de vie
en fonction du degré de stress qu’impliquent leurs combats. Ils sont particulierement associés aux
questions d'enseignement de qualité pour l'enfant ainsi qu'a la qualité de partenariat parent-
professionnel. Ce sont les conclusions du travail de Wang et ses collaborateurs (2004) & partir de

différents groupes de réflexions constitués par 96 parents.

Une étude de Schippers et Van Boheemen (2009), dans 'accompagnement de 9 jeunes adultes
présentant une déficience intellectuelle dans leur installation au cours d'un an dans leur propre
appartement, montre, en utilisant le FqoLScale, que bien que renforcant le role pro-actif des
membres de la famille et de la personnes présentant une déficience intellectuelles, les professionnels
devraient mieux soutenir la personne présentant une déficience intellectuelle mais aussi son réseau

social et donc par ce biais sa famille.

1.2.3.4. Comparaison de la qualité de vie des méres versus des péres

Quelques recherches ont été effectuées dans la comparaison du niveau de qualité de vie ressenti par
les meres versus celui ressenti par les peres. Ainsi Wang et ses collaborateurs (2004), dans une
¢tude réalisée aupres de 130 peres et 240 meres, mettent en évidence que la sévérité de la déficience
est un prédicteur significatif de la qualité de vie des deux parents et que les revenus de la famille ont
un impact sur la qualité de vie de la meére mais pas sur celle du pere. Ils (Wang & al., 2006) vont par
la suite faire compléter la FqoL Scale par les parents de 107 enfants. Les résultats montrent qu'il n'y
pas de différences significatives entre les peres et meres d'une méme famille dans leurs perceptions
de la qualité¢ de vie générale. Ces résultats seront confirmés par 1'étude de Summers et ses

collaborateurs (2007) présentée précédemment.
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1.2.3.5. Les études interculturelles

Les rares ¢tudes faites dans le champ de la qualité de vie de la famille, se limitent souvent aux pays
industrialisés. On ne retrouve actuellement pas de recherches interculturelles concernant la qualité
de vie de la famille, si ce n'est

dans le cadre de 1'élaboration et validité de questionnaires.

Aznar et Castanon (2005) ont mené une étude dans 12 pays d'Amérique latine (ou les niveaux de
pauvreté et de chomage sont importants) aupres de 240 parents d'enfants présentant une déficience
intellectuelle. 11 ressort de leur travail qu'en Amérique latine, la famille attribue une trés grande
importance aux relations interpersonnelles et au bien-étre émotionnel. Ils montrent aussi que la
qualité de vie est un concept qui a un sens et une structure qui varie considérablement d'une culture
4 une autre.

Chou, Lin, Chang et Schalock (2007) étudient la qualité de vie de 792 familles de personnes
présentant une déficience intellectuelle 4 Taiwan. Ils ont pour cela utilisé le Whoqol-Bref (The
World Health Organization, 2004). Ils rappellent que I'impact d'avoir un enfant différent 4 Taiwan
est exacerbé par le contexte culturel. Ainsi ils trouvent que la qualité¢ de vie est significativement
plus base que dans la population typique taiwanaise dans les quatre domaines du Whoqol-Bref (les
relations physiques, psychologiques et sociales ainsi que l'environnement). Ils retrouvent les mémes
prédicteurs que ceux de 1'étude de Wang (2004), c'est & dire, le degré de sévérité de la déficience et
les revenus familiaux. A cela s'ajoute le niveau de santé de la personne prenant soin du membre

ayant le trouble.

Pour finir sur une note positive, Jokinen et Brown (2005) se sont intéressés a la qualité de vie de 15
parents agés dont les enfants adultes présentent une déficience intellectuelle et vivent encore chez
eux. IIs ont utilisé le FQoL Survey et reportent que les parents sont de fagon générale satisfaits dans
de nombreux domaines de qualité de vie. Beaucoup voient de fagon positive leur réle de parent d'un
enfant présentant des troubles. Ils se font surtout du souci pour leur santé personnelle ainsi que celle
de leurs enfants, pour la vie sociale limitée de leurs enfants ainsi que pour le role futur que devra

jouer la fratrie lorsqu’eux-méme ne seront plus Ia.

Résumeé:
La qualité de vie est un concept jeune dont les outils psychométriques sont en plein développement.
Le champ de la qualité de vie de la famille, bien qu'a peine émergeant, montre déja sa pertinence

dans le cadre de 1'évaluation de la qualité des interventions mises en place. Les études restent
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cependant tres rares et les échantillons soient petits, soient regroupant les mémes caractéristiques
sociodémographiques. Il serait intéressant de développer les études interculturelles afin de pouvoir
enrichir nos pratiques grace a celle de nos voisins, de mieux préciser les facteurs influencant cette
qualité de vie et ainsi perfectionner nos modes d'intervention aupres de ces familles et contribuer &

modifier le regard que portent certaines sociétés sur la place des personnes présentant un handicap.

1.4. LA QUALITE DE VIE DES PARENTS D'ENFANTS AYANT UN TED

Comme nous l'avons vu précédemment la qualité de vie de la famille est un concept extrémement
récent et les études effectuées concernent surtout 1'élaboration d'outils psychométriques qui
commencent 4 peine a prouver leur validité et pertinence.

Dans le champ des troubles envahissant du développement, les données sont encore trés rares mais
une littérature relativement abondante est accessible concernant le niveau de stress des parents ainsi
que leurs stratégies de coping. Nous allons donc survoler ces données avant de nous concentrer sur

les données concernant la qualité de vie.

1.4.1. LE STRESS

Les nombreuses études, mesurant le stress ressenti par les parents, ont pour objectif de considérer
l'impact potentiel de la présence d'un enfant ayant un TED sur le fonctionnement de la famille
(Hastings, 2008).

11 est actuellement reconnu que les parents d'enfant ayant un TED présentent un niveau de stress et
de problémes psychologiques plus important que la population normale ou que les parents dont les
enfants présentent d'autres types de psychopathologies (Weiss, 2002; Baker, Blacher, Crnic &
Edelbrock, 2002; Emerson, 2003; White & Hastings, 2004; Duarte, Bordin, Yazigi & Mooney,
2005; Schieve & al., 2008; Dabrowska & Pisula, 2010; Griffith & al., 2010). Et ce, quelque soit
l'age de I'enfant (Ornstein & Carter, 2008).

En effet, une étude longitudinale de Hastings et ses collaborateurs (2006), aupres de 75 meres dont
les enfants présentaient des déficiences intellectuelles, a mis en évidence que non seulement. les 26
meres dont les enfants présentaient un autisme, étaient plus sujettes 4 subir un niveau de stress

fortement élevé, mais que contrairement aux autres meres, ce niveau de stress restera constant dans
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le temps. Herring et ses collaborateurs (2006) ainsi que 1'équipe de Lecavalier (2006) aboutiront aux
mémes conclusions.

Il a aussi été montré que les meres dont les enfants présentent un TED ont un plus fort taux de
dépression que les meres dont les enfants ont d'autres types de pathologies (Olsson & Wang, 2001;
Singer, 20006).

De nombreuses recherches ont eut pour but d'essayer de définir quels sont les facteurs pouvant
expliquer que les parents d'enfants atteints d'autisme, expérimentent globalement un niveau de

stress plus élevé que les parents dont les enfants présentent d'autres pathologies.

1.4.1.1. Les prédispositions génétiques

Une premicre hypothése serait que, de part les origines génétiques de 1'autisme, les parents d'enfant
présentant un TED seraient prédisposés 4 avoir des désordres psychiatriques plus fréquemment que
les parents dont les enfants ont un syndrome de Down par exemple. Ce sont les conclusions de la
recherche de Yirmiya et Shaked (2005). Cependant il est encore difficile de valider cette hypothese
dans la mesure ou tous les parents dont les enfants présentent un TED ne vont pas présenter de

troubles d'ordre psychiatriques.

1.4.1.2. Les caractéristiques de 1'enfant présentant un TED

De nombreuses études se sont penchées sur les caractéristiques propres aux enfants ayant des TED.
Il a ainsi été¢ mis en avant que, plus de degré de symptomatologie autistique est important, plus les
parents auront un niveau de stress élevé (Hastings & Johnson, 2001; Hoffman & al., 2008).

Les études de Yamada et ses collaborateurs (2007) et d'Epstein et ses collaborateurs (2007) mettent
en évidence que le syndrome d'Asperger ainsi qu'un autisme de haut niveau sont aussi associés avec
un niveau de stress plus important chez les parents que dans d'autres types de pathologie.

Le niveau de compétence sociale de I'enfant semble aussi avoir un impact important sur le niveau
de stress de la meére mais pas sur celui du pére (Backer-Ericzén & al., 2005).

Cependant il semblerait qu'au-dela de 1'autisme seul, 1'association de 'autisme avec des troubles du
comportement soit la véritable cause du taux si €élevé de stress et de problémes de santé mentale

chez les parents (Bromley, Hare, Davison, & Emerson, 2004; Hastings & Johnson, 2001; Tobing &
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Glenwick, 2002; Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004; Hastings & al., 2006).

Blacher et Mclntyre (2006), dans une ¢tude réalisée aupres de 282 jeunes adultes présentant une
déficience intellectuelle, mettent en évidence que les personnes présentant une déficience
intellectuelle associée 4 un TED, ont plus de comportements maladaptés que les personnes ayant
une déficience intellectuelle seule ou associée &4 une autre pathologie. Leurs soigneurs ont aussi le
niveau de stress le plus élevé.

Enfin une étude, réalisée aupres de 123 trés jeunes enfants ayant un TED, montre que leurs
problémes émotionnels et comportementaux ont un impact sur la santé mentale et le niveau de

stress de leurs parents ainsi que sur le fonctionnement familial (Herring & al., 2006).

1.4.1.3. Différence de stress chez les meres et chez les péres

La plus part des recherches concernant le stress ou le bien-étre chez les parents d'enfant ayant un
TED sont la plus part du temps centrées sur la mere (Hastings, 2008).

Mais quelques études se sont penchées sur les différences de stress, de dépression et probléemes
psychologiques que 1'on retrouve entre les péres et les meres d'enfant ayant des TED.

Les études effectuées reportent ainsi que les meres présentent significativement plus de stress et de
problémes de santé mentale que les peres (Hastings & Brown, 2002; Hastings, Kovshoff, Ward &
al., 2005; Yamada & al., 2007; Herring & al., 2006). La différence de niveau de stress observée
entre les méres et les peres de jeunes enfants présentant un TED est significativement plus
importante que dans le cadre du Down Syndrome ou d'un développement typique de l'enfant

(Dabrowska & Pisula, 2010).

Les sources de stress semblent aussi différentes pour les meéres et péres.

Hasting (2003; 2008) suggere que la mere, étant fréquemment le soigneur principal de 1'enfant,
serait plus sensible aux caractéristiques de celui-ci, contrairement au pere qui ne le voit souvent au
final que le soir et en fin de semaine.

Il observe (Hastings, 2003), & partir de I'analyse de 18 couples mariés, que le stress maternel est
associ¢ avec les problémes de comportement de l'enfant ainsi qu'avec le niveau de dépression ou
d'anxiété de leur partenaire. Ce qui n'était pas le cas chez les peres, leur niveau de stress ne semble
associé¢ qu'au niveau de dépression de la mere (Hastings & al., 2005).

Une étude qualitative de Larson (2010), réalisée aupres de 9 meres dont les fils présentent un TED,

fait I'hypothese que ce serait le niveau de vigilance que doit avoir en permanence les meres dont les
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enfants présentent un trouble autistique qui serait 4 l'origine d'une niveau de fatigue, de stress,
d'anxiété et de dépression plus important que chez les autres meres. Une étude de Sawyer et al.
(2010) réalisée aupres de 216 meres dont I'enfant présente un autisme, démontre que ce n'est pas le
nombre d'heure de soins qui affecte la santé mentale des meres mais la pression du temps qu'elles

ressentent constamment.

1.4.1.4. Le support social informel et formel

Cobb (1976) définit le support social en tant que ,,I'information menant la personne croire qu'elle est
soignée et aimée, ¢valuée et estimée, et qu'elle est importante dans un réseau d'engagements et de
communication mutuels. Schilling et ses collaborateurs (1984) vont définir deux sources de support
social: le support social informel constitué de la famille, les amis, les croyances de la famille et leur
environnement de vie sociale et, le support social formel constitué par toutes les aides

professionnelles dont la famille bénéficie.

Dans le soutien informel, de fagon générale concernant les parents dont les enfants ont une
déficience intellectuelle seule ou associée & une autre pathologie, nous savons que le
support/satisfaction marital (Herman & Thompson, 1995), le soutien de la famille élargie en
particulier des grands-parents (Hastings, 1997; Hastings & al., 2002), ainsi que le support des amis,
d'un groupe religieux (Smith & al., 2001; Salovita & al., 2003; Jegatheesan, Miller & Fowler, 2010)
sont typiquement associés avec une réduction de stress chez les parents. La perception qu'ont les
parents de ce soutien est associée tres fortement avec leur niveau de bien-étre (Hastings & White,
2004).

Une étude récente de Ekas, Lickenbrock et Whitman (2010), met en évidence que le support
familial est associé avec une augmentation significative de I'optimisme des méres dont les enfants

présentent des TED, qui sera significativement associé¢ a des comportements maternels plus positifs.

Les données concernant le support social formel sont un peu plus mitigées.

Certaines études font état d'une augmentation du stress ou d'état dépressif chez les parents due aux
difficultés que peuvent avoir les services professionnels 4 s'ajuster aux besoins des familles (Sloper
& Turner, 1992; Cassidy & al., 2008) ou lors de 1'utilisation de méthodes comportementales dont le
colt en temps, énergie et argent est important (Guralick, 2001; Remington & al., 2006; Trudgeon &

Carr, 2007; Schwichtenberg & Poehlmann, 2007).
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D'autres ne trouvent pas d'évidence concernant I'impact du support professionnel sur le bien-étre de
la famille et mettent en avant que ces supports peuvent étre adaptés aux besoins de l'enfant
présentant une déficience mais pas aux besoins de la famille de celui-ci (White & Hastings, 2004).
Certaines ¢tudes enfin mettent en évidence que, quelque soit le type d'intervention proposé, il y a un
effet positif 4 long terme sur le niveau de stress de parents d'enfants ayant un TED (Tonge & al.,
2006).

Tehee et ses collaborateurs (2008) soulignent que, lorsque les parents recoivent des informations
régulieres et pertinentes concernant leur enfant et ses besoins, ils sont plus aptes & réduire leur
stress. Ainsi, l'implication des parents dans le support formel et leurs connaissances des services
disponibles est positivement corrélée avec un niveau élevé de satisfaction des parents par rapport
aux supports formels qui leur sont proposés (Renty & Roeyers, 2006).

Au-dela de l'efficacité de l'intervention, c'est la croyance des parents & propos de l'efficacité du
mode d'intervention proposé qui semble diminuer ou augmenter leur niveau de stress (Hastings &
Jonhson, 2001). Les besoins et difficultés des parents évoluent avec les stades de développement
que traversent leurs enfants et qu'il est important que les professionnels s'adaptent 4 ces besoins afin
de soutenir au mieux ces familles (Tehee & al., 2008; White & Hastings, 2004). Ainsi Schieve et ses
collaborateurs (2008) mettent en évidence qu’étre parents d'un enfant, ayant depuis récemment
besoin de I'assistance de services spécialisés, est associ€ avec un stress particulier.

Enfin l'utilisation de service de répit semble étre un facteur de réduction de stress pour les familles

ayant un membre présentant un TED (Chan & Sigafoos, 2001).

1.4.2. LES STRATEGIES DE COPING, LIEU DE CONTROLE
ET SENS DE COHERENCE

11 est important de souligner que, bien qu'une grande partie des parents dont les enfants ont des TED
sont soumis 4 un stress de vie important voire dangereux pour leur équilibre, certain parents vont
tres bien s'adapter 4 leurs nouvelles conditions de vie (Hastings & al., 2006).

Ce sont les stratégies de coping que vont mettre en place les parents qui vont leur permettre de faire

plus ou moins facilement face 4 la situation.

De fagon générale, les stratégies de coping les plus utilisées par les parents, concernant les
stratégies ayant un impact positif, sont :

- le soutien social (Hastings & al., 2005; Twoy & al., 2007; Bayat, 2007; Pottie & Ingram,
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2008),

- la reformulation et les perceptions positives de ’enfant et de la situation (Hastings &
Taunt, 2002, Tunali & Power, 2002; Hastings & al., 2005; Twoy & al., 2007; Bayat, 2007,
Pottie & Ingram, 2008),

- la mobilisation (Hastings & al., 2005; Twoy & al., 2007; Bayat, 2007),

- la spiritualité (Tarakeshwar & Pargament, 2001; Twoy & al., 2007; Bayat, 2007),

- larégulation émotionnelle (Pottie & Ingram, 2008).

Dans leur étude réalisée aupres de 55 parents d'enfants autistes, Twoy et ses collaborateurs (2007)
trouvent que les parents utilisent généralement des stratégies de coping positives et établissent ainsi
que les parents d'enfant ayant des TED montrent un bon niveau de résilience. Ces résultats sont
congruents avec ceux trouvés dans 1'é¢tude de Bayat (2007) réalisée aupres de 175 parents d'enfants
ayant un TED.

Une étude de Montes et Halterman (2008c), réalisée aupres de 364 meres d'enfant ayant un TED,
montre que malgré un niveau de stress bien plus élevé que les meres de la population générale, les
meres dont les enfants ont un TED montrent des forces remarquables dans leur relation mére-
enfant, le support social, et la stabilité de la maison.

Cependant 27,2% des parents de 1'étude de Twoy, Connolly et Novak (2007) semblent utiliser des
stratégies de coping dites passives telles que la fuite et 1'évitement, 1'abandon. Si de telles stratégies
de coping peuvent dans un premier temps réduire le stress des parents, elles peuvent initier, dans le
long terme, un fonctionnement familial mal adapté (Bayat, 2007), et peuvent dangereusement
augmenter les risques de dépression, d'isolation et de problémes dans le couple (Dunn & al., 2001;

Lloyd & Hastings, 2008; Pottie & Ingram, 2008).

Les stratégies de coping utilisées par les parents d'enfants ayant un TED ne vont pas rester les
mémes au cours du temps. Gray (2006), dans son étude longitudinale réalisée sur une période de 8
ans aupres de 35 parents d'enfant ayant un TED, met en avant, qu'alors que les parents semblaient
utiliser des stratégies de coping orientées vers le probleéme lorsque les enfants avaient entre 4 et 12
ans, 8 ans apres, les stratégies orientées vers 1'émotion telles que la religion, une philosophie de vie,
une vision positive de I'enfant étaient plus fréquemment adoptées. Gray fait I'hypothése que c'est di

a la routine bien installée dans la famille avec le temps.

Le sens de cohérence ainsi que le locus de controle que posseéde le parent, semblent aussi avoir un

impact important sur le type de stratégies de coping qu'ils vont pouvoir mettre en place.
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Un bon sens de cohérence ainsi qu'un locus de contrdle interne semblent prédire un stress réduit et
une meilleure adaptation aux difficultés rencontrées (Abbeduto & al., 2004; Dunn & al., 2001; Mak
& al., 2007).

Bien que les parents dont les enfants présentent un TED semblent avoir globalement un bon niveau
de résilience, il apparait que, parallelement & d'autres types de pathologies ou & la population
générale, le nombre de parents utilisant des stratégies de coping négatives est plus élevé dans le
cadre de l'autisme et que les parents présentent un niveau de sens de cohérence plus bas que les
parents d’enfants typiques (Pisula & Kossakowska, 2010).

Lors d'une comparaison avec la population générale, Sivberg (2002a) trouve que les parents
d'enfants ayant un TED ont des scores plus élevés dans les comportements de coping tels que la
fuite ou la distance alors que les parents dont les enfants n'ont pas de pathologie, utilisent plutét des
stratégies de coping telles que l'autocontrole, le support social et les stratégies orientées vers le
probléme. Dans une étude parallele (Sivberg, 2002b), il met aussi en évidence que le sens de
cohérence des parents dont les enfants ont un TED est plus bas que la population générale. Cela
peut confirmer 1'idée selon laquelle le sens de cohérence joue un rdle dans le choix des stratégies de
coping utilisées.

Olsson et Hwang (2002) trouvent aussi que les meres d'enfant ayant un autisme associé¢ 4 une
déficience intellectuelle ont un risque plus élevé d'avoir un sens de cohérence plus bas que les
meres dont les enfants ont une déficience intellectuelle seule. Une des raisons serait le stress de leur
vie quotidienne qui, en diminuant leur sens de cohérence, les rendrait encore plus vulnérables au
stress environnant.

Cependant apres leurs observations qualitatives aupres de 15 familles d'enfants ayant un TED ou un
syndrome de Down, King et ses collaborateurs (2005) remarquent que le fait d'élever un enfant
atypique, qu’il présente un TED ou un syndrome de Down peut étre une expérience de changement
de vie qui encourage les parents 4 examiner leurs croyances et par cette voie 4 augmenter leur sens

de cohérence ainsi que leurs perceptions positives de la situation.

Concernant le locus de contrdle, une étude de Hamlyn-Wright, Draghi-Lorenz et Ellis (2007) met
en évidence que les 265 parents d'enfant ayant un TED de leur étude, ont un locus de contrdle plus
externe que les 223 parents dont les enfants ont un syndrome de Down ou les 131dont les enfants ne
présentent pas de troubles particuliers. Les auteurs vont I'hypothése que cette différence serait due
au tau d'éléments stressants que doivent affronter les parents d'enfant ayant un TED dans leur vie
quotidienne.

Au-dela des caractéristiques individuelles, un bon niveau de cohésion familiale est un prédicteur de
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la mise en place de stratégies de coping positives et efficaces (Altiere & von Kluge, 2008).
Cependant Higgins et ses collaborateurs (2005) reportent une satisfaction maritale, une cohésion et
une adaptation familiale, chez les parents dont les enfants ont un TED, plus basse que celle de la

population générale.

Nous pouvons constater ainsi que bien que les parents d'enfant ayant un TED arrivent a s'adapter de
facon générale 4 la situation, le taux de stratégies de coping négatives est plus important dans le
cadre des TED que dans le cadre de la population générale ou d'autres types de psychopathologies.
Il est donc important d'accompagner au mieux ces parents, et pas seulement les enfants, afin de les
guider vers les stratégies de coping qui leur permettent une adaptation optimale a la situation

stressante qu'est €tre parent d'un enfant présentant un TED (Hassal, Rose & McDonald, 2005).

1.4.3. LES RECHERCHES CONCERNANT LA QUALITE DE VIE

La littérature concernant la qualité de vie des parents dont les enfants ont un TED est extrémement
réduite. En faisant une recherche sur PsycINFO, PASCAL et pubmed, Cappe, Bobet et Adrien
(2009) ne recensent qu'une cinquantaine d'article faisant référence a la notion de qualité de vie. En
utilisant les mémes bases de donnés plus google, nous n'avons trouvé que 11 documents intégrant

dans leur titre le terme de qualité de vie des parents ou de la famille et le terme d'autisme ou TED.

Une des hypothéses expliquant cette pénurie est, comme nous I'avons vu précédemment, le regard
que portent les professionnels sur les parents (Philip, 2008).

D'abord considérés comme responsable de la pathologie de leur enfant et donc dangereux, ils étaient
¢cartés de la prise en charge afin de protéger I'enfant de 1'influence néfaste du milieu familial. Les
meres sont particulierement accusées, notamment dans les écrits de Bruno Bettelheim qui explique
alors l'autisme comme une réaction de défense de l'enfant par rapport a la froideur de sa mere
(Bettelheim, 1972). Les parents seront ensuite considérés malade au méme titre que leurs enfants,
on leur proposera donc des suivis thérapeutiques afin de les soigner en parall¢le de leurs enfants. Ce
n'est qu'avec la fin des années 80 et les avancées entre autre en génétique et en neuropsychologie,
que l'on va commencer a considérer les parents comme des partenaires compétents et co-thérapeutes
dans I'éducation de leur enfant atypique. Cependant, cette évolution est encore de nos jours, lente et
certains professionnels ont encore du mal & modifier leur vision des parents. Il n'est donc pas

¢tonnant de retrouver peu d'écrits concernant les déterminants de leur qualité de vie bien que ce soit
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un domaine central dans le développement de 1'enfant (Rogé¢, Barthélémy, & Magerotte, 2008).

Sur les 11 études que nous allons présenter maintenant. une seulement utilise un des 2 outils
¢laborés a partir du concept de qualité de vie de la famille (The Family QOLS-2000) (Brown,
MacAdam-Crisp, Wang & larocci, 2006), trois utilisent un questionnaire de qualité de vie de
lI'individu, le WHOQOL-Bref élaboré a partir du concept de qualité de vie de l'individu (Shu &
Lung, 2005; Mugno & al., 2007; Shu, 2009), un utilise le ,,National Survey of Children's Health*
2003 dont une partie traite de la qualité de vie des parents (Lee, Harrington, Louie & Newschaffer,
2008), un utilise le ,,Short Form Health Survey* (PCS12) donnant un score de santé physique ainsi
qu'un score de santé mentale (Allik, Larsson & Smedje, 2006), un utilise le ,,Par-ent-qol*“ qui
mesure la qualité de vie subjective des parents dont les enfants souffrent de TED (Baghdadli & al.,
2008), un est un constat statistique descriptif de la situation familiale (Hahaut, Castagna & Vervier,
2002), enfin 3 articles font un état des lieux qualitatif (Trehin, 2001; Magerotte & Willaye, 2000;
Magerotte, 2001).

Sur les 11 articles, 7 donnent une définition récente du concept de qualité de vie ( Shu & Lung,
2005; Mugno & al., 2007; Shu & Bih-Ching, 2009; Brown, MacAdam-Crisp, Wang & larocci,
2006; Lee, Harrington, Louie & Newschaffer, 2008; Baghdadli & al., 2008; Magerotte & Willaye,

2000), contrairement aux autres articles qui n'ont pas définit le terme.

Les échantillons sont de tailles variables. Une étude utilise les résultats de 9 meres ( Shu & Lung,
2005), deux autres entre 16 et 18 familles (Hahaut, Castagna & Vervier, 2002; Brown, MacAdam-
Crisp, Wang & larocci, 20006), trois études entre 60 et 140 participants (Blanchon & Allouard, 1998;
Baghdadli & al., 2008; Shu & Bih-Ching, 2009; Mugno & al., 2007) et enfin une derniere étude
utilise un groupe de 483 enfants présentant un TED (Lee, Harrington, Louie & Newschaffer, 2008).

Les données obtenues rejoignent les données déja présentées dans le cadre du stress. Comparés aux
parents d'autres pathologies telles que le syndrome de Down, la déficience intellectuelle, 'ADHD
(Attention-deficit/hyperactivity disorder) ou comparés 4 un groupe contrdle, les parents d'enfant
ayant un TED ont une qualité de vie moins bonne (Brown & al., 2006; Mugno & al., 2007), et ce,
quelque soit le stade de développement de I'enfant, petite enfance, enfance ou adolescence (Lee,
Harrington, Louie & Newschaffer, 2008).

Leur niveau de qualité de vie semble aussi rester plus ou moins constant dans le temps (Baghdadli

& al., 2008).
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Par rapport aux autres parents, les parents dont les enfants ont un TED reportent un plus haut niveau
de charge de soin et d'isolement social, un plus haut risque de quitter leur travail, une diminution du
temps de loisirs et d'implication communautaire (Lee, Harrington, Louie & Newschaffer, 2008;

Brown & al., 2006; Hahaut, Castagna & Vervier, 2002).

Des différences significatives entre les peres et les meres sont reportées. Les meres semblent avoir
une qualité de vie plus basse que celles des peres. Elles reportent une santé physique plus basse, des
difficultés dans les relations sociales et 1'état psychologique plus importantes que chez les péres
(Mugno & al., 2007). Elles percoivent aussi les troubles autistiques de leur enfant comme ayant un
impact plus élevé sur leur qualité de vie que les peres (Baghdadli & al., 2008; Allik, Larsson &
Smedje, 2006). Cela peut étre lie au fait que la mere est fréquemment le soigneur principal de
I'enfant. Hahaut et ses collaborateurs (2002), ainsi que Blanchon et Allouard (1998) reportent
qu’entre 50 et 75% des meres de leur échantillon se sont arrétées de travailler afin de s'occuper de
leurs enfants et que la moitié des meres ont diminué ou arrété leurs activités ainsi que leur vie
relationnelle. Elles passent en moyenne 4h par jour & s'occuper de l'enfant alors que les peres
semblent s'en occuper 1h30 par jour ce qui peut expliquer qu'elles soient plus affectées que les
peres. Baghdadli et ses collaborateurs (2008) mettent ainsi en évidence que lorsque les deux parents

travaillent, la qualité de vie des méres semblent étre meilleure.

I1 a été aussi observé des différences entre les parents dont les enfants ont un syndrome d'Asperger
ou un autisme de haut niveau et les parents dont les enfants ont un autisme typique.

Lorsque les enfants présentent un syndrome d'Asperger ou un autisme de haut niveau, les meres
présentent un niveau de santé physique plus bas que les meres du groupe contrdle ainsi que les
peres (Allik, Larsson & Smedje, 2006). Les chercheurs vont I'hypothése que ce déficit en santé
physique des meéres est certainement associ¢ aux symptomes d'hyperactivité ainsi qu'aux conduites
a probléme souvent présents chez ces enfants. L'étude de Mugno et ses collaborateurs (2007) met
aussi en évidence que les parents dont les enfants ont un syndrome d'Asperger ou un autisme de
haut niveau, présentent une qualité de vie moins bonne que les parents dont les enfants présentent

un autisme typique.

De facon générale, les études concluent en soulignant l'urgence et l'importance qu'il y a, &
développer, des modes de prise en charge adaptés aux besoins des familles dont les enfants ont des

TED. Développer des soutiens sociaux formels et informels pertinents ainsi que des temps de répits
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semble primordial afin que ces familles puissent reconstituer leur réserve d'énergie et de bien-étre et
s'occuper de fagon optimale de leur enfant et de leur famille (Shu & Lung, 2005; Mugno & al.,
2007; Shu & Bih-Ching, 2009; Brown, MacAdam-Crisp, Wang & Iarocci, 2006; Lee, Harrington,
Louie & Newschaffer, 2008; Baghdadli & al., 2008; Magerotte & Willaye, 2000; Trehin, 1998;
Hahaut, Castagna & Vervier, 2002).

Résumé

Que ce soit comparé 4 la population générale ou & d'autres types de pathologie, les enfants ayant un
TED ont un impact sur le niveau de stress, la santé mentale, la qualité¢ de vie de leurs parents
significativement plus négatif que les enfants présentant d'autres troubles. Les ressources
personnelles que possédent les parents ne leur permettent pas toujours de mettre en place les
stratégies de coping appropriées pour faire face 4 la situation.

Les rares études ¢laborées & partir du concept de qualité de vie donnent une premiere approche
intéressante confirmant et précisant les résultats déja observés en mesurant le niveau de stress.

Il est nécessaire de développer le champ de recherche concernant la qualité de vie des parents
d’enfants ayant un TED afin de pouvoir préciser les modes d'interventions favorisant le
développement de ressources personnelles efficaces afin qu'ils puissent faire face, de fagon

optimale, & cette situation perturbante et difficile.

1.5. L'IMPACT DES PARENTS ET DE LEUR QUALITE DE VIE SUR LE
DEVELOPPEMENT DES ENFANT AYANT UN TED

1.5.1. Les enfants ayant un développement typique

Il est maintenant unanimement reconnu que le contexte familial a un impact important sur le
développement des enfants (Prinzie & al., 2004). 1l a été ainsi mis en évidence que, dans le cadre
des enfants ayant un développement typique, le stress que subissent les parents a un impact sur leurs
comportements parentaux et donc sur leur interactions parent-enfant, et par ce biais, sur le
développement des enfants (Crnic, Gaze & Hoffman, 2005).

Le type d'attachement mis en place est 4 la base des stratégies que mettra plus tard I'enfant en place
afin de réguler ses affects négatifs et son stress (Rutgers & al, 2007).

Ainsi un environnement familial positif, harmonieux, basé sur un mode de communication parent-
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enfant attentif permettra 4 I'enfant d'optimiser son développement cognitif, social et
comportemental (Maccoby & Martin, 1983; Eisenberg, Cumberland & Spinrad, 1998; Kochanska &
Murray, 2000; Laible & Thompson, 2000; Ladd & Pettit, 2002) .

1.5.2. Les enfants présentant des troubles développementaux

Déja compromis par leurs troubles, les enfants présentant des troubles du développement sont
particulierement vulnérables aux effets de 1'environnement familial (Seligman & Darling, 1997).
Guralnick (2004) note, que ce soit pour des enfants dont le développement est typique ou pour les
enfants ayant un trouble du développement, la qualité de l'interaction parent-enfant, les expériences
familiales de l'enfant et le niveau de santé et de sécurité¢ donné par la famille & l'enfant sont
important pour optimiser le développement de ce dernier.

L'ajustement parental (parental responsiveness), se définit en tant que comportement complexe
ayants 5 caractéristiques: la réciprocité, la contingence, supervision (shared control), expression
d'affect positifs, et adaptation au niveau de compréhension de l'enfant (Match). De nombreuses
¢tudes ont documenté que cet ajustement parental est significativement associ€¢ avec trois domaines
de développement: la cognition, la communication et le fonctionnement socio-émotionnel. Cette
association sera plus ou moins présente en fonction de la nature de la déficience de 1'enfant ou du
statut économique ou de la culture des parents (Mahoney & MacDonald, 2007).

Ainsi une étude de Paczkowski et Baker (2007), réalisée aupres de 97 enfants ayant des troubles
développementaux et 128 enfants ayant un développement typique, met en évidence que les
comportements parentaux ont un impact plus important sur les enfants ayant un probléme
développemental. Des résultats similaires ont été trouvés dans le cadre des enfants prématurés.
L'ajustement de la mére a un plus grand impact sur le développement cognitif et social d'enfants nés
prématurés que sur les enfants nés 4 terme (Landry & al., 2001). Il a aussi été établi, apres
I’observation de 63 familles ayant un enfant présentant un trouble de développement, que la relation
parent-enfant est un prédicteur significatif de la relation enfant-pair (Guralnick & al., 2007;
Guralnick & al., 2008).

L'é¢tude de Mitchell et Hauser-Cram (2010) montre que la qualité de la relation mere-ado et pere-
ado, lorsque l'adolescent présente une déficience intellectuelle peut étre prédit & partir du niveau de
stress qu'ont subit les parents lors de la petite enfance. Ils en déduisent qu’il faut impérativement
développer l'accompagnement des familles lors des premicres années de vie de I'enfant.

Enfin une étude de Rhodes (2003) montre que lorsque 1'on traite le stress parental avant de mettre
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en place les interventions, les enfants font des progres plus importants que les enfants dont le stress

parental n'a pas été traité au préalable.

La cohésion familiale a aussi un impact important sur différentes spheres du développement dont
les comportements adaptatifs, les troubles du comportements, le développement et le
fonctionnement social et émotionnel ainsi que I'autonomie dans la vie quotidienne (Hauser-Cram &

al., 2001).

Certains auteurs se sont penchés sur l'impact que peut avoir I'annonce du diagnostic sur les parents
et soulignent ainsi que le diagnostic peut étre vécu comme un traumatisme pouvant entrainer un
stress €levé ayant pour conséquence la détérioration du fonctionnement parental ou familial. Hors,
les réponses familiales sont trés importantes dans la mise en place des interventions ainsi que dans
la recherche des ressources nécessaires pour soutenir le développement de leur enfant (Head &
Abbeduto, 2007). Une étude de Backer et ses collaborateurs (2005), réalisée aupres de 214 enfants
présentant ou pas des troubles du développement, montre ainsi que les meres étant optimistes de
nature, font mettre en place des stratégies de coping plus efficaces et leurs enfants présenteront

moins de troubles de comportement.

Toutes ces études mettent en avant le travail important qu'il y a faire en amont, aupres des parents
afin de cibler leur niveau de ressources psychologiques personnelles et leurs besoins face &
I'éducation de leur enfant. Ainsi nous pourrons mieux préciser les modes d'intervention leur
permettant un niveau d'interaction de qualité avec leurs enfants ainsi qu'une implication productive

dans son éducation le plus tot possible.

1.5.3. Les enfants ayant un trouble envahissant du développement

Si peu d'études portent sur l'impact de la famille sur le développement de l'enfant ayant un trouble
de développement, dans le cadre de l'autisme et des autres troubles envahissants, elles sont
quasiment inexistantes.

Cependant Scherzer (2004) souligne combien, si la famille a un réle important dans le
développement des enfants ayant un trouble développemental, dans le cadre des TED ce role est
particulierement important. Il rappelle que la relation interactive impliquant communication et

comportements entre la famille et I'enfant est fondamentale et unique dans le cadre de l'autisme
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pour deux raisons.

D'abord cette relation sert de base pour alerter la famille quand 1'enfant ne va pas bien.

Ensuite c'est une opportunité¢ importante pour l'implication des parents dans les interventions et
organisation de la vie quotidienne. Il est ainsi important que cette relation interactive soit optimisée
dans le cadre des TED. Cependant plusieurs facteurs peuvent avoir une influence négative sur cette
relation.

Le stress parental peut aussi avoir des conséquences collatérales. Une étude de Quintero et
Mclntyre (2010) met en évidence que le niveau de stress et de dépression des meres, dont I'enfant
d'age préscolaire présente un autisme, a un impact sur le niveau d'ajustement émotionnel de ses

autres enfants.

1.5.3.1. L'impact du diagnostic sur la relation parent-enfant

L'annonce du diagnostic peut étre un traumatisme qui, comme nous l'avons vu dans les cadres des
troubles du développement, peut avoir une influence négative sur le fonctionnement familial et la
relation parent-enfant. Dans une étude, réalisée aupres de 65 meres d'enfants agés de 32 mois en
moyenne, Wachtel et Carter (2008) montrent que la facon dont les meres vont assimiler
émotionnellement le diagnostic de TED va avoir de l'influence sur leur ajustement & la situation
ainsi que sur le style d'interaction qu'elles vont mettre en place avec leur enfant et donc par ce biais

peut avoir, par ricochet, un impact négatif sur le développement de l'enfant.

1.5.3.2. La qualité de I'attachement parent-enfant

Nous savons aussi que le type d'attachement que va créer l'enfant avec sa famille va avoir une
influence sur le développement des comportements adaptatifs. Rutgers et ses collaborateurs (2004)
montrent que les enfants ayant un TED ont un attachement sécure a leurs parents et que ce sont les
enfants qui ont une déficience mentale associée, qui présentent des niveaux d'attachement moins
stable. Cependant, quelques années plus tard, Rutgers effectue une autre étude (Rutgers & al., 2007)
et compare la qualité de I'attachement d'enfants présentant un TED sans déficience intellectuelle (N
= 16), d'enfants présentant un TED avec déficience intellectuelle (N = 25), d'enfant présentant une

déficience intellectuelle (N = 12), un trouble du langage (N = 11) et enfin un développement normal
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(N = 25). Les résultats montrent que les enfants présentant un TED ont un moins bon niveau
d'attachement que les autres groupes, plus particulierement lorsqu'ils ont une déficience
intellectuelle associée.

Un attachement secure semble étre aussi un facteur important dans le développement de la

communication chez les enfants présentant un trouble autistique (Seskin & al., 2010).

1.5.3.3. Impact sur le développement cognitif et social

Les troubles de la communication et de la socialisation étant au centre de la problématique
autistique, 1'impact d'un ajustement parental mal-adapté peut rendre le développement plus difficile.
Mahoney et Perales (2005) vont mettre en place une intervention d'enseignement d'ajustement
parental (the responsive teaching) auprés de 20 familles dont un enfant a un TED et 30 familles
dont I'enfant présente un trouble du développement, pendant un an. Les résultats montent que
l'ajustement parental, dans les deux groupes, a significativement augmenté, les enfants des deux
groupes ont fait des progres trés importants dans leur développement cognitif (60%), dans le
développement de leur langage (150%) et dans leur développement socio-émotionnel. Le résultat le
plus intéressant était que les enfants présentant un TED ont fait des progres significativement

beaucoup plus importants que les enfants ayant d'autres troubles du développement.

Siller et Sigman (2002) comparent les dyades meére-enfant de 25 enfants ayant un TED, 18 enfants
ayant un trouble du développement et 18 enfants au développement typique pendant un temps de
jeu. Ils remarquent que, bien que statistiquement les parents d'enfant ayant un TED ont un niveau de
synchronisation identique 4 celui des parents des autres enfants, lorsqu'ils montrent un haut niveau
de synchronisation dans le cadre des TED, leurs enfants développent des compétences sociales
supérieures a celles des autres enfants ayant un TED et ce méme aprés une période de 1, 10 ou 16
ans.

Dans une seconde étude longitudinale (entre la petite enfance et I'enfance) réalisée aupres de 28
familles dont les enfants présentent des TED (Siller & Sigman, 2008), les auteurs aboutissent & trois
résultats. D'abord ils constatent que les enfants qui étaient les plus réceptifs dans les taches
d'attention conjointe lors de la petite enfance, avaient plus rapidement acces au langage. Ensuite ils
constatent que les parents qui ont un bon ajustement pour les activités et intéréts de leur enfants
pendant les temps de jeux observés ont les enfants qui ont des compétences langagicres supérieures

a celles des autres enfants de I'échantillon. Enfin les deux variables prédictives c'est-a-dire la
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réceptivité de I'enfant ainsi que la qualité de I'ajustement parental sont indépendantes 1'une de 1'autre.
Il semble donc que la qualité¢ de relation parent-enfant est trés importante dans l'acquisition du

langage dans le contexte des TED.

1.5.3.4. Impact sur les troubles du comportement

Comme nous l'avons vu précédemment, de nombreuses études ont mis en évidence d'impact que
peuvent avoir les troubles du comportement de I'enfant ayant un TED sur la qualité de vie de leur
parent. Le concept inverse, c'est & dire quels impacts peuvent avoir les parents sur les troubles du
comportement de leurs enfants, commence seulement a faire 1'objet de recherches.

Hastings publie en 2002 (Hastings, 2002) un article dans lequel il expose deux modeles de
développement et de maintenance des problemes de comportement de 1'enfant et du stress parental
associ¢ aux caractéristiques de I'enfant. Le modele d'Oliver (Oliver, 1995) qui part du concept que
les enfants et les parents ont une influence réciproque 1'un sur l'autre mais qui n'explique pas le
mécanisme a la base de cette influence. Le modele de Deater-Deckard (1998) intégre la notion de
stress parental et élabore I'hypothese d'un cercle vicieux ou les troubles du comportement de 1'enfant
vont avoir un impact négatif sur le stress parental qui & son tour va modifier les comportements
parentaux, ce qui aura pour conséquence d'augmenter les troubles du comportement de I'enfant.
Hastings met en paralléle le modele de Deater-Deckard et les données actuelles sur le stress
parental, les comportements parentaux et les troubles du comportement des enfants dans le cadre
des TED. Il perfectionne & partir de cette réflexion le modele de Deater-Deckard en y ajoutant
I'impact que vont avoir les troubles du comportement de I'enfant sur les ressources psychologiques
des parents ainsi que sur le niveau de réactions émotionnelles négatives des parents. Ces
caractéristiques personnelles des parents vont, au méme titre que les comportements problématiques
de 'enfant, avoir un impact sur le stress parental qui & son tour influencera comme nous 1'avons vu
précédemment les comportements parentaux.

Depuis 2002, la relation bidirectionnelle entre le stress parental et le niveau de troubles du
comportement, a travers le temps, dans le cadre de la déficience intellectuelle et les troubles du
développement, est scientifiquement établie (Baker & al., 2003; Hastings, Daley, Burns, & Beck,
2006). Orsmond, Seltzer, Krauss et Hong (2003) réalisent une étude longitudinale (6 ans) aupres de
193 adultes ayant une déficience intellectuelle vivant avec leurs parents. Ils constatent qu'une
relation bidirectionnelle existe, 4 travers le temps, entre le niveau de bien-étre de la mere et le

niveau de troubles du comportement de leur enfant.
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Cette relation bidirectionnelle est aussi présente pour les parents d'enfant ayant un TED (Lecavalier,
Leone, & Wiltz, 2006).

Concernant les caractéristiques personnelles des parents, Mazefsky, Williams et Minshew (2008)
dans leur étude réalisée aupres de 77 personnes ayant un autisme de haut niveau, montrent que
I'histoire familiale, que ce soit par son patrimoine génétique ou par la santé mentale des parents a un
impact sur le niveau de comportements adaptatifs de leurs enfants. Une étude préliminaire de
Mazefsky, Conner et Oswald (2010) met en évidence que les symptomes dépressifs des meres
peuvent étre reliés a la dépression et anxiété de leur enfant présentant un autisme de haut niveau.
L'étude de Osborne et Reed (2010) réalisée aupres de 138 parents dont les enfants, d'dge
préscolaire, présentent un trouble autistique, met en évidence que le stress parental a une influence
directe sur le niveau d'implication et de communication qu'ils ont avec leur enfant et a ainsi une
influence négative sur le niveau de comportements problématiques que présentera l'enfant.

Il est donc important, dans les interventions, de tenir compte des ressources personnelles des parents

pour estimer la nature de soutien dont ils ont besoin afin de ne pas rentrer dans ce cercle infernal.

1.5.3.5. Impliquer les parents dans les interventions

I1 est important d'impliquer les parents d'enfants ayant un TED dans les interventions pour plusieurs
raisons essentielles.

D'abord, I'attachement liant I'enfant & ses parents fait qu'il sera plus attentif, réceptif et confiant aux
instructions de ses parents qu'a celle d'étrangers.

Ensuite, les parents étant plus fréquemment avec les enfants que les intervenants, cela permet de
favoriser plus de temps d'apprentissage pour l'enfant, dans un diversité de situations tout en
respectant son rythme. Contrairement aux professionnels qui vont se succéder, les parents
accompagnent leur enfant tout au long de sa vie. L'entrainement des parents va réduire leur stress
ainsi que celui de leur enfant. Enfin I'implication des parents influence la magnitude des résultats de
l'enfant et diminue leur problémes de comportement (Levy, Kim, & Olive, 2006; McConachie &
Diggle, 2007; Mahoney & MacDonald, 2007).

Une étude a été réalisée par Solomon et ses collaborateurs (2008) aupres de 19 familles dont les
enfants, 4gés de 5 4 12 ans présentent des TED. Ils ont mis en place une thérapie d'interaction
parent-enfant auprés de 10 des 19 familles. Les résultats montrent que la thérapie d'interaction
parent-enfant améliore le fonctionnement adaptatif de I'enfant, diminue ses troubles du

comportement et permet aux parents d'avoir des réactions émotionnelles plus positives envers
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I'enfant.

Nous savons maintenant que les interventions sont plus efficaces lorsqu'elles sont précoces (Roger,
1998). Cependant les facteurs parentaux autant que les facteurs de l'enfant peuvent influencer
l'efficacité des interventions. Osborne, McHugh, Saunders et Reed (2008) observent le
développement de 65 enfants, 4gés de 2 & 4 ans, ayant un TED, en évaluant l'intensité en terme
d'heure de leur intervention ainsi que le niveau de stress de leurs parents. Les résultats démontrent
l'efficacité des interventions précoces pour les enfants ayant des TED avec des gains significatifs
dans les compétences intellectuelles, éducationnelles et dans les comportements adaptatifs et
sociaux. Ils observent aussi que, plus le temps d'intervention est important, plus les progres de
I'enfant seront importants. Cependant les auteurs remarquent que les interventions intensives
précoces sont significativement moins efficaces lorsque les parents reportent un niveau de stress
¢élevé, spécialement lorsque l'intervention a une importante durée hebdomadaire.

Ainsi traiter le stress parental avant de mettre en place des interventions permettrait d'obtenir de

meilleurs résultats aupres de 1'enfant.

Résumé:

Tout au long de ce chapitre, nous avons pu observer combien la relation parent-enfant et
l'ajustement parental sont important pour le développement d'un enfant, qu'il soit typique ou qu'il
présente un trouble du développement.

Dans le cadre des troubles envahissants du développement, de par les caractéristiques centrales,
c'est-a-dire troubles de la communication et de la socialisation, il est primordial que cette relation
soit de haute qualité afin d'accompagner au mieux I'enfant dans ses apprentissages. Ainsi
accompagner les parents au moment du diagnostic mais aussi tout au long de la vie qu'ils vont

partager avec leur enfant est la clé de base pour que I'enfant ait un développement optimal.

1.5. LES ETUDES INTERCULTURELLES DANS LE CADRE DES TED

Nous savons vu que les troubles envahissants du développement sont de mieux en mieux connus et
diagnostiqués. A coté de 'organisation mondiale de l'autisme, des organisations nationales pour les
enfants atteints d'autisme et leurs familles existent dans plus de 80 pays démontrant la connaissance
internationale acquise dans le champ des TED.

Malgré cette reconnaissance internationale, les études interculturelles dans le cadre des TED sont
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extrémement rares (Daley, 2002) et récentes.

La plupart de ces recherches sont réalisées dans le but de valider un outil psychométrique et se
situent donc souvent entre un pays anglo-saxon et un autre pays: le Québec pour la version francaise
du quotient d'empathie (Berthoz & al., 2008), I'Allemagne pour la traduction de 1'échelle de la
réponse sociale (Bolte, Poustka, & Constantino, 2008), le Japon pour le ,,autism spectrum quotient*
(Wakabayashi & al., 2007), la chine pour le Profil psycho-éducatif révisé (Shek & al., 2005), la
Corée pour le ,,Pre-school screening intrument* (Heo, Squires & Yovanoff, 2008) et enfin le
Mexique pour le « Autism Detection in Early Childhood » (ADEC) (Hedley & al., 2010) .

Les autres études interculturelles abordent des thémes éclectiques tels que les troubles du
comportement ou la résistance au changement et les intéréts restreints. Une étude a été réalisée
aupres de 32 enfants atteints d'autisme présentant de séveres difficultés dans le langage (Chiang,
2008). 17 de ces enfants ¢taient australien et 15 taiwanais. Les résultats montrent que 16 enfants
utilisent des comportements mal-adaptés pour communiquer et que les enfants australiens montrent
plus de troubles du comportement que les enfants taiwanais.

Une ¢étude grecque réalisée aupres de 153 enfants et adolescents grecs ayant un TED avaient pour
but de voir si on retrouve la méme hétérogénéité en Greéce qu'aux USA dans la résistance aux
changements et les gestes et intéréts répétitifs (Papageorgiou, Georgiades & Mavreas, 2008). Les
résultats montrent que I'on retrouve les mémes résultats et que donc ces symptdmes autistiques sont
interculturels.

Concernant les études réalisées ayant pour théme les parents, nous n'avons recensé que 3 articles
intéressants, cependant aucun ne traite uniquement de 'autisme.

Une premicre étude avait pour but de comprendre comment le contexte social en Corée et aux USA
peut affecter des parents d'origine coréenne (dans leur pays ou immigrés aux USA) dans I'éducation
de leur enfant ayant une déficience. C'est une étude qualitative dont I'échantillon comprend 16
familles (dont 44% des enfants ont un TED) en Corée et 16 familles (dont 50 % des enfants ont un
TED) aux USA. Les résultats montrent des similitudes mais aussi des différences entre les deux
populations. La réaction au diagnostic est, dans les deux cas, teintée d’émotions négatives telles que
la culpabilité et la tristesse. Concernant les causes pergues, les familles vivant en Corée évoquent un
comportement maternel pauvre pendant la grossesse et la petite enfance alors que les parents vivant
aux USA évoquent des plans divins. Les sources de stress communes aux 2 groupes sont les
troubles de comportement de l'enfant et les difficultés & obtenir des ressources. Les 2 groupes
expriment aussi des facteurs de stress différents. Les parents vivant en Corée évoquent les attitudes
publiques face a l'exceptionnalité et les trajets en transports en commun. Les parents vivant aux

USA évoquent surtout le probléme de la barri¢re de la langue. Concernant les supports sociaux, les
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deux groupes sont d'accord pour constater un développement personnel ainsi qu'un développement
de la famille et un changement dans le systeme de valeurs. Les parents vivants aux USA évoquent
aussi le support marital, le support des membres de 1'église, le développement spirituel et les
supports pratiques quelques fois fournis par les services de soins. Les auteurs vont état d'une

relation forte entre le contexte social et culturel et 1'adaptation parentale.

Une étude de Blacher et Mclntyre (2006) avait pour but d'observer si les problemes de
comportement et les comportements adaptatifs de jeunes adultes ayant une déficience intellectuelle
ainsi que le bien-étre de leur famille étaient reliés au diagnostic et au groupe culturel. Ils ont pour
cela confronté un groupe de 132 meres d'origine latine mais vivant aux USA avec 150 meéres nord
américaine dont les enfants étaient agés de 16 4 26 ans. Les résultats montrent que l'autisme est
associé avec les plus hauts scores de troubles du comportement et le niveau de bien-étre des meres
le plus bas, quelque soit la culture de la mére. Sans distinction de diagnostic, les meres d'origine
latine reportent significativement plus de symptomes de dépression et un moral moins bon.
Cependant, en parallele, elles ont une vision plus positive de leur enfant que les meres nord-
américaines.

Enfin une étude de McConkey et ses collaborateurs (2008), mise en place dans trois pays (Taiwan,
la Jordanie et 1'Irlande), ayant pour but de mesurer I'impact sur les meres qu'a le fait d'avoir un
enfant ayant une déficience intellectuelle. Sur les 209 meres participant 4 1'étude, 98 venaient de
Taiwan, 62 d'Irlande et 49 de Jordanie. Les résultats montrent que, quelque soit la culture, la
présence d'un enfant ayant une déficience intellectuelle a un impact important sur la famille. Les
meres reportent en effet une santé mentale pauvre, un haut niveau de stress reli¢ 4 l'enfant et un
fonctionnement familial pauvre. Cependant toutes les méres ne seront pas affectées au méme degré
suivant les pays. Les prédicteurs de stress relié a l'enfant et de fonctionnement familial sont
identiques dans les 3 pays et regroupent les problemes de comportement de l'enfant, le niveau

d'étude de la mere et le statut marital.

Comme nous pouvons le constater, les études interculturelles dans le cadre des TED sont
extrémement rares et les modes d'interventions n'y sont pas renseignés. Un travail urgent semble
étre 4 faire dans ce domaines afin d'avoir une connaissance plus riche sur l'expression des troubles

autistiques ainsi que sur les modes de prises en charge les plus aptes a aider I’enfant et sa famille.
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CONCLUSION

A travers la revue de littérature, nous avons mis en évidence le fait que la qualité de vie de parents
d'enfants présentant un trouble autistique est un champs de recherche extrémement jeune mais qui
doit impérativement, au vu des nouvelles perspectives de prise en charge et le nouvel angle de
considération de la personne présentant une déficience intellectuelle, se développer afin de donner
aux praticiens des indices viables leurs permettant de mieux accompagner les enfants et leur

famille.

Nous avons constaté que la présence d’un enfant avec un TED dans une famille demande des
ajustements constants, un déploiement d’énergie et de temps, ainsi qu’une perte de revenues
beaucoup plus important que dans le cadre des enfants typiques ou d’enfants présentant d’autres
types de déficiences développementales.

Nous avons pu observer que 1’évolution des politiques d’action ainsi que les progres faits dans le
cadre de la psychopathologie impliquent de plus en plus fortement les parents dans la prise en
charge de leur enfant porteur de handicap, et ce, tout au long de leur vie, quelques soient leurs
compétences et possibilités personnelles dans le domaine.

Apres avoir longuement évalué le niveau de stress comme marqueur des besoins parentaux, les
chercheurs tentent d’utiliser le concept encore trés jeune de qualit¢é de vie. Les outils
psychométriques sont cependant encore en plein développement, leurs utilisations tres rares et les
échantillons  évalués soient petits, soient regroupant les mémes caractéristiques
sociodémographiques.

Nous avons cependant constaté que le champ de la qualité de vie de la famille, bien qu'd peine
émergeant, montre déja sa pertinence dans le cadre de I'évaluation de la qualité des interventions
mis en place.

Concernant plus précisément les parents dont les enfants présentent un TED, nous avons pu mettre
en avant que, que ce soit comparé 4 la population générale ou a d'autres types de pathologie, les
enfants ayant un TED ont un impact sur le niveau de stress, la santé¢ mentale, la qualité de vie de
leurs parent significativement plus négatifs que les enfants présentant d'autres troubles, et ce, de
facon constante dans le temps. Les ressources personnelles, telles que leur sens de cohérence, le lieu
de contrdle ou la cohésion familiale, que possédent les parents ne leur permettent pas toujours de

mettre en place les stratégies de coping appropriées pour faire face a la situation.
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Les rares études €laborées & partir du concept de qualité¢ de vie donnent une premicre approche
intéressante confirmant et précisant les résultats déja observés en mesurant le niveau de stress.
Il est cependant encore difficile de comparer les différents travaux publiés car ils sont encore trop

peu nombreux et encore souvent imprécis dans leur définition et concept de qualité de vie.

Nous avons aussi pu observer combien la relation parent-enfant et 1'ajustement parental sont
important pour le développement d'un enfant, qu'il soit typique ou qu'il présente un trouble du
développement.

Dans le cadre des troubles envahissants du développement, de par les caractéristiques centrales, il
est primordial que cette relation soit de haute qualité afin d'accompagner au mieux I'enfant dans ses

apprentissages.

Enfin, nous avons pu constater que les études interculturelles dans le cadre des TED sont
extrémement rares et les modes d'interventions n'y sont pas renseignés. Un travail urgent semble
étre a faire dans ce domaine afin d'avoir une connaissance plus riche sur l'expression des troubles

autistiques ainsi que sur les modes de prises en charge les plus apte 4 aider ’enfant et sa famille.
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OBJECTIFS

A travers la revue de littérature, nous avons mis en évidence le statut particulier des parents d’enfant
présentant un TED, et la nécessité actuelle, par le biais du concept de qualité de vie, d’évaluer
correctement leurs besoins afin de les accompagner le mieux possible dans leur role parental 4 long
terme. Nous avons aussi pu constater que cette prise de conscience de la part des professionnels est
relativement récente et que son application pratique reste encore rarissime et maladroitement
mesuré.

Ces constats nous ont amené 4 formuler les questionnements suivants.

Tout d'abord quel est le niveau de qualité de vie que les parents, dont les enfants sont atteints
d'autisme, estiment avoir? Quels aspects de leur qualité de vie est le plus perturbé par la situation?
L'aspect émotionnel ou l'aspect pratique lié & l'organisation de la vie quotidienne ou encore la

combinaison des deux.

Ensuite, nous nous sommes interrogés sur la constance de ce niveau de qualité de vie dans le temps.
Est-ce que comme Hastings et ses collaborateurs (2006) dans son travail au niveau du stress nous
observerons une constance dans le temps de la qualité¢ de vie ou tend-elle a augmenter avec

I’expérience acquise et la prise en charge professionnelle de ’enfant ?

Peu d’études se sont intéressées au vécu des peres qui, bien que rarement soigneurs principaux de
I’enfant, sont étroitement concernés par la situation et sont des éléments importants de la cohésion
familiale. Nous observerons si, comme c’est le cas dans les études portant sur le stress, les meres

présentent une moins bonne qualité de vie que les péres ou si nous trouvons des scores équivalents.

L’Allemagne et la France ne possédant pas le méme mode de prise en charge d’enfants d’age
préscolaire, nous observerons si les parents de ces deux pays sont affectés de la méme facon par les

troubles de leurs enfants ou si des différences significatives sont présentes.

Enfin nous observerons les liens existants entre la qualité¢ de vie des parents et les caractéristiques
I’enfant, la prise en charge de I’enfant et les caractéristiques de la famille afin d’identifier des
déterminants potentiels de la qualité de vie.

Dans un second temps nous observerons si ces liens restent constants dans le temps.
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METHODOLOGIE

3.1. PROCEDURE

3.1.1. CADRE DE LA RECHERCHE

Cette recherche fait suite a un Projet Hospitalier de Recherche Clinique (PHRC) coordonné par le
Centre de Ressources Autisme (CRA) du Languedoc-Roussillon intitulé « Effet de la durée
hebdomadaire des prises en charge sur le développement psychologique de jeunes enfants atteints
d’autisme et sur la qualité de vie de leurs parents ».

Ce PHRC avait 2 objectifs : a) déterminer 1’effet différentiel de la durée hebdomadaire des prises en
charge spécialisées sur le développement psychologique et la symptomatologie de jeunes enfants
atteint d'autisme et b) d'évaluer les répercussions de la durée hebdomadaire des prises en charge
(spécialisées et ordinaires) sur I'évolution de la qualité de vie parentale.

C'est une étude longitudinale, évaluative, prospective et multicentrique qui s'est effectuée sur une

période de trois ans entre mars 2003 et décembre 2005 (Baghdadli & al., 2008).

Afin de rendre possible une étude interculturelle nous avons utilisé I'échantillon déja évalué au
cours de cette étude en nous centrant sur les données utiles pour notre recherche et nous avons
appliqué le méme protocole de recherche en Allemagne ou le département de psychologie du
développement de l'université Ludwig Maximilian de Munich a mis a notre disposition matériel et

locaux.

3.1.2. CRITERES D'INCLUSION

Quatre critéres d’inclusion ont été établis.

Le critere principal de recrutement est le diagnostic d’autisme infantile ou d'autisme atypique selon
les criteres de la CIM 10 et de 'ADI-R.

Les autres critéres d’inclusion sont :

- le niveau de développement de I’enfant doit étre supérieur ou égal a 18 mois dans les deux
domaines principaux du Brunet-Lezine Révisé: les coordinations oculo-manuelles et les
coordinations posturales.

- Age réel (chronologique) compris entre 3 et 5 ans

- Accord écrit des parents

70



3.1.3. CRITERES D'EXCLUSION

Néant

3.1.4. CRITERES DE SORTIE D'ETUDE

- Retrait de consentement des parents

- Perdus de vue

3.1.5. RECRUTEMENT ET INCLUSION

3.1.5.1. En France

Le recrutement et les inclusions se sont déroulés entre Mars 2003 et Décembre 2005. Les centres et
les équipes participants étaient tous spécialisés dans le diagnostic et 1'évaluation d'enfants avec
troubles envahissants du développement. Chaque équipe a cherché dans sa file active les enfants
susceptibles de satisfaire les critéres d'inclusion. En tout, 94 propositions ont été faites mais les
critéres d'inclusion étaient effectivement remplis pour seulement 84 d'entre-elles. Les inclusions ont
¢té validées apres obtention du consentement signé des parents préalablement informés des
objectifs et du déroulement pratique de la recherche.

Durant ['étude, 6 familles ont retiré leur consentement, en invoquant des raisons d'organisation
pratique, et pour un septieme enfant, dont la mere a eu une hospitalisation de longue durée, le
recueil des données n'a pas été possible. Au total, a l'issue de la recherche, aucun enfant n'a été
perdu de vue et nous avons enregistré 7 sorties d'étude impliquant que la taille de la cohorte est de

77 enfants.

3.1.5.2. En Allemagne

Le recrutement

Le recrutement et les inclusions se sont effectués entre Janvier 2007 et Mars 2009.

Plusieurs difficultés ont été rencontrées:
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- le diagnostic définitif d'autisme est rarement posé avant l'age de 6 ans.

- La psychologie du développement en Allemagne est plus tournée sur le développement normal de
l'enfant et la pédagogie que sur la psychopathologie. Il existe donc peu de liens et de partenariats
entre les départements de psychologie du développement et les cliniques effectuant les diagnostics

ou les structures de prise en charge d'enfants atypiques.

Dans un premier temps, nous avons envoy¢ une lettre d'information concernant notre recherche a
toutes les structures susceptibles d'accueillir ou de diagnostiquer des enfants présentant des troubles
autistiques agés de 3 a 5 ans, c'est 4 dire les cliniques de diagnostics et de prises en charge, les
structures d'accueil journalier, les associations de parents d'enfant atteint d'autisme. Nous avons
favorisé la région de la Baviere ou se trouvait notre bureau ainsi que la région Saschen-Anhalt ou
nous avions la possibilité de séjourner réguliecrement. Hamburg, Berlin, Frankfurt et Munich ont
aussi particulicrement été investis car ils représentent les plus grands centres de diagnostic et prise

en charge des troubles envahissant du développement en Allemagne.

Dans un second temps, soit quinze jours apres 1I’envoi de la lettre d'information, nous avons établi
un contact téléphonique avec le responsable ou le psychologue de chaque structure. Si la structure,
ou clinique avait des enfants correspondant a nos criteres d'inclusion, et se montrait intéressée par
notre projet de recherche alors nous convenions d'un rendez-vous pour présenter en détail notre
projet et lancer le partenariat avec I'établissement en question qui devenait ainsi notre relais aupres

des parents.

Le tableau et la carte ci-dessous font état de nos actions d'information et démarchage:

Tableau 3: Structures sollicitées pour le recrutement de 1'échantillon

Structures N %
Clinique de diagnostic 14 6,69
Association de parents 21 10,08
Jardins d'enfants d'intégration 101 48,32
HPT 32 15,31
Frithforderstelle 30 14,35
Autismusambulanz 8 3,82
ABA 3 1,43
Total 209 100
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Carte 1: Emplacement géographique des structures sollicitées pour le recrutement
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En Allemagne, les cliniques de diagnostic ont habituellement des services de prise en charge de
I'enfant et sa famille. Ils recoivent les parents, suivant les besoins, une fois par mois, une fois par
semestre ou une ou deux fois par an. Ils peuvent, dans certains cas, assurer le suivi de l'enfant en
thérapie (psychothérapie, ergothérapie, orthophonie, mise en place de méthodes telles que
TEACCH ou ABA). Cependant, la plupart du temps, les enfants vont fréquenter des Kindergarten
d'intégration. Ces «jardins d'enfant d'intégration » sont I'équivalent allemand des écoles
maternelles ot un accueil sera organisé afin d'intégrer des enfants présentant un trouble physique ou
psychopathologique a des groupes d'enfants typiques.

Lorsque le trouble autistique est trop important pour que l'enfant supporte le rythme de vie d'un tel
groupe, il est pris en charge en HPT (heilpddagogische Tagestitte) qui sont des structures de prise
en charge d'enfants 4gés de 3 a 6 ans présentant des troubles physiques ou psychopathologiques.
Les HPT sont habituellement spécialisés dans un type de population. Il y a des HPT spécialisés dans
le retard mental qui vont essentiellement recevoir des enfants présentant un retard mental important.
D'autres HPT vont étre plutdt spécialisés dans les troubles du comportement, les troubles de
'apprentissage, le retard mental léger, les enfants aveugles, enfants présentant une motricité
réduite...

On retrouve les enfants présentant un trouble envahissant du développement principalement dans
les HPT accueillant des enfants présentant un retard mental 1éger ou sévere. Les enfants y sont

accueillit 5 jours par semaine. Les groupes d'enfants sont petits (7 al2 enfants) et sont encadrés par
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deux professionnels tels que des éducateurs spécialisés ou des pédagogues spécialisés, souvent
assistés d'un stagiaire ou d'un civi (jeune adulte effectuant un an de service civil avant de
commencer ses étude). Les thérapies individuelles hebdomadaires telles que 1'orthophoniste,
l'ergothérapie, kiné, psychothérapie sont aussi assurées sur place pendant le temps de présence de
l'enfant.

Certains enfants peuvent étre aussi suivit dans les Frithforderstellen, qui sont 1'équivalent des
CAMSP (centre d'action médico-sociale précoce). Cependant leurs actions s'arrétent habituellement
lorsque l'enfant a trois ans et peut étre pris en charge dans un HPT par exemple.

Enfin suivant les régions il y a des Autismus-Ambulanz qui sont des SESSAD (Service
d'Education Spéciale et de Soins a Domicile) spécialisés dans l'accompagnement de I'enfant
présentant des troubles autistiques dans le cadre de son école ou Kindergarten ainsi qu'a la maison.
Ils travaillent fréquemment avec la méthode TEACCH (Treatment and Education of Autistic and
related Communication handicapped Children) .

Nous avons aussi contacté les centres de soins ABA (Analysis behavior applied) se trouvant en
Allemagne.

Par le biais de l'un de ces centres, nous avons pris part sur internet a un groupe national ABA Yahoo
réunissant les parents utilisant la méthode ABA dans toute I'Allemagne ou nous avons fait circuler
une lettre d'information sur notre étude et ses enjeux afin de recruter des familles.

Une quinzaine de parents se sont montrés intéressés par notre étude, cependant leurs enfants étaient
trop 4gés pour étre intégrés a notre étude.

Enfin par le biais de Brita Schrimer, une spécialiste de l'autisme basée a Berlin, nous avons publié
une annonce sur le site d'une maison d'édition spécialisée dans la psychopathologie et souvent
consultée par les professionnels travaillant aux alentours de Berlin. Cela n'a cependant pas permis
de recruter plus d'enfants.

Enfin nous avons contacté les associations régionales de parents d'enfants présentant des troubles
autistiques un peu partout en Allemagne mais en se centrant principalement sur la Bavicre, la Saxe

et la Saschen-Anhalt.

Les refus furent trés nombreux (prés de 90% des structures sollicitées):

- Beaucoup de centres diagnostiques ont eux-mémes leur équipe de recherche et ne veulent pas
solliciter davantage les parents avec un projet d'étude ne rentrant pas dans leur programme.

- Certains centres ont donné leur accord pour finalement le retirer indirectement quelques mois
apres, prétextant la distance ou la difficulté de proposer aux parents de participer a un projet de
recherche.

- Les centres travaillant avec la méthode ABA se disent non représentatifs de ce qui est fait en
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Allemagne et pour cette raison n'ont pas voulu prendre part au projet.

- Les enfants étant rarement diagnostiqués avant 6 ans, peu de centres accueillant des enfants de 0 a
6 ans avaient dans leur file active des enfants présentant un autisme déja diagnostiqué. (lors d'une
deuxiéme phase de recrutement nous avons élargi nos criteres d'inclusion aux enfants présentant un

pré-diagnostic de troubles autistiques.)

- le plus grand centre de diagnostic des troubles envahissants du développement de la Baviere a
Munich fut notre plus grosse difficulté. Apres s'étre engagé a étre notre principal partenaire dans le
cadre de notre étude, la responsable n'a plus, ni répondu a nos mails, ni a nos appels téléphoniques.
Finalement aprés avoir consenti 4 envoyer 100 lettres d'information aux parents dont les
caractéristiques des enfants correspondaient & nos critéres de recrutement, il semblerait qu'il n'y ait

eut aucune réponse de la part des parents.

Les partenaires

Carte 2: Situation géographique de nos partenariats actifs
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Apres cette phase d'information nous avons pu établir quelques partenariats durables :
- 2 Munich [l'association de parents d'enfants présentant un autisme ainsi que 2

heilpadagogische Tagestitten
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- 4 Ingoldstadt un heilpadagogische Tagestitte
- a Leipzig le Sozial-pddagogische Zentrum (service de pédopsychiatrie effectuant les

diagnostics) et I'Autismus-Ambulanz

Certains Kindergarten d'intégration nous ont aussi recontacté lorsqu'ils avaient des enfants
susceptibles d'étre intégrés dans notre étude. Cependant ils ont été rares et accueillaient rarement

plus d'un enfant atteint d'autisme dans leurs locaux.

Les inclusions finales

Quinze enfants qui nous ont ét¢ proposés, étaient malheureusement soit trop jeunes soit trop agés.
Nous avons au final retenu 24 enfants dont 2 ont un peu plus de 5 ans et un peu moins de 3 ans.
Sur ces 24 familles, 2 familles se sont retirées de I'étude au T2. Une pour des raisons familiales et

l'autre par manque de temps.

3.2. INSTRUMENTS ET MESURES

Nous avons utilisé en Allemagne les mémes instruments qui avaient été utilisés en France afin de
rendre une comparaison possible.

Pour chaque enfant, un recueil de données (sur une année a partir du temps T1) a été organisé. Il
portait sur les 3 groupes de variables suivantes:

1 Caractéristiques familiales (données socio-démographiques, qualité de vie des parents),

2 Caractéristiques individuelles, psychologiques et comportementales des enfants,

3 Caractéristiques des prises en charge des enfants.

L'ensemble de ces données ont été recueillies 2 fois 4 12 mois d'intervalle.

3.2.1. LES CARACTERISTIQUES FAMILIALES

3.2.1.1. Les données socio-démographiques

Nous avons effectué le recueil de manicre standardisée a partir d'un modele adapté a la psychiatrie
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de I'enfant et développé par le groupe francais d'épidémiologie psychiatrique (Blanchon, 1989).
Les données recueillies sont:
— commune de résidence et zone d'habitation (rurale ou urbaine)
— age des parents
— situation matrimoniale des parents
— mode de garde par les parents
— nombre d'enfants dans la fratrie et rang de I'enfant dans la fratrie
— catégorie socioprofessionnelle des parents déterminée a partir de la nomenclature des
catégories socioprofessionnelles de I'INSEE.
Afin de faciliter les traitements statistiques ultérieurs, des regroupements de catégories
professionnelles ont été réalisés:
- la catégorie « élevée » regroupe les patrons de 1l'industrie et du commerce, les professions libérales
et les cadres supérieurs;
- la catégorie « moyenne » regroupe les agriculteurs exploitants, les cadres moyens et les artisans

- la catégorie « faible » regroupe les salariés agricoles, les ouvriers et les personnels de service.

— Attribution d'une Allocation d'Education Spécialisée (AES) (désormais Allocation
d'Education de 'Enfant Handicapé AEEH) qui est destiné aux familles pour couvrir leurs
dépenses liées au handicap de leur enfant et a son éducation. Elle est constituée d'une
somme de base qui sera majorée (il y a 6 niveaux de majoration) en fonction du colt du
handicap de l'enfant, de la cessation ou la réduction d'activité¢ professionnelle de l'un ou
l'autre des deux parents et de I'embauche d'une tierce personne rémunérée. Les parents isolés
bénéficieront d'une majoration plus importante que les parents en couple.

Nous retrouvons en Allemagne 1'équivalent de I'AEEH sous le nom de « Pflegegeld »
(I'argent de soin) qui se base sur les mémes critéres que 'ASSH. Le Pflegegeld a trois

catégories en fonction du degré de handicap et de soin a apporter a 1'enfant.

3.2.1.2. La qualité de vie des parents

Afin d'évaluer la qualité de vie des parents d'enfants présentant des troubles envahissants du
développement, nous avons utilisé le questionnaire Par-DD-Qol qui détermine 1'impact pergu par les
parents des troubles de I'enfant sur la qualité de la vie familiale. Ce questionnaire a été crée par
Berdeaux et al (1998) et a pour but d'évaluer la qualité de vie des parents dont les enfants (agés de 2

a 4 ans) présentent des troubles ORL (Oto-Rhino-Laryngologie).
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Raysse et al. (2002, 2003, 2004) ont crée une version adaptée aux parents d'enfants ayant des
troubles envahissants du développement. Son développement se poursuit. Les travaux préliminaires
effectués par cette équipe ont pu vérifier les bonnes acceptabilités, validité de contenu et qualités
psychométriques de cette nouvelle version.

Le Par-ENT-Qol ayant été aussi validé en Allemagne (Berdeaux & al., 1998), nous avons donc
utilisé la version allemande en y effectuant les mémes modifications que celles que Raysse et al.
avaient effectué sur la version frangaise.

Le Par-DD-Qol est un questionnaire d'auto-évaluation, multidimensionnel, comportant 17 items
dont le dernier concerne l'auto-évaluation de la qualité de vie globale parentale. Les cotations se
font sur une échelle de Likert en 5 points. Il s'agit d'une échelle d'intensité pour les 15 premieres
questions, de fréquence, pour la 16¢me, de degré de changement pour la derniére.

En pratique, des explications sont données oralement aux parents (ou aux tuteurs légaux) avant de
leur demander de compléter le questionnaire de facon individuelle sans concertation et en leur
précisant qu'il n'y a pas de bonne ou de mauvaise réponse. La passation est bréve (5 minutes en
moyenne).

Le traitement des données appréciera l'intensité de l'altération éventuelle de la qualité de vie
interindividuelle et surtout les variations survenues entre les 2 temps d'évaluation pour chacun des
parents. Cela peut se faire item par items ou selon 3 scores identifiés: Perturbations de la vie
quotidienne (daily Disturbance Score — DDS), Emotionnel (Emotional Score — ES), Global (Total
Score — TOTYS).

Le facteur adaptatif (daily Disturbance Score — DDS) est caractérisé, dans le questionnaire, par des
themes tels que la disponibilité pour les autres membres de la famille, les temps de loisirs et sorties,
les changements de derni¢ére minute, les conséquences au travail, I'organisation de I'emploi du
temps, la charge financiere, les relations intra-familiales, les troubles du sommeil et les
conséquences occasionnées par la pathologie de l'enfant sur la qualité de vie des parents... c'est &
dire tout ce qui touche la vie quotidienne et l'organisation de la vie familiale.

Le facteur émotionnel (Emotional Score — ES) est défini dans le questionnaire par des theémes
subjectifs renvoyant aux ressentis du parent, a son vécu de la situation, son contexte familial,
¢conomique, intellectuel... exprimé par des auto-évaluations de leurs niveaux d'inquiétude, de

stress, de patience, de contrariété, de perte de moral, de qualité de sommeil et de charge financiéres.
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3.2.2. LES CARACTERISTIQUES DES ENFANTS

3.2.2.1. Le diagnostic

Que se soit en France ou en Allemagne, le diagnostic est effectué¢ par des professionnels
expérimentés dans le domaine de I'autisme, sur la base d'une observation clinique pluridisciplinaire
de la version critérisée de la Classification Internationale des Maladies (CIM 10, OMS, 1994) et de
I'Autism Diagnostic Interview Revised (ADI-R, Lord et al., 1994). L'ADI-R est un entretien semi-
directif avec les parents qui permet de recueillir leur description des perturbations habituelles dans
'autisme dans les domaines de la communication (aire 1), du développement social (aire 2) et des
intéréts et comportements (aire 3). Une dernicre aire permet de coter si des anomalies étaient
présentes dans le développement avant 36 mois. La validité de 1'ADI est bonne avec une bonne
concordance par rapport aux €valuations cliniques. Sa traduction et son adaptation frangaise ont été
mises au point par Fombonne (1996). L'usage de cet entretien est assuré par des professionnels
formés a cet usage.
En Allemagne, I'ADI-R a été traduit et adapté dans sa totalité en 1995 (Rihl, D., & Al., 1995).
L'ADI-R est souvent complété en Allemagne par la passation de 'ADOS, aussi traduit et adapté de
l'anglais par D. Riihl, S. Bolte, S. Feineis-Matthews und F. Poustka en 2004. L’ADOS (Lord et al.,
1999, 2010) est une échelle d’observation pour le diagnostic de 1’autisme, dans des conditions semi-
structurées.
La personne a évaluer est sollicitée pour réaliser des activités qui ne constituent pas un but en soi. Il
ne s’agit pas d’évaluer des capacités cognitives mais plutot de placer la personne dans une situation
sociale ou elle devra interagir. Les activités proposées permettent d’évaluer la communication,
I’interaction sociale réciproque, le jeu et/ou I'utilisation imaginative d’un matériel, le comportement
stéréotypé, les intéréts restreints et d’autres comportements anormaux chez des sujets avec autisme
allant d’enfants d’age préscolaire a des adultes verbaux. L’échelle est organisée en quatre modules.
Chaque module posseéde son propre protocole avec des activités pour enfants ou pour adultes. Un
seul module est administré a une période donnée et le choix se fait en fonction de 1’age
chronologique et du niveau de langage expressif :

e le module 1 est destiné a des enfants non verbaux ou dont le niveau de langage ne dépasse

pas celui de phrases rudimentaires ;

e le module 2 s’applique a des enfants accédant a un niveau de langage qui va des petites
phrases de trois mots y compris des verbes, utilisées de maniere régulicre et

spontanée, a des phrases dépassant le contexte immédiat et comportant des
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connexions logiques ;

e le module 3 est utilisé pour des enfants ou des adolescents qui utilisent un langage fluide ; il

comporte une partie d’observation durant un jeu interactif et des questions

destinées a recueillir de I’information sur la communication sociale ;

e le module 4 s’applique, quant a lui, a des adolescents et adultes dont le langage est le plus

¢laboré et est surtout fait a partir de questions et de conversation.

Des criteres de notation précis permettent d’attribuer des notes qui vont de 0 a 3 pour

chaque item :

e la note de 0 est attribuée lorsque le comportement ne présente pas les anomalies spécifiques

aux troubles envahissants du développement ;

la note 1 est attribuée lorsque le comportement est 1égérement anormal ou légerement

inhabituel ;
la note 2 correspond a un comportement nettement anormal ;

la note 3 est attribuée pour un comportement franchement anormal, au point que cela
interfere  avec  l’interaction. Cette note peut aussi correspondre a un

comportement si limité que I’appréciation de sa qualité sociale est impossible.

Deux autres notations correspondent a des situations ou le comportement ne sera pas retenu :

e lanote 7 lorsqu’il existe une anomalie mais qui ne concerne pas les troubles envahissants du

développement,

e lanote 8 lorsque le comportement est absent et que la cotation est donc inapplicable.

3.2.2.2. La symptomatologie

L'intensité des perturbations autistiques est appréciée a I'aide de la Childhood Autism Rating Scale,

CARS (Schopler, 1980). Il s'agit d'une échelle couvrant 14 domaines généralement affectés dans

l'autisme, plus un item d'impression générale sur le trouble. Chaque item est coté sur une échelle

d'intensité de 1 a 4. Les notes aux 15 items sont additionnées pour donner un score total oscillant

entre 15 et 60, qui peut étre utilisé pour estimer l'intensité des troubles autistiques. Cette échelle a

¢été traduite et adaptée en francais par B. Rogé et en allemand par H.-C. Steinhausen. Les qualités

métrologiques de la version frangaise sont bonnes (Pry & Aussilloux, 2000). Sa cotation se fait a
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partir de l'enregistrement vidéo d'une séquence interactive protocolisée de 20 minutes avec l'enfant.

Les comportements aberrants sont évalués a l'aide de 1'Aberrant Behavior Checklist, ABC (Aman &

Al., 1985). L'Aberrant Behavior Checklist, ABC, est une échelle utilisée pour évaluer et mesurer les
comportements inadaptés non spécifiques sur le plan symptomatique et souvent présents dans
l'autisme. Elle est habituellement utilisée dans les essais thérapeutiques pour évaluer I'impact des
molécules sur les troubles du comportement. 11 s'agit d'une échelle qui recouvre 58 items décrivant
des comportements difficiles. Chaque item peut étre coté de 0 a 3 (le 0 correspondant a I'absence de
probleme pour le comportement concerné et le 3 a un comportement tres perturbé). Ces items sont
regroupés en 5 facteurs (ou domaines comportementaux): facteur I) irritabilité, agressivité,
agitation; facteur II) retrait social, passivité; facteur III) comportements stéréotypés; facteur IV)
hyperactivité, insobeissance (manque de coopération) et facteur V) langage inappropri¢. L'échelle
est renseigné d'une part par les professionnels intervenant aupres des enfants et d'autre part par ses
parents. La validation de cette échelle a été effectuée sur des échantillons de grande taille aux Etats-
Unis et elle est adaptée a I'étude de populations d'enfants. On dispose de sa traduction en francais et
nous avons obtenu sa traduction allemande grace au département de neuropsychiatrie de 1'enfant et
de l'adolescent de l'université médicale de Vienne en Autriche qui avait un projet de recherche
nécessitant la traduction de 'ABC en allemand (Amminger & al., 2006).

Un score total (qui peut varier entre 0 et 174) peut étre calculé pour établir un profil symptomatique
global (fréquence et gravité des troubles comportementaux) ainsi que 5 sous-scores liés a
I'évaluation des 5 domaines décrits plus haut (I, II, III, IV, V).

Dans le cadre de notre étude, afin de ne pas pénaliser les enfants n'ayant pas encore acces au

langage, nous n'avons pas inclus le cinquieéme domaine (langage inappropri¢).

3.2.2.3. Le développement psychologique

Le niveau adaptatif est apprécié a 1'aide de 1'échelle de comportements adaptatifs de Vineland ou

VABS (Sparrow, Balla & Cicchetti, 1984). Cette échelle évalue le niveau d'adaptation des enfants
dans les domaines fonctionnels de la communication, de la socialisation, de 1'autonomie dans la vie
quotidienne et de la motricité. Elle permet aussi de calculer un score total composite. L'évaluation
se fait a l'aide d'un entretien semi-directif d'un professionnel avec les parents. Les qualités
métrologiques de I'échelle sont bonnes et figurent dans le manuel américain. Les normes
américaines de la Vineland Adaptative Behavior Scale sont utilisables pour la population frangaise

(Fombonne & Achard, 1993; Pry, Guillain & Foxonet, 1996). 1l existe un étalonnage spécifique
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pour la population avec autisme (Carter et al., 1998).

En Allemagne, l'utilisation de la VABS est rare et les professionnels qui l'utilisent, utilisent la
version anglaise. Bolte et Poustka (2002) ont ¢laboré une version allemande plus courte que la
version originale pour les besoins d'une ¢tude. Cependant cette version n'étant pas assez précise,

nous avons préféré utiliser la grille francaise dans le cadre de notre étude.

Les capacités d'imitation sont mesurées a 1'aide de I'échelle d'imitation qui a été crée par Nadel et
Butterworth (1999). Les capacités d'imitation sont évaluées a l'aide de 31 items qui évaluent les
capacités de l'enfant en imitation spontanée et sur requéte et sa reconnaissance d'étre imité.

— La premiere procédure concerne I'exploration des capacités d'imitation spontanée qui
consiste pour l'explorateur a développer des activités ludiques attractives avec des objets
présents, de fagcon a susciter chez l'enfant I'envie d'imiter. Ces activités recouvrent un panel
fixé d'action avec ou sans objet, simple ou complexe, familier ou nouveau, fonctionnel ou
inhabituel.

— La seconde procédure consiste a estimer les capacités a reconnaitre qu'il est imité.
L'examinateur imite 1'enfant dans ses postures, ses activités familieres ou nouvelles, simples
ou complexes, avec un objet identique ou sans objet.

— La troisieéme procédure a pour but d'explorer les capacités d'imitation induite ou sur requéte:
apres avoir demandé a l'enfant de « faire comme moi », 1'expérimentateur développe a
nouveau un panel fixé d'actions simples, complexes, familiéres, nouvelles, ... mais en tant
que modele désigné.

Pour I'imitation spontanée et sur requéte, chaque imitation est cotée de 0 a 3:

— 0= pas d'imitation

— 1 = imitation partielle

— 2 = imitation réussie apres 2 ou 3 essais

— 3 = imitation réussie au premier essai

Pour la reconnaissance d'étre imité, la cotation est de 0 ou 1:

— 0 =I'enfant ne réagit pas au fait d'étre imité

— 1 =I'enfant réagit au fait d'étre imité

Les comportements d'attention conjointe sont mesurés a l'aide de 1'échelle ECSP (échelle

d'Evaluation de la Communication Sociale Précoce — Guidetti & Tourette, 1993) qui est adaptée des
¢échelles de Uzgiris et Hunt (1975). Cette échelle évalue le développement des compétences a établir
une attention partagée sur le méme objet, ma méme personne, le méme événement ou le méme

sujet.
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Deux comportements étudiés sont:

La réponse a l'attention conjointe (RAC): le but est de décrire le développement de la
compréhension par I'enfant des tentatives de l'adulte a diriger son attention vers un objet et
ses compétences a suivre ou a comprendre 1'indication de l'adulte. Ainsi la réponse correcte a
la plupart des items doit étre de regarder et toucher, de pointer ou de prendre quelque chose
que l'adulte a indiqué. Nommer ou faire des commentaires sur l'objet en réponse aux
questions de l'adulte apparait au niveau supérieur de cette série, quand I'enfant commence a
parler. Cette série comporte 5 niveaux: simple, complexe, conventionnel gestuel,
conventionnel verbal et symbolique.

L'initiation de I'attention conjointe (IAC): Le but de cette série d'items est de décrire, d'une
part, le développement de la prise de conscience croissante de I'enfant du fait qu'un adulte
peut regarder le méme objet ou le méme événement que lui et, d'autre part, le
développement de moyens que l'enfant peut utiliser pour diriger l'attention visuelle d'un
adulte vers un objet ou un événement. L'objectif de 1'enfant est uniquement d'amener 1'adulte
a préter attention a ce qu'il est en train de regarder. Ces comportements doivent apparaitre
spontanément. Cette série comporte 5 niveaux: simple, complexe, conventionnel gestuel,

conventionnel verbal et symbolique.

Ces deux échelles font 1'objet d'un protocole standardisé au cours duquel 1'adulte met a disposition

de I'enfant des objets afin de solliciter des interactions. Ce protocole est filmé afin que l'adulte

puisse ensuite coter la présence ou l'absence des comportements attendus. Il dure environ 20

minutes.

3.2.2.4. Le niveau d'expression verbale

Le niveau de langage expressif est apprécié¢ grace a l'item 19 de I'Autism Diagnostic Interview

Revised (ADI-R) (Lord & al., 1994) qui répertorie trois niveaux de langage:

Niveau 1 : le langage est présent et fonctionnel.

Niveau 2 : I'enfant utilise quelques mots quotidiennement.

Niveau 3 : pas d'activité linguistique.

83



3.2.2.5. Les caractéristiques des prises en charge

Nous distinguons la prise en charge spécialisée et la prise en charge ordinaire. Le cadre
administratif de la structure (comme par exemple service de psychiatrie, structure médico-sociale,
école maternelle...) et la profession de l'intervenant principal nous ont permis de classer les
interventions selon ces deux types de prise en charge. Ainsi la prise en charge est dite spécialisée
lorsqu'elle est réalisée a) dans une structure spécialisée accueillant l'enfant du fait de l'existence de
ses troubles, b) dans une structure normale, mais avec la présence d'un professionnel de soins ou
d'éducation spéciale formé a la prise en charge des enfants autistes, ¢) hors cadre institutionnel, avec
la présence soit d'un professionnel soit d'un tiers non-professionnel (parents, bénévoles) qui utilise
des techniques formalisées spécifiques pour lesquelles il a été formé par des professionnels. Par
ailleurs, la prise en charge scolaire avec AVS est considérée comme une prise en charge ordinaire
car elle intervient dans le milieu ordinaire de I'enfant avec un accompagnateur qui, de maniére
générale, n'a pas de formation spécialisée dans le domaine de I'autisme.

La durée hebdomadaire a été recueillie pour chaque type de prise en charge en ne tenant compte que
des interventions régulicres.

De fagon pratique, le recueil s'est fait lors d'entretiens aupres des intervenants dans les prises en
charge.

Les enfants pouvant bénéficier d'interventions spécialisées multiples (par exemple, en structure de
psychiatrie et en cabinet libéral), nous avons, pour notre analyse, additionné les durées
hebdomadaires correspondantes de fagon a obtenir une durée hebdomadaire totale de prise en
charge spécialisée. Nous avons calculé de la méme manic¢re une durée hebdomadaire globale de

prise en charge ordinaire.
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ANALYSE DES DONNEES

L’analyse des données a été réalisée en utilisant deux types d’approches méthodologiques distinctes
afin d’identifier les déterminants de la qualité¢ de vie de parents de jeunes enfants avec autisme.
Dans un premier temps, nous avons réalisé¢ un descriptif général de la population. Dans un second
temps, nous avons mesur¢ I’évolution, entre T1 et T2, dans différents domaines (qualité¢ de vie des
peres et des meres, comportements socio-adaptatifs, troubles du comportement, comportements
d’imitation et d’attention conjointe, le niveau de langage expressif, I’intensité symptomatique, durée
de la prise en charge générale et spécialisée de 1’enfant).

Nous avons ensuite recherché si les parents francgais et allemands présentaient un niveau différent de
qualité de vie. Nous avons aussi recherché dans chaque pays s’il y avait des différences de qualité
de vie entre les péres et les meres.

Enfin nous avons recherché quelles caractéristiques de l'enfant et de la famille étaient susceptibles
d'avoir un impact sur la qualité¢ de vie des peres et des meres en T1 et observé si ces liens restaient

constants dans le temps en les réévaluant en T2.

De par le petit effectif que nous avons (N=24), la distribution de nos variables quantitatives n’est
pas normale, nous allons donc utiliser des tests non-paramétriques afin d’étudier statistiquement nos
variables. Pour les échantillons appareillés nous utiliserons le Wilcoxon apparié, pour les
échantillons indépendants le U de Mann-Whitney et pour les corrélations le coefficient de

corrélation Spearmann.

4.1. Formations des paires franco-germaniques

Afin d'effectuer une comparaison pertinente entre la France et 1'Allemagne, nous avons sélectionné
24 enfants dans 1'échantillon francais de 77. Nous avons choisit les enfants dont les scores dans les
trois domaines de la Vineland, 1'dge chronologique et la catégorie diagnostique étaient le plus

similaire possible en T1 avec ceux des 24 enfants allemands.

4.2. Analyse descriptive

Une analyse descriptive de la population a été réalisée a partir des données recueillies lors de
I’inclusion et des données concernant les deux temps de la recherche (T1 et T2). Ce descriptif a été
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réalis€ en <dtablissant les fréquences des différentes catégories des variables qualitatives. La
distribution des variables quantitatives n’étant pas toujours gaussienne, la description de ces
variables a été faite a 1’aide de la médiane et des interquartiles (75¢me et 25¢me percentiles).

La normalité des distributions a été étudicée a 1'aide du Test de Shapiro-Wilks.

4.3. Evolution des variables et caractéristiques

L'étude de I'évolution des variables entre le temps T1 et T2 a nécessité la création d'un différentiel
delta (delta = T2-T1) pour les différentes variables d'é¢tude. Ce différentiel Delta a été testé & 1'aide

du Wilcoxon.

4.4. Comparaison des niveaux de qualité de vie

La comparaison de la qualité de vie des parents entre les pays ainsi qu’entre les peres et les meres a

été effectuée 4 partir du U de Mann-Whitney(comparaison de moyenne).

4.4. QDYV des parents et caractéristiques de I'enfant et de la famille: les liens et leur
évolution dans le temps

Une analyse univariée a été réalisée afin d’étudier les liens entre la qualité de vie des peres et des
meres (les trois scores de qualité de vie) et les potentiels facteurs pouvant influencer cette qualité de
vie (comportements socio-adaptatifs, troubles du comportement, comportements d’imitation et
d’attention conjointe, le niveau de langage expressif, I’intensité symptomatique, durée de la prise en
charge générale et spécialisée de 1’enfant, AEES, CSP, activité professionnelle, nombre d’enfants
dans la fratrie) recueillies a T1. Nous avons pour cela utilisé le coefficient de corrélation de
Spearmann.

Lorsque nous avons trouvé des corrélations significatives en T1 nous avons regardé si en T2 elles
¢taient encore significatives. Nous avons pour cela utilisé de nouveau le coefficient de corrélation

de Spearmann.

Afin de préciser si ces facteurs étaient des déterminants de la qualité de vie des parents, une

régression multiple aurait été nécessaire. Cependant au vu de l'effectif réduit constituant notre
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¢chantillon nous n'avons pas voulu prendre le risque de rendre des résultats dont la fiabilité

statistique serait contestable.

Le seuil de significativité est fixé conventionnellement a 5% pour tous les tests utilisés.

L’analyse statistique a €té réalisée sur le logiciel STATISTICA 9.

87



RESULTATS

Comme nous 1’avons énoncé dans notre stratégie d’analyse, nous allons présenter dans un premier
temps un descriptif général de la population a I’inclusion et aux deux temps de recueil des données.

Par la suite, une analyse détaillée des résultats sera décrite.
5.1. DESCRIPTIF DE LA POPULATIONAT1 ETAT2
5.1.1. Caractéristiques de l'enfant et leurs évolutions entre T1 et T2

Diagnostic

Le diagnostic a été posé sur la base des criteres diagnostic de la Classification Internationale des
Maladies. Apres appareillement des échantillons frangais et allemands, nous retrouvons les mémes
proportions de diagnostic dans chaque pays. Ainsi dans les deux pays, 83,3% (N = 20) des enfants
ont un diagnostic d'autisme infantile (comprenant 1’autisme de haut niveau et le syndrome

d'Asperger) et 16,7% (N = 4) ont un autisme atypique.

Sex-ratio

L'échantillon francais est composé de 22 gargons (soit 91,6%) versus 2 filles (8,4%) et I'échantillon
allemand est constitué de 23 garcons (95,8%) et d'une fille (4,2%). Comme il est trés habituel de le
constater dans le domaine des troubles autistiques, nos échantillons sont essentiellement constitués
de garg¢ons. Cependant nous trouvons une proportion de filles inférieure aux proportions trouvées

dans les études épidémiologiques, le sex-ratio étant habituellement de 4/1 (Fombonne, 2005).

Age chronologique

L'age moyen au moment de l'inclusion en France est de 51,67 mois avec un écart-type de + 7,26
mois. L'dge moyen en Allemagne est 51,21 mois avec un écart-type de = 9,04 mois. Bien que
I'écart-type soit plus important dans la population allemande nous pouvons constater que les deux

¢chantillons ont un 4ge moyen identique.

Comportements socio-adaptatifs (Vineland, Sparrow, Balla, & Cicchetti, 1984)

Les comportements socio-adaptatifs ont été évalués, aux deux temps de la recherche, avec 1'échelle

de la Vineland, dans trois domaines : communication, socialisation et autonomie dans la vie
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quotidienne. Les scores sont donnés en age de développement (mois) et présentés dans les tableaux

4 et 5. 1l est également indiqué, le différentiel (delta) médian pour chaque domaine.

Tableau 4 : Comportements socio-adaptatifs aux deux temps d'évaluation (en mois) en France

France
T1 T2 Delta (T2-T1)
N=24 N=24
Mediane Min — Max Mediane Min — Max Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Communication 19,5 10-40 20 12-65 3 *x
(13,5-28) (15,5-38) (0,75 ; 12,25)
Autonomie 24,5 14-39 31,5 16-54 5 *x
(20,5-33) (25-42.5) (3,5;10)
Socialisation 15,5 6-32 25 4-48 7,5 *x
(12,5-21) (15,5-39) (5;15)

IntQ=Q25-Q75 ; ** p< .01, * p< .05

Tableau 5 : Comportements socio-adaptatifs aux deux temps d'évaluation (en mois)
en Allemagne

Allemagne
T1 T2 Delta (T2-T1)
N=24 N=22
Mediane Min — Max Mediane Min — Max Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Communication 21,5 1-44 31,5 10-58 9 *x
(13,5-28) (25-50) (5:16)
Autonomie 22,5 10-43 39,5 14-56 10,5 *x
(19,5-33) (29-46) (5:;19)
Socialisation 22.5 1-32 23,5 7-41 7 *
(14-25) (21-31) 2:9)

IntQ=Q25-Q75 ; ** p< .01, * p< .05

Les résultats présentés dans les tableaux 4 et 5 renseignent sur le profil adaptatif moyen des enfants
des deux échantillons étudiés. Les scores observés 4 T1 et T2 sont tous significativement différents
(p<.01 ou p<.05).

Les domaines de la communication et de la socialisation sont les plus déficitaires 4 T1 comme 4 T2
en France et 4 partir de T2 en Allemagne, notamment les scores de socialisation. Alors que dans les
deux pays, l'dge chronologique médian des enfants est 51 mois, leur age développemental dans les
trois domaines de la Vineland ne dépasse pas 24 mois pour la France et 22,5 mois pour 1'Allemagne.
Ce qui montre un bas niveau moyen de compétences socio-adaptatives chez ces enfants.

Nous constatons qu'en T2, le niveau des enfants dans ces trois domaines s'est significativement
amélioré. Lorsque nous effectuons un U de Mann-Whitney 4 partir des Deltas des trois domaines de
la Vineland, nous constatons que les enfants allemands ont une évolution significativement plus
importante dans le domaine de la communication (Médiane en T2= 31,5) (P<.05) que les enfants

francais (Médiane T2=20) ainsi qu'une évolution 4 la limite de la significativité dans le domaine de
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I'autonomie (P=.08).

Les troubles du comportements (ABC, Aman, & al., 1980)

Les troubles du comportement ont été évalués aux deux temps, 4 partir de 1'Aberrant Behavior
Checklist, dans les domaines de l'irritabilité, le retrait social, les stéréotypies, I'hyperactivité. Un
score global a aussi été calculé. Les scores sont donnés en pourcentage et présentés dans les

tableaux 6 et 7. Il est également indiqué, le différentiel (delta) médian pour chaque domaine.

Tableau 6 : Les troubles du comportement aux deux temps d'évaluation (en %) en France

France
T1 T2 Delta (T2-T1)
N=21 N=24
Mediane Min — Max Mediane Min - Max Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Score global 35,2 12,3-66,7 40,7 2,5-67,9 -1,23 ns
(20,4-50) (27,5-50,6) (-12,3;4,3)
Irritabilité 31,1 4.4-80 422 0-71,1 0 ns
(11,1-53,3) (22,2-58,9) (-17,8 ;13,3)
Retrait social 35,4 42-72.9 25 2,1-70,8 -10,42 *
(18,7-43,7) (13,5-37,5) (-18,7;0)
Stéréotypie 14,3 0-66,7 28,6 0-71,4 4,76 ns
(9,5-33,3) (11,9-45,2) (0;19,1)
Hyperactivité 458 0-95.8 52,1 4,2-89.6 -2,08 ns
(27,1-58,3) (22,9-72,9) (-14,6 ;16,7)

IntQ=Q25-Q75 ; ** p< .01, * p< .05

Tableau 7 : Les troubles du comportement aux deux temps d'évaluation (en %) en Allemagne

Allemagne
T1 T2 Delta (T2-T1)
N=24 N=22
Mediane Min - Max Mediane Min-Max  Mediane |
(IntQ) (IntQ)

Score global 32,9 9,4-65 25,1 2,3-56,2 -8,75 w3k
(26,5-46,7) (20,1-36,7) (17,3;1,8)

Inritabilité 333 4-80 25,5 2,2-75,5 -8,9 ns
(24,4-48,8) (13,3-37,7) (-22,3;8,8)

Retrait social 31,4 0-56,2 19,7 4,1-52,1 -6,27 *
(18,7-41,1) (16,6-27,1) (-16,7;2,1)

Stéréotypie 28,6 0-85,7 26,1 0-61,9 -2,4 ns
(14,2-42,8) (9,5-28,6) (-14,3 ;4,8)

Hyperactivité 46,9 12,5-78,1 37,5 2,1-84,2 -4,18 ns
(30,2-57,4) (25-58,3) (-18,7;4,2)

IntQ=Q25-Q75 ; ** p< .01, * p< .05

Les résultats présentés dans les tableaux 6 et 7 renseignent sur le niveau de troubles de
comportement moyen des enfants en France et en Allemagne.

En France, a T1, les enfants présentent un niveau de troubles du comportement moyen (> & 30%)

90



dans le score général ainsi que dans les domaines de l'irritabilité, du retrait social et surtout de
I'hyperactivité. Le niveau moyen de stéréotypie reste faible (Médiane= 28,6%). il n'y a pas
d'évolution significative des scores en T2 a part pour le retrait social qui diminue significativement.
Bien que non significatif, on peut observer que les troubles du comportement tendent a augmenter
dans les autres domaines.

En Allemagne, a T1, nous observons le méme tableau clinique qu'en France. Avec un niveau de
troubles du comportement moyen a part dans le cadre des stéréotypies ainsi qu'un score plus élevé
que les autres dans le domaine de 1'hyperactivité. Tous les scores tendent a diminuer en T3 mais pas
de fagon significative. Une diminution significative est observée dans les scores généraux aussi que
dans les scores moyens du domaine du retrait social.

Lorsque 1'on effectue un U de Mann- Whitney pour observer les différences entre les deux pays, on
constate que le niveau d'irritabilité est significativement plus important en France qu'en Allemagne
en T2. Les scores généraux sont aussi significativement plus élevés en France qu'en Allemagne en

T2.

Le niveau de langage expressif (item 19 de I’ADI)

Le niveau de langage est exprimé selon trois niveaux. Le premier concerne les enfants qui
communiquent quotidiennement a I’aide de phrases. Le second recouvre les enfants qui utilisent les
mots de manicre isolée, sans construction grammaticale. Enfin le dernier niveau concerne les

enfants sans activité linguistique.

Tableau 8 : Répartition par niveau de langage

France Allemagne
T1 T2 T1 T2
N=24 N=24 N=24 N=22
Effectif % Effectif % Effectif % Effectif %
Phrases 10 41,6 11 45,8 8 33,3 14 63,6
Mots 4 16,8 4 16,8 10 41,6 5 22,7
Pas de langage 10 41,6 9 37,4 6 25,1 3 13,7

A T1, prés de 40% des enfants frangais (41,6%, N=10) et un quart des enfants allemands (25,1%,
N=6) sont dépourvus d’expression verbale. 16,8% (N=4)) des enfants francais et 41,6% (N=10) des
enfants allemands ont un langage communicatif. Enfin 41,6% (N=10) des enfants francais et 33,3%
(N=8) des enfants allemands s'expriment a l'aide de mots isolés.

Un an plus tard, le niveau de langage des enfants frangais n'a pas significativement évolué. Les
enfants allemands montrent une évolution positive significativement observable (p<.05). Deux tiers
des enfants allemands en T2 (63,6%, N=14) ont une activité linguistique dépassant I'utilisation de

quelques mots, 22,7% (N=5) s'expriment encore a l'aide de mots isolés et 13,7% (N=3) sont

91



toujours dépourvus d'activité linguistique.

Intensité symptomatique (CARS, Schopler & al., 1980)

L’intensité des troubles autistiques recueillie aux deux temps de la recherche (T1, T2) et mesurée a
I’aide du score global a la CARS, est présentée dans les tableaux 9 et 10. Le score global diminue
de 0.5 points en médiane pour les enfants francais et de 2 points en médiane (P<.05) pour les
enfants allemands. Ceci tend a montrer une diminution de la sévérité des troubles autistiques chez
les enfants allemands, mais pas de facon significative chez les enfants francais. En effectuant un U
de Mann-Whitney, nous n'observons aucune différence significative d'intensité des troubles

autistiques entre les deux pays, que ce soita T1 ou a T2.

Tableau 9 : Intensité des troubles autistiques a T1 et T2 en France

France
T1 T2 Delta (T2-T1)
N=24 N=24
Mediane Min — Max Mediane Min - Max Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Score global a la CARS 33,5 17,5-42,5 33,2 0-44.5 -0,5 ns
(25,5-38,7) (27,5-37) (-3:;2)

IntQ=0Q25-Q75 ; ** p< .01, * p< .05

Tableau 10 : Intensité des troubles autistiques a T1 et T2 en Allemagne

Allemagne
T1 T2 Delta (T2-T1)
N=24 N=22
Mediane Min — Max Mediane Min — Max Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Score global a la CARS 35 19-51 31 17-49 -2 *
(24,5-44) (22-37,5) (-3;1)

IntQ=Q25-Q75 ; ** p< .01, * p< .05

Les comportements d'imitation (Nadel & Butterworth, 1999)

Les degrés de capacité en imitation, recueillis aux deux temps de la recherche (T1, T2) sont mesurés
a partir de trois aspects de la compétence en imitation: I'imitation spontanée, I'imitation reconnue et

I'imitation sur requéte. Les scores sont présentés dans les deux tableaux ci-dessous.
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Tableau 11 : Scores en imitation a T1 et 4 T2 en France

France
T1 T2 Delta (T2-T1)
N=24 N=24
Mediane @ Min—Max  Mediane @ Min—Max  Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Imitation spontanée 4 0-24 6,5 0-20 1 ns
(0-6,5) (3-10,5) (-0,25; 5,25)
Imitation reconnue 4 0-10 4 0-9 -0,5 ns
(1-6) (1,5-5,5) (-2;1)
Imitation sur requéte 2,5 0-28 7 0-33 2 *
(0-10) (2-15,5) (0;5,25)
IntQ=0Q25-Q75 ; ** p< .01, * p< .05
Tableau 12 : Scores en imitation a T1 et 2 T2 en Allemagne
Allemagne
T1 T2 Delta (T2-T1)
N=24 N=22
Mediane Min - Max  Mediane Min—-Max  Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Imitation spontanée 3 0-20 8 0-29 2,5 ns
(0,5-5,5) 0-11) (-3:5)
Imitation reconnue 3,5 0-8 6 0-10 1 **
(0-6) (2-8) 0:2)
Imitation sur requéte 12 0-31 24 0-32 4,5 *
(2,5-18) (1-30) (0;10)

ItQ=Q25-Q75 ; ** p< .01, * p< .05

En TI1, les enfants francais et allemands présentent des scores médians équivalents dans les
domaines de l'imitation spontanée et de l'imitation reconnue. Les enfants allemands présentent des
scores plus importants dans le domaine de 1'imitation sur requéte.

Lorsque l'on observe 1'évolution de ces trois compétences sur un an, nous ne constatons aucune
évolution significative des scores en imitation spontanée que ce soit en France ou en Allemagne.
L'imitation reconnue & une évolution significative en Allemagne mais pas en France et les deux

groupes d'enfants présentent une évolution significative de leur scores en imitation sur requéte.

Les comportements d'attention conjointe (ECSP, Guidetti & Tourette, 1993)

Le niveau de capabilité de l'enfant en attention conjointe a été¢ mesuré a partir de deux sous-

domaines de I'attention conjointe: I'initiation 4 l'attention conjointe et réponse a l'attention conjointe.

Que ce soit en T1 ou en T2, les enfants allemands présentent des scores médians supérieurs a ceux
des enfants francais dans les deux domaines de l'attention conjointe avec une avance importante

concernant plus particulierement les scores de réponse 4 'attention conjointe.
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Les deux groupes d'enfants montrent une évolution significative de leurs scores entre T1 et T2 tant

dans le domaine de l'initiation que dans celui de la réponse 4 I'attention conjointe.

Tableau 13 : Scores en attention conjointe a T1 et a T2 en France

France
T1 T2 Delta (T2-T1)
N=24 N=24
M ediane Min — Max Mediane Min — Max Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Initiation & l'attention conjointe 5,5 2-15 5,5 3-16 1 *
(4-9,5) (4-10,5) ©;2)
Réponse 4 l'attention conjointe 8 0-20 9,5 1-25 3 b
(2-14,5) (6-17,5) (0;4,25)

IntQ=Q25-Q75 ; ** p< .01, * p< .05

Tableau 14 : Scores en attention conjointe 4 T1 et 4 T2 en Allemagne

Allemagne
T1 T2 Delta (T2-T1)
N=24 N=22
Mediane  Min— Max  Mediane ~ Min— Max  Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Initiation a l'attention conjointe 7 0-14 10 0-18 1,5 **
(4,5-10,5) (5-14) ;4
Réponse a I'attention conjointe 12 0-22 18 0-25 45 **
(4-18) (13-21) 0;6)

IntQ=Q25-Q75 ; ** p< .01, * p< .05

Durée de la prise en charge générale et spécialisée

La prise en charge de I'enfant a été¢ mesurée en heure et comprend la prise en charge ordinaire de
I’enfant tel que I’école, les jardins d’enfants non spécialisés, les activités, centre aéré ainsi que les
temps de prise en charge spécialisée de I’enfant. La prise en charge spécialisée de 1’enfant
comprend toutes les activités qu’il a avec des professionnels dans le but de 1’aider dans sa

pathologie.

Tableau 15: Durée générale et spécialisée de prise en charge de I'enfant a T1 et 2 T2 en France

France
T1 T2 Delta (T2-T1)
N=24 N=24
Mediane Min - Max Mediane Min-Max  Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Prise en charge générale 19,5 9,25-32,5 22,8 9,5-62,3 4.8 **
(13,4-25,4) (17,4-32) 0,4:8.,9)
Prise en charge spécialisée 6,9 1,7-25 9.1 2-36 2 **
(3,1-10,5) (4,9-13,5) (0:33)

IntQ=0Q25-Q75 ; ** p< .01
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Tableau 16: Durée générale et spécialisée de prise en charge de I'enfant 4 T1 et a T2 en

Allemagne
Allemagne
T1 T2 Delta (T2-T1)
N=24 N=22
Mediane  Min— Max  Mediane ~ Min— Max  Mediane P
(IntQ) (IntQ)

Prise en charge générale 35 1-120 35 16-44 0 ns
(30,5-36) (33-36) ©03;3)

Prise en charge spécialisée 33 1-120 33 1-40 0 ns
(4,5-35,5) (28-35) 0;4)

IntQ=Q25-Q75 ; ** p< .01

A TI, les enfants allemands ont une durée de prise en charge générale (35 heures par semaine) et
spécialisée (33 heures par semaine) beaucoup plus importante que celle des enfants francais (PEC
générale: 19,5 heures par semaine, PEC spécialisée: 6,9 heures par semaine).

En Allemagne il n'y a pas d'augmentation significative des heures de prise en charge entre T1 et T2.
En France une augmentation significative des heures de prise en charge générale et spécialisée est
observable méme si elle reste globalement moins importante que la prise en charge moyenne en

Allemagne.

5.1.2. Caractéristiques des parents et de la famille et leurs évolutions entre T1 et T2

Age chronologique des parents

L'age moyen des meres au moment de I'inclusion en France est de 33 ans et 5 mois avec un écart-
type de + 3 ans et 6 mois. L'dge moyen en Allemagne est 35 ans et 9 mois avec un écart-type de + 6
ans et 2 mois.

L'age moyen des peres au moment de 1'inclusion en France est de 35 ans et 4 mois avec un écart-
type de + 3 ans et 4 mois. L'dge moyen en Allemagne est 39 ans et 6 mois avec un écart-type de + 6

ans et 7 mois.

Tableau 17 : Age médian des parents

France Allemagne
Mediane Min — Max Mediane Min — Max
(IntQ) (IntQ)
Age des méres 33,5 28-40 36,75 22-46
(31-35,2) (31,7-40)
Age des péres 35 29-41 39 24-56
(33-38,2) (35-43,5)
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Catégorie socioprofessionnelle des parents

Les tableaux 18 et 19 présentent le descriptif de la catégorie socioprofessionnelle des peres et des

meres. Nous avons indiqué ensuite si les parents exercent ou non leur activité professionnelle.

Tableau 18 : Catégories socioprofessionnelles des parents en France

France

CsP Pére Meére

N % N %
Agriculteurs 1 4,2 0 0
Patrons d'industrie et de commerce 0 0 0 0
Professions libérales et cadres sup. 2.4 8,4 1 4,2
Cadres moyens 7 29,1 4 16,6
Employés 8 33,3 14 58,3
Ouvriers 6 25 2 8.4
Autres 0 0 3 12,5
Tableau 19 : Catégories socioprofessionnelles des parents en Allemagne

Allemagne

CsP Pére Mére

N % N %
Agriculteurs 0 0 0 0
Patrons d'industrie et de commerce 0 0 0 0
Professions libérales et cadres sup. 6 26,1 3 12,5
Cadres moyens 7 30,4 9 37,7
Employés 4 17,4 10 41,6
Ouvriers 6 26,1 0 0
Autres 0 0 2 8,2

Pour les péres, en France, 'activité est majoritairement exercée (87,5%), lorsqu'elle est interrompue
c'est pour cause de chomage (12,5%). Les peres allemands ont tous une activité professionnelle au
moment de 1'étude.

Pour les méres, le tableau est trés différent. Seulement 54,2 % en France et 45,9% d'entre elles en
Allemagne exercent une activité professionnelle. Lorsque l'activité est interrompue, c'est pour cause
de chomage dans 4,2 % des cas en France et 12,5 % des cas en Allemagne. 8,4 % des meres
francaises et 20,8 % des meres allemandes évoquent un congé parental et enfin 29% des meres

francaises ainsi que 16,6 % des meres allemandes évoquent 1'état de santé de leur enfant.

Pour faciliter les analyses statistiques ultérieures, nous avons effectué des regroupements des CSP
(sous la forme d'une nouvelle variable intitulée CSP foyer) en 3 catégories: faible (salariés

agricoles, ouvriers), moyenne (agriculteurs exploitants, cadres moyens, employés, personnes de

96



services) et ¢levée (patrons de l'industrie et du commerce, professions libérales et cadres
supérieurs). Nous avons pris en compte la CSP la plus élevée du foyer quand celle-ci est

effectivement exercée.

Tableau 20 : Catégories socioprofessionnelles du foyer aprés regroupement

CSP foyer France Allemagne

N % N %
Elevée 2 8,4 6 25
Moyenne 13 541 9 37,5
Faible 9 37,5 9 37,5

Attribution d'une allocation d'éducation de l'enfant handicapé (AEEH)

Cette allocation est destinée a aider les familles 4 faire face aux dépenses supplémentaires lies au
handicap de leur enfant et nécessaires pour assurer son éducation.

A T1, 79,2% (N=19) des familles francaises et 54,2% (N=13) des familles allemandes bénéficient
de 'AEEH.

Situation matrimoniale des parents et personnelle de l'enfant

Que ce soit en France ou en Allemagne la grande majorité des parents sont mariés ou vivent en

union libre (en France: 95,8%, N=23; en Allemagne: 83,2%, N=20).

La plupart des enfants vivent avec leurs deux parents (France: 91,6%, N=22; Allemagne: 75%,
N=18). 20,8% (N=5) des enfants allemands et 8,4% (N=2) des enfants frangais vivent avec leur
meres et un enfant allemand était pensionnaire dans un service de pédopsychiatrie en T1, il a

ensuite réintégré le domicile familial.

Nombre d'enfants dans la fratrie et rang dans la fratrie

20,8% (N=5) des enfants francais et 41,6% (N=10) des enfants allemands sont enfants uniques.
66,6% (N=16) des enfants francais ainsi que 41,6% (N=10) des enfants allemands sont issus d'une
fratrie composée de deux enfants. Enfin 12,6% (N=3) des enfants francais ainsi que 16,8% (N=4)

des enfants allemands vont partie d'une fratrie de trois enfants ou plus.

Que ce soit en France ou en Allemagne, 41,7% (N=10) des enfants de notre cohorte sont des
benjamins, 12,5 % (N=3) des allemands et 25% (N=6) des francais sont les ainés de leur fratrie et

enfin 12,5 % (N=3) des francais et 4,1 % (N=1) des allemands ont un rang intermédiaire.

97



5.2. ANALYSE STATISTIQUE DE LA QUALITE DE VIE DES PARENTS

5.2.1. Analyse descriptive de la qualité de vie dans les deux pays
et son évolution entre T1 et T2

Nous avons étudié 1'évolution, entre T1 et T2, des conséquences négatives des troubles des enfants
sur la qualité de vie de leurs parents. Cette évolution a d'abord été mesurée 4 1'aide des scores totaux
standardisés d'impact sur la qualité de vie (QDV) des parents. Pour faciliter l'interprétation des
résultats, ces scores ont été transformés en scores standardisés en les divisant par le nombre total
d'items de I'échelle. Ainsi les scores peuvent varier de 1 (pas du tout d'impact) a la valeur 5
(énormément d'impact). Il est également indiqué le différentiel (delta) pour chaque domaine (score

général, score émotionnel, score perturbation de la vie quotidienne).

Les scores de qualité de vie subjective des parents en France

Tableau 21 : Scores de qualité de vie des meéres francaises aux deux temps d'évaluation

France
T1 T2 Delta (T2-T1)
QDV Meéres N=24 N=21
Mediane Min — Max Mediane Min — Max Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Score général 2,7 1,4-4,2 2,53 1,1-3,9 0 ns
(2,3-3,1) (2,1-3)
Score Emotion 2,9 1,6-4,4 2,7 1,1-3,7 0,14 ns
(2,4-3,5) (2,4-3,1)
Score adaptation 2,6 1,2-4,4 2,4 1-4.1 0,11 ns
(2,2-2,9) (1,9-2,9)

IntQ=Q25-Q75 ; ** p<.01

Tableau 22 : Scores de qualité de vie des peres francais aux deux temps d'évaluation

France
T2 Delta (T2-T1)
QDV Péres N=22 N=18
Mediane Min — Max Mediane Min — Max Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Score général 2,4 1,24 2 1,2-3,5 0,47 ns
(2,1-2,8) (1,5-2,5)
Score Emotion 2,9 1,1-4,6 2,1 1-4 0,14 ns
(2,3-3,1) (1,4-2,9)
Score adaptation 2,4 1,2-4,4 1,9 1,1-3,4 0,11 ns
(1,9-2,9) (1,3-2,8)

INtQ=Q25-Q75 ; ** p<.01

Les résultats présentés dans les tableaux 21 et 22 renseignent sur le niveau de qualité de vie
qu'estiment avoir les parents frangais. Que ce soit pour les péres ou pour les meres nous n'observons

aucune différence significative dans les scores entre T1 et T2 en effectuant un test de Wilcoxon. Les
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peres présentent cependant une évolution dans le score général a la limite de la significativité (p =
0,08). Ce score deviendra significatif aprés regroupement en trois catégories des scores de qualité
de vie (bonne, moyenne et basse) (p = 0,017).

Les meres présentent, dans les trois domaines, un score moyen qui se situe au-dessus de 2,5 c'est-a-
dire qu'elles estiment que les troubles de leurs enfants ont un impact moyen négatif sur leur vie aux
deux temps d'évaluation.

Chez les péres les résultats restent aussi moyens mais sont plus positifs avec des scores entre 2,4 et
1,9.

Que ce soit pour les peres et les meres, c'est le domaine émotionnel de leur qualité de vie qui

semble présenter les scores les plus élevés

Les scores de qualité de vie des parents en Allemagne

Tableau 23 : Scores de qualité de vie des meres allemandes aux deux temps d'évaluation

Allemagne
T1 T2 Delta (T2-T1)
QDV Meéres N=24 N=22
Mediane Min — Max Mediane Min — Max Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Score général 3,1 1,2-5 2,6 1,1-4,5 0,13 ns
(2,4-3,9) (2,1-3,7)
Score Emotion 3,5 1,4-5 2,9 1,1-4,8 0,19 ns
(2,7-4,1) (2,1-3,7)
Score adaptation 3,1 1-5 2,4 14,5 0,31 ns
(2,2-3,7) (1,9-3,6)

IntQ=Q25-Q75 ; ** p< .01

Tableau 24 : Scores de qualité de vie des péres allemands aux deux temps d'évaluation

Allemagne
T1 T2 Delta (T2-T1)
QDV Péres N=20 N=18
Mediane Min — Max Mediane Min — Max Mediane P
(IntQ) (IntQ)
Score général 2,6 1,2-5 2,4 1,1-5 0,06 ns
(2,1-3,4) (1,7-3,3)
Score Emotion 2,9 1,4-5 2,9 1,1-5 0 ns
(2,4-3,4) (2-3,4)
Score adaptation 2,6 1-5 2 1-5 0,13 ns
(1,9-3,5) (1,1-3,6)

IntQ=Q25-Q75 ; ** p< .01

Les résultats présentés dans les tableaux 23 et 24 renseignent sur le niveau de qualité de vie
qu'estiment avoir les parents allemands. Que ce soit pour les péres ou pour les meres, nous
n'observons aucune différence significative dans les scores entre T1 et T2 en effectuant un test de

Wilcoxon. Nous pouvons cependant observer une diminution du score émotionnel a la limite de la
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significativité (p = 0,089) entre T1 et T2.

Les meres présentent, dans les trois domaines, un score moyen qui se situe au-dessus de 2,5 c'est a
dire qu'elles estiment que les troubles de leurs enfants ont un impact moyen négatif sur leur vie aux
deux temps d'évaluation.

Chez les péres les résultats restent aussi moyens mais sont plus positifs avec des scores entre 2,9 et 2.
Que ce soit pour les peres et les meres, c'est le domaine émotionnel de leur qualité de vie qui

présente les scores les plus élevés.

Pour faciliter les analyses statistiques ultérieures, nous avons effectué des regroupements des scores
en 3 catégories: bonne qualité de vie (scores inférieurs 4 2), qualité de vie moyenne (scores compris

entre 2 et 3,5) et qualité de vie basse (scores compris entre 3,6 et 5).

Tableau 25 : Qualité de vie des méres francaises en T1 et T2 apres regroupement

Générale Emotion Adaptation
QDVv T1 T2 T1 T2 T1 T2
N % N % N % N % N % N %
Bonne 4 16,8 5 23,8 2 8,4 4 19 5 20,9 6 28,6
Moyenne 18 74,8 14 66,6 16 66,6 15 71,4 16 66,6 13 61,8
Basse 2 8,4 2 9,6 6 25 2 9,6 3 12,5 2 9,6
Tableau 26 : Qualité de vie des péres francais en T1 et T2 apreés regroupement
Générale Emotion Adaptation
QbVv T T2 T T2 T1 T2
N % N % N % N % N % N %
Bonne 3 13,6 9 50 2 9,1 7 38,9 8 36,4 9 50
Moyenne 15 68,2 8 44,4 16 72,7 9 50 11 50 9 50
Basse 4 18,2 1 5,6 4 18,2 2 11,1 3 13,6 0 0
Tableau 27 : Qualité de vie des meéres allemandes en T1 et T2 aprés regroupement
Générale Emotion Adaptation
QbVv T1 T2 T1 T2 T T2
N % N % N % N % N % N %
Bonne 2 8,4 4 18,2 2 8,4 4 18,2 4 16,8 6 27,3
Moyenne 12 50 12 54,6 9 37,5 11 50 11 45,7 9 40,9
Basse 10 41,6 6 27,2 13 54,1 7 31,8 9 37,5 7 31,8
Tableau 28 : Qualité de vie des péres allemands en T1 et T2 aprés regroupement
Générale Emotion Adaptation
QDVv T T2 T T2 T1 T2
N % N % N % N % N % N %
Bonne 3 15 6 33,4 4 20 3 16,6 5 25 8 44,4
Moyenne 12 60 8 44,4 12 60 1 61,2 11 55 5 27,8
Basse 5 25 4 22,2 4 20 4 22,2 4 20 5 27,8
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5.2.2. La qualité de vie des méres versus la qualité de vie des péres

Nous avons comparé les niveaux de qualité de vie des peres et des meres dans les deux pays a partir

du U de Mann-Whitney.

En France

Tableau 29 : Comparaison de la qualité de vie des méres et des péres francais en T1 et T2

U P Significativité
Générale 78,00 0,43 NS
T1 Emotion 144,00 0,65 NS
Adaptation 73,50 0,73 NS
Générale 111,00 0,17 NS
T2 Emotion 97,50 0,22 NS
Adaptation 133,50 0,33 NS

En observant le tableau 29, nous pouvons constater qu'il n'y a pas de différences significatives de
qualité de vie que ce soit dans le score général, émotion ou adaptation, entre les péres et les meres
francais.

Cependant, en observant les tableaux 21 et 22, nous pouvons observer que bien que non
significatifs, tous les scores médian ainsi que les interquartiles sont plus élevés chez les meres
francgaises que chez les peres et ce aux deux temps de l'expérimentation. Cela laisse supposer que

les troubles de I'enfant ont un impact légerement plus important chez les meres que chez les péres.

En Allemagne
Tableau 30 : Comparaison de la qualité de vie des méres et des péres allemands en T1 et T2
U P Significativité
Générale 150,00 0,40 NS
T Emotion 118,50 0,08 NS
Adaptation 115,50 0,35 NS
Générale 80,00 0,40 NS
T2 Emotion 104,50 0,53 NS
Adaptation 77,00 0,35 NS

En observant le tableau 30, nous pouvons constater qu'il n'y a pas de différences significatives de
qualité de vie que ce soit dans le score général, émotion ou adaptation, entre les péres et les meres
allemands. Nous pouvons cependant observer que le score émotion en T1 est a la limite de la
significativité.

Cependant, en observant les tableaux 23 et 24, nous pouvons observer que bien que non

significatifs, tous les scores médian ainsi que les interquartiles sont plus élevés chez les meres
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allemandes que chez les péres et ce, aux deux temps de I'expérimentation. Cela laisse supposer que
les troubles de I'enfant ont un impact légérement plus important chez les meres que chez les péres,

notamment au niveau émotionnel.

5.2.3. Qualité de vie des parents francais versus qualité de vie des parents allemands

Comparaison de la qualité de vie des méres allemandes et francaises

Nous avons comparé les niveaux de qualité de vie des meres francaises et allemandes aux deux

temps de 1'expérimentation & partir du U de Mann-Whitney.

Tableau 31: Comparaison de la qualité de vie des meres francaises et allemandes en T1 et T2

U P Significativité
Générale 186,00 0,04 *

T Emotion 211,00 0,12 NS
Adaptation 220,50 0,17 NS
Générale 188,00 0,31 NS

T2 Emotion 187,50 0,29 NS
Adaptation 191,50 0,34 NS

* p< .05

En observant le tableau, nous pouvons constater une différence significative dans les scores
généraux en T1. La pathologie de I'enfant a un impact significativement plus important sur la
qualité de vie des meres allemandes que sur celles des méres francaises.

En observant les tableaux 21 et 23, nous pouvons constater que bien que significativement pas
différents, les autres scores médians ainsi que les interquartiles des meres allemandes sont plus
¢levés que ceux des meres francaises et ce que ce soit en T1 et en T2 (& part pour le score adaptation

en T2).

Comparaison de la qualité de vie des péres allemands et francais

Nous avons comparé les niveaux de qualité de vie des peres francais et allemands aux deux temps

de l'expérimentation 4 partir du U de Mann-Whitney.

En Observant le tableau 32, nous pouvons constater qu'il n'y pas de différences significatives de

scores de qualité de vie entre les peres allemands et les péres frangais.
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Cependant lorsque nous observons les tableaux 22 et 24, nous pouvons observer qu'en T2 les scores

des péres frangais sont Iégerement meilleurs que ceux des peres allemands.

Tableau 32 : Comparaison de la qualité de vie des peres francais et allemands en T1 et T2

U P Significativité
Générale 209,50 0,79 NS
™ Emotion 204,00 0,70 NS
Adaptation 442,50 0,45 NS
Générale 123,00 0,23 NS
T2 Emotion 119,00 0,18 NS
Adaptation 130,50 0,32 NS

5.2.4. QDV des parents et caractéristiques des enfants : leur lien en T1

Afin de déterminer quels sont les caractéristiques de l'enfant ou de la famille qui peuvent avoir un
lien avec la qualité de vie des parents d'enfant présentant un TED, nous avons effectué¢ une

corrélation de Spearmann.

5.2.4.1. QDV des meres et caractéristiques des enfants et de la famille en T1

Nous avons cherché s'il y avait des corrélations significatives entre les 3 scores de qualité de vie des
meres et les caractéristiques de l'enfant et de la famille que nous avons évalués.

Les résultats sont présentés dans les tableaux ci-dessous.

En France

Les résultats des corrélations, répertoriés dans le tableau 33, indiquent treés peu de liens significatifs
entre les caractéristiques de l'enfant et la qualité¢ de vie des meres frangaises en T1. Le niveau
d'irritabilit¢ de l'enfant est positivement lié au score de qualité de vie d'adaptation 4 la vie
quotidienne de la mére. L'intensité en heure de la prise en charge spécialisée est aussi positivement
liée au score de qualité de vie générale. C'est 4 dire que les meres dont les enfants ont le plus grand
nombre d'heures de prise en charge spécialisée, présentent une qualité de vie générale plus affectée

que les autres meres.

Les résultats de corrélation, répertoriés dans le tableau 34, indiquent des liens significatifs positifs

entre le score d'adaptation de la qualité de vie de la mere avec les scores généraux et d'adaptation de
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la qualit¢ de vie des peres et entre la qualité¢ de vie générale des peres et des meres. Nous
n'observons aucun lien avec l'activité professionnelle, la catégorie socioprofessionnelle, le nombre

d'enfants dans la fratrie ou l'attribution d'une allocation d'éducation de l'enfant handicapé.

Tableau 33 : Liens entre QDV des meres francaises et caractéristiques des enfants en T1

QDV générale QDV Emotion QDV Adaptation
R P R P R P
Comportements socio-adaptatifs
Communication 0,17 ns -0,13 ns 0,33 ns
Autonomie 0,03 ns -0,14 ns 0,14 ns
Socialisation 0,26 ns 0,11 ns 0,30 ns
Comportements d'imitation
Imitation spontanée -0,05 ns 0,00 ns -0,03 ns
Imitation reconnue -0,17 ns -0,03 ns -0,08 ns
Imitation sur requéte -0,33 ns -0,29 ns -0,27 ns
Comportements d'attention conjointe
Initiation 0,14 ns -0,20 ns 0,23 ns
Réponse -0,06 ns -0,23 ns 0,08 ns
Niveau de langage expressif -0,28 ns 0,10 ns -0,40 ns
Intensité symptomatique -0,24 ns 0,13 ns -0,21 ns
Troubles du comportement
Général 0,19 ns -0,02 ns 0,16 ns
Irritabilité 0,34 ns 0,14 ns 0,50 *
Retrait social 0,19 ns 0,23 ns 0,08 ns
Stéréotypie 0,21 ns 0,11 ns 0,03 ns
Hyperactivité 0,21 ns 0,02 ns 0,18 ns
Prise en charge de I'enfant
Générale 0,14 ns 0,03 ns 0,27 ns
Spécialisée 0,44 * 0,33 ns 0,38 ns

* p<.05

Tableau 34 : Liens entre QDV des meres francaises et caractéristiques de la famille en T1

QDV générale QDV Emotion QDV Adaptation

R P R P R P
Qualité de vie du pére
Générale 0,49 * 0,31 ns 0,55 *
Emotion 0,21 ns 0,14 ns 0,33 ns
Adaptation 0,32 ns 0,16 ns 0,49 *
Activité Professionnelle: Mére 0,18 ns 0,00 ns 0,15 ns
Activité Professionnelle: Pére 0,05 ns -0,09 ns 0,04 ns
Nombre d'enfants dans la fratrie -0,17 ns -0,19 ns -0,15 ns
CSP
Mére -0,04 ns -0,08 ns 0,11 ns
Pére 0,20 ns 0,03 ns 0,17 ns
AEEH -0,12 ns -0,34 ns 0,07 ns
* p<l05
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En Allemagne

Les résultats des corrélations indiquent des liens significatifs entre:

le score de qualité¢ de vie générale des meres allemandes et le niveau d'autonomie 4 la
Vineland (corrélation négative), les comportements d'imitation spontanée (corrélation
négative), la réponse 4 l'attention conjointe (corrélation négative), l'intensité symptomatique
(corrélation positive) et l'irritabilité (corrélation positive).

le score émotion de la qualité de vie des meres allemandes et le niveau d'autonomie a la
Vineland (corrélation négative), la réponse 4 l'attention conjointe (corrélation négative),
l'intensité symptomatique (corrélation positive), le score général de troubles du
comportement ainsi que celui des stéréotypies et de I'hyperactivité (corrélation positive).

Le score adaptation de la qualité de vie des meres allemandes et les comportements
d'imitation spontanée (corrélation négative), l'intensité¢ symptomatique (corrélation positive),

le niveau d'irritabilité et le niveau d'hyperactivité (corrélation positive).
yp p

Les résultats des corrélations indiquent aussi des liens significatifs positifs entre les trois scores de

qualité¢ de vie des meres allemandes et les scores généraux et d'adaptation de qualités de vie des

peres.

Une corrélation significative positive entre le score émotion de la qualité de vie des meres

allemandes et 1'obtention de ' AEEH.

Tableau 35 : Liens entre QDV des méres allemandes et caractéristiques des enfants en T1

QDV générale QDV Emotion QDV Adaptation

R P R P R P
Qualité de vie du pére
Générale 0,55 * 0,50 * 0,62 *
Emotion 0,37 ns 0,35 ns 0,43 ns
Adaptation 0,61 * 0,46 * 0,65 *
Activité Professionnelle: Mére -0,15 ns -0,22 ns -0,33 ns
Nombre d'enfants dans la fratrie -0,13 ns 0,04 ns -0,27 ns
CSP
Mere -0,11 ns -0,13 ns 0,09 ns
Pere 0,23 ns 0,13 ns 0,18 ns
AEEH -0,39 ns -0,45 * -0,39 ns
* p<l05
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Tableau 36 : Liens entre QDV des meres allemandes et caractéristiques de la famille en T1

QDV générale QDV Emotion QDV Adaptation
R P R P R P
Comportements socio-adaptatifs
Communication -0,17 ns -0,27 ns -0,13 ns
Autonomie -0,45 * -0,53 * -0,39 ns
Socialisation 0,03 ns -0,10 ns -0,09 ns
Comportements d'imitation
Imitation spontanée -0,57 * -0,36 ns -0,41 *
Imitation reconnue -0,36 ns -0,33 ns -0,27 ns
Imitation sur requéte -0,26 ns -0,24 ns -0,21 ns
Comportements d'attention conjointe
Initiation -0,27 ns -0,33 ns -0,31 ns
Réponse -0,41 * -0,41 * -0,35 ns
Niveau de langage expressif 0,26 ns 0,39 ns 0,26 ns
Intensité symptomatique 0,57 * 0,62 * 0,46 *
Troubles du comportement
Général 0,39 ns 0,60 * 0,29 ns
Irritabilité 0,50 * 0,37 ns 0,51 *
Retrait social 0,00 ns 0,22 ns -0,03 ns
Stéréotypie 0,39 ns 0,60 * 0,21 ns
Hyperactivité 0,40 ns 0,44 * 0,50 *
Prise en charge de I'enfant
Générale -0,20 ns -0,01 ns -0,07 ns
Spécialisée -0,21 ns -0,11 ns 0,03 ns
* p<.05

5.2.4.2. QDV des peres et caractéristiques des enfants et de la famille en T1

Nous avons cherché s'il y avait des corrélations significatives entre les 3 scores de qualité de vie des

peres et les caractéristiques de 1'enfant et de la famille que nous avons évaluées.

Les résultats sont présentés dans les tableaux ci-dessous.

En France

Les résultats des corrélations indiquent des liens significatifs entre:

— la qualité de vie générale des peres et I'imitation reconnue (corrélation négative), et le niveau

d'irritabilité de I'enfant (corrélation positive).

— le score émotion de la qualité de vie des péres et I'imitation reconnue (corrélation négative),

et le niveau d'irritabilité de I'enfant (corrélation positive).

— il n'y a pas de corrélations significatives entre le score adaptation de la qualité¢ de vie des

peres avec les caractéristiques de 1'enfant.
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Concernant les liens avec les caractéristiques de la famille, des corrélations significatives positives
sont observables entre la qualité¢ de vie générale des péres frangais et les scores généraux et
d'adaptation de la qualité de vie des meres ainsi qu'entre les scores adaptation des péres et des

meres.

Tableau 37 : Liens entre QDV des péres francais et caractéristiques des enfants en T1

QDV générale QDV Emotion QDV Adaptation
R P R P R P
Comportements socio-adaptatifs
Communication 0,17 ns 0,09 ns 0,23 ns
Autonomie 0,08 ns -0,02 ns 0,15 ns
Socialisation 0,25 ns 0,19 ns 0,10 ns
Comportements d'imitation
Imitation spontanée -0,09 ns -0,21 ns 0,14 ns
Imitation reconnue -0,46 * -0,45 * -0,37 ns
Imitation sur requéte -0,36 ns -0,38 ns -0,22 ns
Comportements d'attention conjointe
Initiation 0,12 ns -0,06 ns 0,12 ns
Réponse 0,05 ns -0,08 ns 0,14 ns
Niveau de langage expressif -0,08 ns 0,09 ns 0,06 ns
Intensité symptomatique -0,19 ns 0,07 ns -0,23 ns
Troubles du comportement
Général 0,38 ns 0,31 ns 0,07 ns
Irritabilité 0,59 * 0,56 * 0,25 ns
Retrait social 0,44 ns 0,39 ns 0,25 ns
Stéréotypie 0,32 ns 0,20 ns 0,28 ns
Hyperactivité 0,25 ns 0,15 ns -0,07 ns
Prise en charge de I'enfant
Générale 0,10 ns 0,04 ns 0,17 ns
Spécialisée 0,38 ns -0,04 ns 0,36 ns

* p<.05

Tableau 38 : Liens entre QDV des péres francais et caractéristiques de la famille en T1

QDV générale QDV Emotion QDV Adaptation

R P R P R P
Qualité de vie de la meére
Générale 0,49 * 0,21 ns 0,32 ns
Emotion 0,31 ns 0,14 ns 0,16 ns
Adaptation 0,55 * 0,33 ns 0,49 *
Activité Professionnelle: Mére -0,08 ns 0,02 ns -0,25 ns
Activité Professionnelle: Pére 0,20 ns -0,08 ns 0,33 ns
Nombre d'enfants dans la fratrie -0,24 ns -0,41 ns -0,29 ns
CSP
Mére 0,11 ns 0,25 ns 0,25 ns
Pere 0,18 ns 0,20 ns 0,30 ns
AEEH 0,15 ns 0,11 ns 0,01 ns
*p<l05
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En Allemagne

Les résultats des corrélations indiquent seulement des liens significatifs positifs entre le niveau
d'irritabilité de l'enfant et les scores généraux et d'adaptation de la qualité de vie des peres
allemands.

Concernant les caractéristiques de la famille, des corrélations significatives sont observables entres
les scores généraux et d'adaptation de la qualité de vies des peres (corrélation positive). L'obtention
d'une AEEH est positivement corrélée avec la qualité de vie générale des péres frangais.

Tableau 39 : Liens entre QDV des péres allemands et caractéristiques des enfants en T1

QDV générale QDV Emotion QDV Adaptation
R P R P R P
Comportements socio-adaptatifs
Communication 0,06 ns 0,08 ns 0,13 ns
Autonomie -0,24 ns -0,22 ns -0,29 ns
Socialisation 0,00 ns -0,16 ns 0,00 ns
Comportements d'imitation
Imitation spontanée -0,09 ns -0,09 ns -0,29 ns
Imitation reconnue 0,07 ns -0,08 ns -0,01 ns
Imitation sur requéte 0,09 ns -0,17 ns -0,03 ns
Comportements d'attention conjointe
Initiation -0,09 ns -0,28 ns 0,06 ns
Réponse -0,03 ns -0,08 ns -0,05 ns
Niveau de langage expressif 0,11 ns 0,10 ns -0,01 ns
Intensité symptomatique 0,30 ns 0,10 ns 0,18 ns
Troubles du comportement
Général 0,18 ns 0,00 ns 0,21 ns
Irritabilité 0,52 * 0,28 ns 0,70 *
Retrait social 0,03 ns 0,16 ns 0,06 ns
Stéréotypie 0,25 ns 0,37 ns 0,26 ns
Hyperactivité 0,27 ns 0,02 ns 0,23 ns
Prise en charge de I'enfant
Générale 0,18 ns -0,01 ns 0,12 ns
Spécialisée 0,42 ns 0,09 ns 0,28 ns

* p<.05

Tableau 40 : Liens entre QDV des péres allemands et caractéristiques de la famille en T1

QDV générale QDV Emotion QDV Adaptation

R P R P R P
Qualité de vie de la mére
Générale 0,55 * 0,50 ns 0,61 *
Emotion 0,50 * 0,35 ns 0,46 *
Adaptation 0,62 * 0,43 ns 0,65 *
Activité Professionnelle: Mére -0,01 ns -0,16 ns 0,08 ns
Nombre d'enfants dans la fratrie -0,18 ns -0,10 ns -0,42 ns
CSP
Mere -0,31 ns -0,19 ns -0,04 ns
Pere 0,01 ns 0,20 ns 0,28 ns
AEEH -0,63 * -0,32 ns -0,38 ns
* p<.05
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5.2.5. QDV des parents et caractéristiques des enfants : liens T2

Afin d'observer si les déterminants de la qualité de vie des meres et des péres restent constants dans
le temps, nous avons effectué un test de corrélation de Spearmann entre les variables qui avaient des
liens significatifs en T1 et la qualité de vie des parents. Nous avons pour cela utilisé les scores

trouvés en T2.

5.2.5.1. QDV des meres et caractéristiques des enfants et de la famille en T2

En France

Tableau 41 : Liens QDV des meres francaises et caractéristiques enfants et famille en T2

QDV générale QDV Emotion QDV Adaptation
R P R P R P
Troubles du comportement: irritabilité 0,46 * 0,54 * 0,63 *
Prise en charge de I'enfant
Générale -0,31 ns -0,46 * -0,20 ns
Spécialisée 0,34 ns 0,33 ns 0,35 ns
Qualité de vie du pére
Générale 0,52 * 0,52 * 0,49 *
Emotion 0,65 * 0,65 * 0,68 *
Adaptation 0,55 * 0,55 * 0,52 *

*p<.05

Apres un an, les résultats des corrélations indiquent que les liens significatifs entre le niveau
d'irritabilité de l'enfant et la qualité de vie des meres francaises se sont confirmés. Nous pouvons
observer des corrélations positives entre 1'irritabilité et les trois scores de qualité de vie.

La prise en charge générale de l'enfant est positivement corrélée au score émotion de la qualité de
vie des meres.

Enfin les trois scores de qualité de vie des péres sont positivement corrélés aux trois scores de

qualité de vie des meres.

En Allemagne

Aprés un an, les résultats des corrélations indiquent que, a part les trois scores de qualité¢ de vie des
peres qui sont corrélés positivement aux trois scores de qualité¢ de vie des meres, seulement le
niveau d'irritabilité de l'enfant ainsi que le niveau général de troubles du comportement restent

positivement corrélés a la qualité de vie des meres allemandes et ce dans le cadre du score émotion.
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Tableau 42 : Liens QDV des meéres allemandes et caractéristiques enfants et famille en T2

QDV générale QDV Emotion QDV Adaptation
R P R P R P
Comportements socio-adaptatifs: Autonomie -0,20 ns -0,30 ns -0,25 ns
Comportements d'imitation spontanée -0,06 ns -0,16 ns -0,20 ns
Réponse a l'attention conjointe -0,18 ns -0,20 ns -0,11 ns
Intensité symptomatique 0,21 ns 0,22 ns 0,14 ns
Troubles du comportement
Général 0,21 ns 0,47 * 0,36 ns
Irritabilité 0,22 ns 0,44 * 0,36 ns
Stéréotypie 0,09 ns 0,22 ns 0,26 ns
Hyperactivite 0,26 ns 0,26 ns 0,10 ns
Qualité de vie du pére
Générale 0,81 * 0,80 * 0,83 *
Emotion 0,87 * 0,83 * 0,69 *
Adaptation 0,74 * 0,75 * 0,74 *
* p<.05
5.2.5.1. QDV des péres et caractéristiques des enfants et de la famille en T2
En France

Apres un an, les résultats des corrélations indiquent que le niveau d'irritabilité est positivement
corrélé avec les scores généraux et d'adaptation de la qualité de vie des péres francais.
Comme nous l'avons vu précédemment la qualité de vie des péres est positivement corrélée 4 la

qualité de vie des meres, et ce, dans les trois domaines.

Tableau 43 : Liens QDV des péres francgais et caractéristiques enfants et famille en T2

QDV générale QDV Emotion QDV Adaptation

R P R P R P
Imitation reconnue -0,21 ns -0,29 ns -0,19 ns
Troubles du comportement: irritabilité 0,49 * 0,42 ns 0,50 *
Qualité de vie de la meére
Générale 0,52 * 0,65 * 0,55 *
Emotion 0,52 * 0,65 * 0,55 *
Adaptation 0,49 * 0,68 * 0,52 *

* p<.05
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En Allemagne

Tableau 44 : Liens QDV des peres allemands et caractéristiques enfants et famille en T2

QDV générale QDV Emotion QDV Adaptation
R P R P R P
Troubles du comportement: irritabilité 0,31 ns 0,35 ns 0,19 ns
Qualité de vie de la meére
Générale 0,81 * 0,87 * 0,74 *
Emotion 0,80 * 0,83 * 0,75 *
Adaptation 0,83 * 0,69 * 0,74 *

*p<.05

En Allemagne, chez les péres, un an apres, le niveau d'irritabilité de 1'enfant n'est plus corrélé avec
la qualité de vie.
Comme nous l'avons vu précédemment la qualité de vie des peres est positivement corrélée a la

qualité de vie des meres, et ce dans les trois domaines.
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DISCUSSION

Notre recherche est multicentrique, prospective, comparative et longitudinale. Elle a fait suite a un
PHRC national (coordonné par la Pr. Baghdadli) et a fait ’objet d’une coopération entre I’université
Paul Valéry — Montpellier III (France) et I’'université¢ Ludwig Maximilian de Munich (Allemagne).
Elle a pour objectif d'élargir et préciser nos connaissances concernant la qualité de vie des parents
de jeunes enfants avec autisme et les déterminants potentiels.

Apres avoir observé les caractéristiques de nos échantillons ainsi que leur évolution dans le temps,
nous nous sommes, dans un premier temps, intéressés au niveau de qualité de vie que les parents
d’enfants présentant un trouble autistique estiment avoir et nous avons évalué si cette estimation
reste constante dans le temps.

Nous avons ensuite observé si les niveaux de qualité de vie des peres et des meres étaient similaires
ou si des différences significatives étaient observables et constantes dans le temps.

Nous nous sommes ensuite intéressés aux éventuelles différences de qualité de vie qui pouvaient
exister entre les parents francais et les parents allemands.

Enfin nous nous sommes penchés sur la question principale de cette étude, c’est a dire essayer de
repérer des déterminants possibles (caractéristiques de 1’enfant, de la famille et la prise en charge en
termes d’heure) de la qualité de vie des parents de jeunes enfants atteints d’autisme. Nous avons
observé en T1 quels facteurs semblaient liés a un des scores de qualité de vie, s’ils étaient similaires
dans les deux pays et entre les parents de sexe différents.

Nous avons ensuite observé si les facteurs liés a la qualité de vie des parents en T1, le restaient en

T2.

La partie suivante va étre consacrée a la discussion de nos résultats. Dans un premier temps, nous
évoquerons les caractéristiques de notre population et leur évolution sur 12 mois. Dans un second
temps, nous discuterons des résultats obtenus a partir de chaque méthodologie et nous les
confronterons aux données de la littérature. Dans un dernier temps, nous discuterons des limites de

I'étude et nous proposerons des perspectives cliniques et de recherche pour les études a venir.
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6.1. CARACTERISTIQUES DE LA POPULATION

6.1.1. Caractéristiques des enfants: Stabilité et changements

Comme nous I’avons vu précédemment vu dans le chapitre de la méthodologie, au vu de ’effectif
réduit de notre échantillon allemand, nous avons constitué des paires d’enfants franco-allemandes
afin d’avoir une population relativement similaire en T1 dans les deux pays.

Dans les deux pays, plus de trois quart des enfants présentent un autisme typique, incluant 1’autisme
de haut niveau et le syndrome d’Asperger. Ces proportions ne sont pas en adéquation avec les
données épidémiologiques actuelles (Fombonne, 2009) mais ne sont pas surprenantes dans le cadre
de notre échantillon. En effet, les enfants constituant notre échantillon sont 4gés en moyenne de 4
ans et 3 mois (= 7 mois en France, + 9 mois en Allemagne). Or nous savons que le diagnostic
d’autisme atypique est plus fréquemment posé lorsque les enfants sont plus agés étant donné que les
symptdmes apparaissent plus tard. De plus, nous avons délimité les acquisitions cognitives & un age
de développement de 18 mois au Brunet-Lezine, ce qui limite le pourcentage d'enfants présentant
une déficience intellectuelle importante fréquemment associée a un autisme atypique.

De plus, 1'échantillon étant petit, il peut difficilement tre représentatif de la population générale.

Les comportements socio-adaptatifs

Nos deux échantillons sont composés d'enfants dont les niveaux de fonctionnement sont variés mais
dans la majorité des cas ils sont qualifiés de « bas niveau ». Il est apparu important de présenter les
résultats en age de développement, ce qui permet une meilleure sensibilité dans la mesure des
changements (Gabriels et al., 2007).

Plusieurs points importants sont a souligner dans nos résultats concernant 1’évolution des
comportements adaptatifs entre T1 et T2. Tout d'abord, il existe des changements positifs mais sans
que le retard de développement soit rattrapé. Les progres notés lorsque 1’on observe les deltas vont,
en France de 3 a 7,5 mois (en age de développement), et en Allemagne de 7 a 10,5 mois, selon les
domaines étudiés. Plus précisément, l'autonomie augmente en France de 3 mois (en médiane)
passant ainsi de 19,5 a 20 mois et en Allemagne de 9 mois (en médiane) passant ainsi de 21,5 a 31,5
mois. La socialisation augmente en France de 5 mois (en médiane) passant ainsi de 24,5 a 31,5 mois
et en Allemagne de 10,5 mois (en médiane) passant ainsi de 22,5 a 39,5 mois. Enfin la
communication augmente en France de 7,5 mois (en médiane) passant ainsi de 15,5 a 25 mois et en

Allemagne de 7 mois (en médiane) passant ainsi de 22,5 a 23,5 mois.
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Nos résultats vont dans le sens des études de Freeman et al. (1999) et de Gabriels et al. (2007), qui
montrent une amélioration des comportements adaptatifs des enfants avec TED au cours du
développement.

Nos résultats montrent aussi le maintien, dans les deux pays, avec le temps d’un profil adaptatif en
triangle avec un niveau d'autonomie supérieur aux niveaux de socialisation et de communication, a
T1 et T2. Ce résultat est compatible avec ceux d’études antérieures (Fenton et al., 2003; Gillham,
Carter, Volkmar, & Sparrow, 2000; Kraijer, 2000).

Bien qu’une évolution des comportements socio-adaptatifs soit perceptible dans les deux pays, les
enfants allemands présentent une évolution significativement plus importante dans le domaine de la
communication et a la limite de la significativité dans le domaine de I’autonomie que les enfants
francais. Comme nous le verrons dans les prochains paragraphes, le temps de prise en charge des
enfants allemands est significativement plus élevé que celui des enfants frangais, particulicrement
au niveau de la prise en charge spécialisée. Nous pouvons donc supposer, que 1’intensité de la prise
en charge a un impact positif sur le développement de 1’enfant (Eikeseth & al., 2002; Howard & al.,
2005).

Les troubles du comportement

Que ce soit en France ou en Allemagne, en T1, les enfants présentent globalement un niveau moyen
de troubles du comportement (> a 30%) que ce soit dans le domaine de I’irritabilité, du retrait
social, des stéréotypies ou de I’hyperactivité.

En T2, les enfants frangais présentent une diminution significative du retrait social mais les autres
scores restent stables voir augmentent légérement. En Allemagne, tous les niveaux de troubles du
comportement tendent & diminuer dans le temps avec une diminution significative pour les scores
généraux et le retrait social.

Nous avons aussi pu observer que les enfants frangais présentent en T2 un niveau d’irritabilité et de
score général de troubles du comportement significativement plus élevé que les enfants allemands.
Notons que les troubles du comportement, qu'ils soient spécifiques ou non a l'autisme, sont selon
Volkmar & Paul (2003) des facteurs potentiellement liés a 1'évolution des enfants dans la mesure ou

ils parasitent le développement de leurs compétences adaptatives.

Le niveau de langage expressif

Le langage expressif évalué en trois points connait une amélioration significative entre les deux
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temps de 1'évaluation en Allemagne mais pas en France. A T1, 46,1% des enfants de notre cohorte
en France et 33,3 % en Allemagne ont un langage constitué de phrases alors qu’ils sont a T2, 45,8%
en France et 63% en Allemagne a faire des phrases de maniére fonctionnelle et quotidienne. A notre
connaissance, seules deux études examinent 1'évolution du langage en utilisant les mémes critéres
que les notres (Chakrabarti & Fombonne, 2001; Jonsdottir et al., 2006). Leurs résultats montrent
que 70% des enfants présentant un TED développent une activité linguistique. Nos résultats
montrent également une amélioration de [’activité¢ linguistique, en revanche le pourcentage
d'enfants développant une activité linguistique différe entre leurs études et la notre. Cette différence

est certainement liée a la constitution des échantillons.

Intensité symptomatique

Les résultats sur le plan de l'intensité symptomatique (évaluée a l'aide du score total a la CARS)
montrent une diminution significative de 2 points (en médiane) passant ainsi de 35 a 31 en
Allemagne. En France d’intensité symptomatique des enfants reste constante dans le temps passant
de 33,5 a 33,2. Les résultats allemands confirment ceux de Jonsdottir et al.(2006) qui mettent en
évidence une diminution de l'intensité symptomatique chez des jeunes enfants (agés de 41 mois a
T1 et de 69 mois a T2). La comparaison plus poussée avec d’autres travaux de la littérature est
difficile dans la mesure ou I’intensité symptomatique y est mesurée par des instruments différents
(symptomes rapportés par les parents lors de I’ADI-R, utilisation des classifications diagnostiques

CIM-10 ou DSM-1V, Autism Behavior Checklist...).

Les comportements d’imitation

Que ce soit en Allemagne ou en France, les enfants présentent en T1 des compétences faibles en
imitation spontanée, reconnue et sur requéte. Les enfants allemands présentent cependant des scores
d'imitation sur requéte plus élevés que ceux des enfants francais. Entre T1 et T2 nous observons
une évolution significative des compétences en imitation sur requéte dans les deux pays, mais
particulierement importante chez les enfants allemands qui présenteront aussi une évolution positive
dans leur reconnaissance d'étre imité.

En observant les interquartiles et les scores extrémes, nous pouvons constater, dans les deux
groupes une grande hétérogénéité dans les compétences des enfants.

Nos résultats rejoignent les données trouvées dans la littérature 4 savoir que les compétences en
imitation des enfants avec autisme sont présentes (particulierement lorsque I'on fait intervenir un

\

objet) mais a un niveau plus bas que chez les enfants normaux ou présentant d'autres types de

115



déficiences et que leur niveau de compétence dépend de leur capacités cognitives, les enfants
présentant un autisme de haut niveau ou un syndrome d'asperger sont plus aptes a imiter que les
enfants présentant un autisme de type Kanner. Enfin, les capacités d'imitation des enfants présentant

un autisme augmentent dans le temps (Nadel, 2005; Rogers & Williams, 2006)

Les comportements d'attention conjointe

Les résultats de notre ¢tude indiquent une évolution favorable des compétences d'attention conjointe
au cours de I'année de suivi dans les deux pays. Ils soulignent cependant les déficits importants dans
les comportements d'attention conjointe chez les enfants atteints d'autisme et sont comparables a
ceux décrit par la littérature (Mundy, Sigman & Kasari, 1994). Une étude de Naber et ses
collaborateurs (2008) met cependant en évidence que c'est I'aspect visuel de 1'attention conjointe qui
reste dans le temps déficitaire chez les jeunes enfants atteint d'autisme.

Les enfants allemands présentent de meilleures capacités d'attention conjointe, notamment en T2

que les enfants francais.

Durée de prise en charge générale et spécialisée

La durée de prise en charge des enfants allemands est significativement plus élevée que celle des
enfants francais. Alors que les enfants allemands bénéficient en moyenne, aux deux temps de la
recherche, d'une prise en charge de 35 heures par semaine dont 33 heures spécialisées, les enfants
francais bénéficient en T1 d'une prise en charge moyenne de 19,5 heures par semaine dont

seulement 6,5 spécialisées.

La prise en charge des enfants frangais augmente significativement entre T1 et T2 de 2 heures (en
médiane) pour la prise en charge spécialisée et de presque 5 heures (en médiane) pour la prise en
charge spécialisée. Nous restons cependant loin des 35 heures allemandes.

De nombreuses ¢tudes mettent en avant I'importance de l'intensité¢ de la prise en charge dans le
développement des enfants atteint d'autisme, particulierement chez le jeune enfant (Granpeesheh &
al., 2009; Eikeseth & al., 2002; Howard & al., 2005).

Une étude récente d’Eldevik et ses collaborateurs (2010) met en évidence que l'intensité de
l'intervention prédit des gains, a la fois au niveau du quotient intellectuel, mais aussi au niveau des
comportements adaptatifs.

Une étude récente ayant pour objectif d'évaluer la prise en charge proposée en France, met en avant

que la prise en charge quantitative n'est pas suffisante, notamment pour les enfants présentant au
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moins une des caractéristiques suivantes: un faible niveau d'adaptation, des troubles
comportementaux importants ou dont les parents ont une faible catégorie socioprofessionnelle
(Yianni-Coudurier & al., 2008). Nous pouvons ainsi faire I'hypothése que les gains de
développement observés chez les enfants allemands peuvent étre dus a l'intensité de leur prise en
charge qui est largement supérieure en termes d'heure a la prise en charge des enfants frangais

notamment en ce qui concerne la prise en charge spécialisée.

6.1.2. Les caractéristiques des parents et de la famille

Lorsque nous observons les meres, nous pouvons constater que les meres allemandes sont en
moyenne légerement plus agées que les meres frangaises (Allemagne: 35 ans et 9 mois; France: 33
ans et 5 mois) et présentent une variation dans 1'dge plus importante (Allemagne: = 6 ans et 2 mois;
France: + 3 ans et 6 mois).

Que ce soit en France ou en Allemagne seulement la moitié des meéres ont une activité
professionnelle et plus d'un tiers d'entre elles ne travaille pas en raison d'un congé parental.

Ces données rejoignent les données retrouvées dans la littérature mettant en avant que ce sont
fréquemment les meres qui mettent entre parentheses leur carriere afin de s'occuper de leur enfant
atteint d'autisme (Tunali & Power, 2002; Baghdadli & al., 2008; Hahaut, Castagna & Verdier,
2002).

Nous notons aussi que les péres allemands sont en moyenne légerement plus agés que les péres
francais (Allemagne: 39 ans et 6 mois; France: 35 ans et 4 mois) et présentent une variation dans
l'age plus importante (Allemagne: = 6 ans et 7 mois; France: + 3 ans et 4 mois). Que ce soit en
France ou en Allemagne les peres sont Iégerement plus 4gés que les meres.

En ce qui concerne leur activité professionnelle, a part un pere frangais, tous les péres de notre
¢chantillon sont actifs professionnellement.

La moitié des foyers constituant 1'échantillon francais font partis d'une catégorie
socioprofessionnelle moyenne et plus d'un tiers faible. La répartition des foyers allemands est plus
équilibrée entre les trois catégories. Un quart présente une catégorie socioprofessionnelle élevée et
les trois autres quarts se répartissent équitablement entre la classe moyenne et la classe basse.

Pour les seconder financierement dans I'éducation de leur enfant atteint d'autisme, les trois quart des
foyers frangais bénéficient de 'AEES alors qu'en Allemagne c’est seulement un peu plus de la
moitié des foyers.

Enfin, que ce soit en France ou en Allemagne, la grande majorité des parents sont mariés ou vivent
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ensemble. Lorsqu'ils sont séparés, I'enfant vit avec sa mere.
Concernant les fratries, alors qu'en Allemagne 41,6 % des enfants sont enfants uniques, cela ne

représente que 20,8% en France ou 54,4 % des enfants ont une fratrie et y sont cadets ou benjamin.

6.2. LA QUALITE DE VIE

6.2.1. Stabilité et changement dans le temps

En général, que ce soit en France ou en Allemagne, les parents estiment ressentir un impact moyen
de la pathologie de leur enfant sur leur qualité de vie. Le domaine le plus affecté est le domaine
émotionnel.

Ces résultats rejoignent ceux de 1'équipe de Baghdadli (2008) qui a utilisé la base de données dont
nous avons extrait nos 24 enfants pour notre étude. Les scores équivalents observés en Allemagne
confirment les données frangaises. Nous pouvons ainsi conserver leur hypothése expliquant cette
qualité¢ de vie moyenne par la durée relativement courte depuis laquelle ils sont confrontés a la
charge représentée par l'éducation d'un enfant ayant un trouble autistique. Nous pouvons aussi
émettre I'hypotheése qu’au vu du jeune age de leur enfant, le diagnostic n'a été posé que récemment
et que les parents n'ont pas encore mesuré l'ampleur et les conséquences de la pathologie de leur
enfant. Cependant, il est important de rappeler, comme nous l'avaient mis en avant Hastings et ses
collaborateurs (2006) ainsi que Pisula et Kossakowska (2010), une grande partie des parents dont

les enfants présentent un trouble autistique vont s'adapter a leurs nouvelles conditions de vie.

Que ce soit pour les peres ou les meres de chaque pays, nous n'observons aucune évolution
significative de la qualité de vie sur les 12 mois d'observation. Cela confirme certaines études
mettant en évidence que le niveau de stress des parents d'enfant ayant un autisme reste constant
dans le temps (Hastings & als., 2006; Herring & al., 2006; Lecavalier & al., 2006).

Nous avons cependant observé que, bien que ce ne soit pas de fagon significative, tous les scores de
qualité de vie des peres et des meres, dans les deux pays ont tendance a évoluer positivement entre
T1 et T2 indiquant une éventuelle légere amélioration de la qualité de vie dans ce laps de temps. La
qualité de vie générale des peres francais ainsi que le domaine émotionnel de la qualité de vie des

meres confirment cette tendance avec des résultats statistiques a la limite de la significativité.
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6.2.2. France versus Allemagne

Lorsque nous effectuons des comparaisons entre les deux pays, nous observons que les meres
allemandes estiment avoir une qualité de vie générale moins bonne que celle des meres francaises
en T1. Nous ne retrouverons pas ce résultat significatif en T2 mais, bien que ce ne soit pas de facon
significative, les meres allemandes présentent des résultats moyens de qualité de vie plus négatifs
que ceux des meres frangaises. La pathologie de leur enfant semble avoir un impact 1égerement plus

important sur leur vie que sur celle des meres frangaises.

Les mémes remarques sont a faire concernant les péres. Bien qu'il n'y ait pas de différence
significative concernant la qualité de vie des péres allemands et frangais, nous notons des scores

globalement plus négatifs chez les peres allemands.

Il n'y a malheureusement aucune €tude nous permettant de vérifier ou comprendre ces résultats
étant donné que notre étude est la premicre a impliquer la France et I'Allemagne dans I'évaluation
de la qualité de vie de parents d'enfant présentant des troubles autistiques.

Ces résultats nous amenent a formuler plusieurs suppositions.

- Premierement, au vu des données de la littérature, nous pouvions faire I'hypothese que, par la prise
en charge intensive en nombre d'heures dont bénéficient les enfants allemands, la qualité de vie de
leurs parents serait meilleure que celle des parents frangais. Cependant lorsque nous observons les
études déja réalisées dans le domaine de la déficience intellectuelle, nous constatons que nos
résultats rejoignent ceux de plusieurs études. En effet, Brown et ses collaborateurs (2003) ainsi que
Summers et ses collaborateurs (2007) mettent en évidence que c'est le manque de supports formels
et informels pour les besoins spécifiques des familles qui perturbent leur qualité¢ de vie générale.
Méme si des services sont disponibles pour I'enfant, ils ne sont pas toujours appropriés aux besoins
des familles. Le travail de Soresi, Nota et Ferrari (2007) compléte ces conclusions en démontrant
que ce sont les interventions personnalisées et spécifiques ayant pour but de former les parents dont
les enfants ont une déficience intellectuelle qui augmenteront leur qualité de vie.

Certaines études évaluant le niveau de stress des parents d'enfants ayant un trouble autistique
mettent en avant que les parents peuvent ressentir plus de stress quand les services professionnels
ont des difficultés a s'ajuster aux besoins des familles ou sont seulement concentrés sur les besoins
de l'enfant sans tenir compte des possibilités de sa famille (Cassidy & al., 2008; White & Hastings,
2004).

Une étude réalisée en Allemagne auprés de 260 familles dont un enfant présente un trouble
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autistique met en évidence que de nombreux parents rapportent un haut niveau de stress, qu'ils se
sentent tres sollicités et ont un sentiment d'incompétence. Les auteurs soulignent la nécessité qu'ont

ces parents d'étre mieux accompagnés et conseillés dans leur role parental (Wiberg & al., 2007).

- Ensuite, le fait que prés de la moitié des enfants allemands soient enfants uniques, contrairement a
moins d'un quart d'entre eux dans notre échantillon francgais, nous conduit a poser I'hypothese que,
contrairement aux parents frangais plus souvent confrontés au fait d'étre parents, les parents
allemands se retrouvent face a la double difficulté d'étre parent pour la premicre fois et de devoir en

plus intégrer les difficultés liées a la pathologie de leur enfant.

- Nous pouvons faire I'hypothese d'une différence sociale liée a 1'histoire, la perception nationale de
la qualité de vie en général dans les deux pays. Cependant lorsque nous regardons les scores du
classement 2010 de l'institut « International Living » qui, depuis 30 ans, évalue la qualité de vie
partout dans le monde, nous constatons que sur 194 pays évalués, la France se trouve a la premicre
place et I'Allemagne a la quatrieme. Seule une évaluation du systeme de santé 1égerement meilleure

en France fait la différence de scores entre les deux pays.

- Nous pouvons enfin supposer que l'influence des courants psychologiques différents qui ont
influencés les pratiques professionnelles les 50 dernieres années dans nos deux pays ont une
influence sur la perception qu'ont les parents de la situation. Nous savons qu'en France, la
psychanalyse a longtemps dominée les pratiques professionnelles et répandue la croyance qu'un
dysfonctionnement parental serait a l'origine de sa pathologie (Philip, 2008). Est-ce qu'une mere
encore empreinte de ces mythes, se sent capable d'avouer que les comportements de son enfant ont
un impact négatif sur sa qualité de vie? En Allemagne avec la Gestalt théorie et le courant
behavioriste qui lui ont succédé, est-ce que les parents sont confrontés au méme niveau de
culpabilité que celui hérité par les parents frangais? Les parents allemands ne se sentent-ils pas plus
libre d'exprimer que la pathologie de l'enfant a de lourdes conséquences sur leur qualité¢ de vie

personnelle et familiale?

6.2.3. Meéres versus Peéres

Dans le cadre de notre étude, nous n'observons pas de différences significatives de qualité de vie

entre les meres et les peres, que ce soit en France ou en Allemagne oua T1 et a T2.
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Cependant, bien que ce ne soit pas de fagon significative, les scores moyens des meres frangaises et
allemandes sont tous 1égerement plus élevés que ceux des peres. Le score émotionnel de qualité de
vie des meres allemandes a une tendance en T1 (p=0.08) a étre plus affecté par les troubles de
l'enfant que les peres.

Il est difficile de faire des comparaisons avec les données de la littérature portant sur la qualité de
vie des parents car les articles y sont encore inexistants.

Méme dans le contexte du stress, il y a trés peu d'études qui s'intéressent a la comparaison du niveau
de stress des meres et des peres d'enfants ayant un trouble autistique et de ses déterminants. La
plupart des études se centrent sur les meéres qui sont la plupart du temps les soigneurs principaux
des enfants (Hastings, 2008).

Les résultats de Baghdadli et ses collaborateurs (2008) mettent en avant que les meres pergoivent
les troubles autistiques de leur enfant comme ayant un impact plus élevé sur leur qualité de vie que
sur celle des péres.

Les recherches effectuées & partir du niveau de stress sont mitigées. Certaines rapportent que les
meres dont les enfants présentent un trouble autistique ont significativement plus de stress que les
peres (Herring & al., 2006; Dabrowska & Pisula, 2010) et expliquent cette différence par le fait que
les meres ont des charges de soins pour l'enfant beaucoup plus importantes que les peres (Tehee,

Honan & Hevey, 2008).

Cependant I'étude réalisée par Ornstein et Carter (2008), auprés de 54 familles dont les jeunes
enfants présentent un trouble autistique, ne trouve pas de différence significative entre le niveau de
stress des meres et des peres, mais comme nous, observe que les scores des meres restent
légerement plus élevés que ceux des peres. Ils formulent I'hypothése que c'est due au jeune age des
enfants inclus dans 1'étude et l'expérience récente et commune que possedent les parents a ce
moment-1a de leur vie. Une étude réalisée aupres de 48 familles d'enfant présentant des troubles
autistiques arrivent aux mémes résultats (Hastings & al., 2005).

Deux études réalisées avec des instruments mesurant la qualité de vie des parents aupreés de parents
dont les enfants ont une déficience intellectuelle ne trouvent pas de différences significatives entre
les péres et les meres d'une méme famille dans leur perception de la qualité de vie générale (Wang

& al., 2006; Summers & al., 2007).
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6.2.4. Qualité de vie des parents, caractéristiques de l'enfant et de la famille:
liens observés en T1

Dans le cadre de notre étude, nous nous sommes intéressés aux liens qui pouvaient exister entre la
qualit¢ de vie des parents (en France et en Allemagne) et les caractéristiques de l'enfant
(comportements socio-adaptatifs, compétences en imitation et en attention conjointe, niveau de
langage, l'intensité symptomatique, les troubles du comportement) ainsi qu'avec la qualité de vie des
peres et des caractéristiques familiales (activité professionnelle des meres et des péres, la catégorie

socioprofessionnelle, le nombre d'enfants dans la fratrie et I'obtention de I'AEES).

6.2.4.1. Chez les meres

Nous pouvons observer deux profils trés différents en Allemagne et en France. Peu de facteurs
¢tudiés dans cette étude semblent étre associés a la qualité de vie des meres francaises. Pour la
qualité de vie des meres allemandes, nous obtenons des liens significatifs beaucoup plus nombreux.
Alors que nous n'observons aucuns liens entre les caractéristiques de I'enfant et la qualité de vie
émotionnelle des meres frangaises, de nombreux liens apparaissent chez les meres allemandes. Ces
résultats nous laissent envisager la supposition selon laquelle la pathologie de l'enfant et ses

répercussions affectent émotionnellement les meres allemandes.

La prise en charge de l'enfant

En France, seul le nombre d'heures de prise en charge spécialisée est significativement associé a la
qualité de vie générale des meres (plus le nombre d'heures est important, plus la qualité de vie
semble affectée). Nous pouvons émettre I'hypothése que ce sont les enfants qui présentent le plus de
difficultés qui ont une prise en charge spécialisée plus intensive. Cependant la qualité de vie n'est
pas lide a l'intensité autistique dans le cadre de notre étude. Nous pouvons alors formuler
I'hypothese, comme vu précédemment, que la mise en place des interventions est un facteur de
stress pour ces meres.

En Allemagne l'intensité de la prise en charge n'est pas liée a leur qualité de vie. Il est probable que,
dans le cadre de notre étude, il n'y a pas assez de variations en termes d'heures de prise en charge

entre les enfants pour en mesurer I'impact sur la qualité de vie.
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Les troubles du comportement

Les troubles du comportement apparaissent comme des déterminants importants de la qualité de vie
des meres que ce soit en France ou en Allemagne, mais surtout en Allemagne.

On retrouve le niveau d'irritabilité de 1'enfant comme déterminant de la qualité de vie générale ainsi
que de la qualité de vie liée a I'adaptation a la vie quotidienne des meres frangaises et allemandes.
La qualité de vie émotionnelle des meres francaises n'est pas, dans le cadre de notre échantillon,
affectée par les troubles du comportement de leur enfant. En Allemagne, les meéres sont
émotionnellement affectées par le niveau général de trouble du comportement de leur enfant, leur
niveau de stéréotypies et leur niveau d'hyperactivité.

Enfin le niveau d'hyperactivité est significativement lié a la qualité de vie liée a 1'adaptation a la vie
quotidienne des meres allemandes.

Alors que les meres francaises semblent affectées par les difficultés qu'implique dans leur vie
quotidienne le niveau d'irritabilit¢ de leur enfant, les meres allemandes sont affectées, non
seulement dans leur organisation quotidienne mais aussi dans leur vécu émotionnel de la situation.
Elles semblent tres sensibles aux troubles du comportement de leurs enfants alors qu'ils ne sont pas
plus élevés en quantité que ceux des enfants francais.

Ces différences peuvent étre interprétées d'un point de vue social. Les meres frangaises sont peut-
étre plus tolérantes et résistantes aux troubles du comportement de leur enfant que les meres

allemandes.

Compétences en communication

Nous n'observons aucun lien entre les compétences communicatives des enfants et la qualité de vie
des meres francgaises.

En Allemagne, le niveau de langage n'est pas lié a la qualité de vie, cependant le niveau d'imitation
spontanée et de réponse a l'attention conjointe de l'enfant semblent affecter la qualité de vie
générale des meres allemandes. Plus spécifiquement, le niveau d'imitation spontanée semble
affecter la qualité de vie liée a l'adaptation a la vie quotidienne et le niveau de réponse a l'attention
conjointe, I'aspect émotionnel de la qualité de vie. Plus que le niveau de langage, c'est la faculté de
partage et d'interaction qui apparait important pour la mere et semble affecter a la fois sa vie

organisationnelle mais aussi son vécu émotionnel.
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L'intensité autistique

L'intensité autistique n'a pas d'impact sur la qualité de vie des meres francaises de notre échantillon
en T1. En Allemagne, elle semble influencer a la fois la qualité de vie émotionnelle mais aussi
organisationnelle des meres. Nous pouvons faire I'hypothése que les meres sont, donc a la fois,
affectées par le fait de gérer 'enfant dans leur vie quotidienne et dans leurs affects de mere.
Peuvent-elles utiliser les transports en commun? Faire les courses? Tout en devant faire
constamment attention aux comportements de leur enfant? Suis-je une bonne mere quand je n'arrive
pas a gérer les comportements de mon enfant ou a comprendre ses besoins? Cela rejoint les données

trouvées précédemment concernant les troubles du comportement.

Le niveau d'autonomie de ['enfant

Le niveau d'autonomie de I'enfant est, dans le cadre de notre échantillon, 1i¢ au niveau de qualité de
vie générale et émotionnelle des méres allemandes. Plus l'enfant sera autonome, meilleure sera la
qualité de vie de la mere. Certains auteurs ont mis en avant que c'est le niveau de vigilance constant
que doivent avoir les meres qui les fatigue psychologiquement et physiquement (Larson, 2010).
Plus I'enfant est autonome, moins élevé sera peut-étre le niveau de vigilance requis chez la mére.

Chez les meres frangaises, alors que le niveau d'autonomie de leur enfant est identique a celui des

enfants allemands, il ne présente pas de lien avec la qualité de vie des meres

Les résultats trouvés chez les meres allemandes, ainsi que l'irritabilité chez les meéres francgaises,
sont en adéquation avec les observations relevées dans la littérature concernant les facteurs
influengant le niveau de stress c'est a dire l'intensité autistique (Hoffmann & al., 2008), le niveau de
compétences sociales (Backer-Ericzén & al., 2005), les troubles du comportement (Herring & al.,
2006).

Dans leur étude basée sur 1'échantillon dans lequel nous avons puisé nos 24 familles francaises,
Baghdadli et ses collaborateurs (2008) ne mentionnent pas de liens significatifs entre la qualité de

vie des meres et les caractéristiques de l'enfant en T1 mais en observent cependant a T2.

Les caractéristiques de la famille

Concernant les caractéristiques de la famille, les résultats des corrélations indiquent aussi des liens
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significatifs positifs entre les trois scores de qualité de vie des méres allemandes et les scores
généraux et d'adaptation de qualité de vie des peres. Chez les meres frangaises, la qualité de vie
générale est liée a la qualité de vie générale des peres et leur qualité de vie liée a 1'adaptation a la
qualité de vie générale et lide a 1'adaptation des peres.

Un lien entre la qualité de vie des meres et des peres est perceptible. Il n'y a cependant pas d'études
sur la qualité de vie des parents dont les enfants sont atteints d'autisme nous permettant de comparer
ces résultats. Cependant Hastings et ses collaborateurs (2003 et 2005) trouvent que le niveau de
stress des meres est associé au niveau de dépression des péres et réciproquement. Nous pouvons
émettre 1'hypothése que les parents d'une méme famille sont confrontés a des difficultés plus ou
moins identiques et que la facon dont ils integrent ces difficultés aura des conséquences sur leurs

comportements familiaux et influencera la qualité de vie des partenaires.

Une corrélation significative est observée entre le score émotion de la qualité de vie des meres
allemandes et I'obtention de 'AEEH mais pas chez les meres frangaises. Les meres bénéficiant de
I'AEES ont une qualité de vie moins bonne. Nous formulerons I'hypothese que le fait que les parents
bénéficient de I'AEES peut étre le signe que ce sont les enfants dont le degré de déficience était le

plus facilement identifiable et donc ce sont les enfants en plus grande difficulté.

Dans le cadre de notre étude, les soutiens formels propos€s (intensité de prise en charge et aide

financiere) ne sont pas liés avec une augmentation de la qualité de vie chez les meres.

6.2.4.2. Chez les peres

Il y a trés peu d'études qui se sont intéressées a la qualité de vie ou le niveau de stress des peres
dont l'enfant présente un trouble autistique.

Que ce soit en France ou en Allemagne la qualité de vie des péres présente peu de liens avec les
caractéristiques de l'enfant. Le niveau d'irritabilité¢ de l'enfant a un impact sur la qualité de vie
générale des peres allemands et francais ainsi que sur la qualité de vie lide a I'adaptation a la vie
quotidienne des peres allemands et émotionnelle des peres frangais. Ces résultats sont comparables
a4 ceux que nous avions trouvé chez les meres mais différents des résultats de Hastings et
collaborateurs (2003; 2005). IIs ne trouvent pas de lien entre le niveau de stress des péres et les
troubles du comportement de I'enfant. Il est probable que la qualité de vie soit un outil plus sensible

que celui qui évalue le niveau de stress.
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Un bon niveau de reconnaissance de l'imitation chez l'enfant est relié a un meilleur niveau de
qualité de vie générale et émotionnelle chez les peres francais mais pas chez les peres allemands. Ce
résultat francais rejoint les observations d’Ornstein et Carter (2008) montrant que les interactions
sociales sont des prédicteurs de stress chez les péres de jeunes enfants atteints d'autisme.

Le déterminant de la qualité de vie des peres, que ce soit en France ou en Allemagne, est la qualité
de vie des meres. Ces résultats rejoignent ceux de 1'étude de Hastings et ses collaborateurs (2005)
qui ne trouvent pas de liens entre les caractéristiques de I'enfant et le niveau de stress des peéres mais

qui trouvent que le niveau de dépression des meres influence le niveau de stress des peres.

Enfin les peres allemands accédant a 'AEES ont une qualité de vie générale moins bonne que ceux
qui ne la regoivent pas. Nous reprendrons donc 1'hypothése que nous avions émise chez les meres a

savoir que cela traduit éventuellement un niveau de déficience important chez I'enfant.

6.2.5. Stabilité des liens observés en T1 dans le temps

Afin de voir si les liens que nous avions observés en T1 restaient stables dans le temps, nous avons
effectué, en T2, des corrélations entre les caractéristiques de l'enfant et de la famille, qui
présentaient des liens significatifs avec la qualité de vie des parents en T1, et la qualité de vie des

parents en T2.

Chez les meres frangaises

L'irritabilité est, dans notre échantillon, un déterminant de la qualité de vie qui se confirme et reste
constant dans le temps. Il est en T2 reli¢ aux trois domaines de qualité de vie (générale, émotion,
adaptation) des meres frangaises alors qu'il n'était en T1 que lié a la qualité de vie relide a
l'adaptation a la vie quotidienne. Lorsque nous observons le niveau d'irritabilité chez les enfants
francais, nous constatons qu'il n'y a pas d'évolution entre T1 et T2. Nous pouvons faire 1'hypothese
que l'endurance psychologique est mise a rude épreuve et qu'avec le temps, ce trouble du
comportement affecte tous les aspects de la qualité de vie des meéres.

L'intensité de la prise en charge spécialisée qui était aussi un possible déterminant négatif de la
qualité de vie émotionnelle des meres frangaises en T1 ne 1'est plus en T2 malgré une augmentation
moyenne significative de son intensité entre les deux temps de la recherche. L'intensité de la prise

en charge générale de I'enfant, qui elle aussi, a significativement augmentée entre T1 et T2, devient
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un déterminant influencant positivement la qualité de vie émotionnelle des meres en T2. Ces
résultats rejoignent les résultats de I'é¢tude de Baghdadli et collaborateurs (2008) montrant que la
durée d'inclusion scolaire a un impact positif sur la qualit¢ de vie émotionnelle des meres
francaises. Ce résultat souligne I'importance, d'un point de vue émotionnel plus qu'organisationnel,
pour les meres de la durée de la scolarisation de leur enfant.

Enfin nous constatons que les liens unissant la qualité¢ de vie des meres avec celles des peres se sont
renforcés car tous les aspects de la qualité de vie des meres et des peres sont interreliés. Cela
renforce I'hypothése de I'importance de la qualité de vie du conjoint et de la cohésion maritale dans

la prédiction du niveau de qualité de vie des péres et des meres.

Chez les meres allemandes

A T1, nous observions un lien entre les caractéristiques des enfants et la qualité¢ de vie des meres
allemandes. En T2, seul le niveau général du trouble du comportement et l'irritabilité restent liés.

Alors que le niveau d'irritabilité était relié¢ en T1 a la qualité de vie liée a l'adaptation a la vie
quotidienne, il sera reli¢ en T2 a la qualité de vie émotionnelle. En observant 1'évolution des
troubles du comportement des enfants allemands nous avons constaté, comme en France, que le
niveau d'irritabilité de l'enfant reste constant dans le temps. Nous pouvons faire I'hypothese que,
dans un premier temps, les troubles du comportement de 1'enfant affectent la vie quotidienne des
meres (comment faire les courses avec un enfant qui hurle ou ne veut pas marcher?) et qu'avec le
temps et la mise en place des interventions, elles ont su palier a leurs problémes organisationnels
mais elles présentent une fatigue psychologique liée aux constants troubles de 'humeur de leur
enfant et les comportements qui en découlent. Le niveau général des troubles du comportement de
l'enfant entre T1 et T2 a significativement diminué mais reste lié a la qualité de vie émotionnelle de
la mere. Cela renforce 1'hypothese émise plus tot, que la mere est surtout, avec le temps, affectée
émotionnellement, méme, quand les troubles du comportement se réduisent. Les troubles du
comportement semblent dans le cadre de notre recherche le plus gros déterminant de la qualité de

vie des meres et ce de facon internationale.

Concernant I'absence de liens entre la qualité de vie de la mere en T2 et les autres caractéristiques
de l'enfant, nous pouvons faire 1'hypothese qu'avec 1'évolution de I'enfant dans I'année, ces facteurs
ne sont plus des déterminants pour la qualité de vie. En effet nous avons pu observer qu'entre T1 et

T2 le niveau d'autonomie et de réponse a l'attention conjointe ont significativement augmenté et que
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le niveau d'intensité symptomatique a significativement diminué. Les enfants sont donc plus aptes a
communiquer et présentent moins de symptomes autistiques en T2.

Ces résultats rejoignent les conclusions de Bromley et collaborateurs (2004) et de Hastings et
collaborateurs (2006) mettant en avant que ce sont surtout les troubles du comportement associés

aux troubles autistiques qui sont un impact important sur la qualité de vie des parents.

Chez les peres frangais

Les liens observés entre la qualité de vie des peres et le niveau d'imitation reconnue de 1'enfant en
T1 n'est plus présent en T2. Il n'y a pourtant pas d'évolution significative dans ce domaine entre T1
et T2 chez les enfants. Nous pouvons émettre I'hypothése que les peres se sont adaptés au fait que
leurs enfants ne réagissent pas 4 leur propre imitation et n'en sont plus affectés émotionnellement,
comme c'était le cas en T1.

L'impact du niveau d'irritabilité de I'enfant sur la qualité¢ de vie des peres reste cependant constant
dans le temps, pas au niveau émotionnel comme pour les meres mais au niveau adaptatif. Nous
pouvons faire I'hypothése que contrairement aux meres qui habituellement passent beaucoup plus
de temps avec l'enfant, les peres ont encore du mal a gérer les troubles du comportement de leur
enfant dans leurs activités quotidiennes.

Enfin comme vu précédemment, leur qualité de vie est étroitement liée a celle des meres.

Chez les peres allemands

Alors que le niveau d'irritabilité de 1'enfant était associé a la qualité de vie émotionnelle et générale
du pére en T1, cette relation a disparu en T2. Les peres allemands n'estiment plus que les troubles
du comportement de leur enfant aient un impact sur leur qualité de vie émotionnelle. Nous pouvons
faire I'hypothése qu'ils ont intégré cette singularité de leur enfant et ne s'en sentent pas troublés.
Contrairement aux meéres plus souvent présentes et confrontées plus intensément aux
comportements de leurs enfants, les peres sont dans leur vie quotidienne (travail) peut-étre plus
préservés de ce stress psychologique sur un long terme.

Enfin comme vu précédemment, leur qualité de vie est étroitement liée a celle des meéres.
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6.3. LIMITES

Il est important, avant d'aborder la question des limites de notre étude, de rappeler que notre étude
fait suite a un PHRC réalisé par Baghdadli et I'équipe de recherche du CRA Languedoc-Roussillon.
Ce PHRC, mis en place entre 2003 et 2005, soulevaient des interrogations importantes concernant
la qualité et l'efficacité de la prise en charge des enfants présentant un autisme en France et par
l'adaptation d'un outil de qualité de vie utilis¢ dans le cadre de maladies somatiques avait pour
objectif d'explorer la qualité de vie des parents. Afin de réaliser une comparaison efficace, nous
avons utilisé le méme protocole en Allemagne. L'utilisation d'un protocole déja existant a permis de
pouvoir disposer de données déja recueillies, d'outils déja testés cependant cela nous a
parallelement limités dans les choix méthodologiques.

Les résultats de cette recherche sont a interpréter en tenant compte des limites suivantes.

6.3.1. La taille de I'échantillon

Notre échantillon étant relativement réduit (24 familles dans chaque pays), nous ne pouvons pas
nous permettre de généraliser nos résultats statistiques.

Il nous a, en effet, été tres difficile de constituer une cohorte en Allemagne. Comme nous l'avons vu
dans le cadre de la méthodologie, en France, le recrutement des parents a été fait a partir de la
collaboration de plusieurs centres diagnostiques. Malgré cette collaboration, seulement 77 Familles
ont été retenues pour leur étude (Baghdadli & al., 2008). Les enfants étant relativement jeunes
(entre 3 et 5 ans), ils sont souvent en phase de diagnostic ou récemment diagnostiqués, ce qui a
notre sens limite le recrutement dans la mesure ou les parents se trouvent dans une période difficile

durant laquelle ils sont entrain d'intégrer le diagnostic et d'imaginer l'avenir de leur enfant.

En Allemagne, nous avons effectué nos recrutements de fagcon indépendante. Entre 1'dge moyen de
diagnostic qui est plus élevé et notre non appartenance a une clinique de diagnostic, il nous a été
difficile de constituer notre cohorte. Nous avons été confrontés a beaucoup de refus de la part des
équipes soignantes qui elles-mémes avaient déja sollicité les parents pour des protocoles de
recherches internes. Il leurs a été difficiles de proposer & ces mémes familles, plus particulierement
durant le moment entourant la phase de diagnostique, de participer a une autre recherche.

Nous pouvons cependant remarquer que, malgré la petite taille de notre échantillon, beaucoup de
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nos résultats sont en adéquation avec les données de la littérature.

6.3.2. La constitution des paires d'enfants

Notre échantillon allemand étant trop petit, nous n'avons pas pu utiliser la totalité¢ de 1'échantillon
frangais pour effectuer les comparaisons. Nous avons ainsi sélectionné 24 enfants francais
présentant en T1 les mémes caractéristiques que les 24 enfants allemands dans les domaines des
comportements adaptatifs, de 1'dge chronologique et de catégorie diagnostique. Nos résultats ne sont

ainsi pas aussi aléatoires que dans les conditions normales d'une expérimentation.

6.3.3. Les instruments psychométriques

Le protocole de recrutement du PHRC s'étant déroulé entre 2003 et 2005, il est important de le
noter afin de mieux comprendre les choix des questionnaires a cette époque et pourquoi a partir de

2006 d'autres éventualités étaient possibles.

Tout I'abord, nous avons utilisé I'édition de 1984 de l'échelle de comportement adaptatifs de
Vineland (Sparrow, Balla & Cicchetti, 1984) pour évaluer les comportements adaptatifs de 1'enfant.
Cependant, certains items semblent ne plus étre adaptés aux conditions de vie des enfants a I'heure
actuelle notamment dans le domaine de 1'autonomie. Par exemple qui attend d'un enfant de 4 ans
qu'il range son linge propre sans qu'on le lui demande? Est-ce que cet éventuel décalage d'éducation
n'a pas un impact sur les scores trouvés?

Une seconde édition de cette échelle a été publié en 2005 tenant compte des habitudes familiales
américaines actuelles (Sparrow, Balla & Cicchetti, 2005; 2006). La traduction frangaise n'est

seulement accessible que depuis quelques mois.

Le choix de notre test de qualité de vie présente aussi des limites importantes. D'abord le PAR-ENT-
Qol est un questionnaire qui est habituellement utilisé pour évaluer la qualité de vie des parents dont
les enfants (4gés de 2 a 4 ans) souffrent de fagon récurrente de troubles oto-rhino-laryngologistes et
pas celle des parents d'enfants atteints d'autisme. De plus il ne tient compte seulement que de la
perception des parents de l'impact des troubles de I'enfant sur leur qualité de vie. Il ne mesure en

cela qu'un des aspects de la qualité de vie. Il est cependant important de rappeler que 1'élaboration
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de questionnaire de qualité de vie dans le cadre de la déficience mentale et autres psychopathologies
est extrémement récente et que des tests tels que le FQOL Scale (Summers & al., 2005) et le FqoLS
(Brown & al., 2006) ne sont pas encore disponibles que ce soit en frangais ou en allemand. Leur
passation est aussi longue et contraignante pour les parents contrairement au PAR-ENT-Qol qui est

trés succeint.

6.3.4. Evaluation du niveau de soutien informel de la famille

Dans notre protocole de recherche, nous nous sommes essentiellement centrés sur les
caractéristiques des enfants comme déterminants potentiels de la qualité de vie de leurs parents.
Nous avons cependant négligé un aspect important trouvé dans la littérature c'est-a-dire le soutien
informel de la famille (famille, amis, religion, association de parents) qui est décrit comme un
prédicteur important du niveau de stress dans la littérature. Il serait donc important dans une future

recherche de pouvoir vérifier son impact sur la qualité de vie des parents.

6.3.5. L'aspect interculturel de notre étude

11 est difficile d'interpréter les différences de qualité de vie que nous avons observées entre les deux
pays. La qualité de vie, comme nous l'avons vu dans le cadre de la revue de la littérature, est
composée de déterminants universels mais aussi culturels. Une équipe interdisciplinaire comprenant
des sociologues, historiens, psychologues et médecins aurait peut-étre permis de préciser et ajuster

les hypotheéques que nous avons émises.

6.4. IMPLICATION POUR LA CLINIQUE

Dans un premier temps, nous avons pu constater des différences significatives de développement
des enfants entre la France et 1'Allemagne. Ces résultats confirment les données de la littérature
mettant en avant que l'intensité de la prise en charge a un impact significatif sur le développement
des enfants notamment au moment de la petite enfance (Yianni-Coudurier & al., 2008). La mise en
place de structures telles que les Heilpadagogische Tagestétte permettrait, en France, aux enfants de

bénéficier d'une prise en charge pédagogique et psychologique intensive leur permettant d'optimiser
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leur développement. Toutes les interventions étant faites sur place, l'enfant n'a pas besoin de se
déplacer constamment entre son école maternelle (quand il y a acces) et 1'hdpital de jour. Un
partenariat entre des structures de différents pays permettrait de préciser les politiques d'intervention
les plus adaptées aux enfants atteints d'autisme et de comprendre comment nous pouvons les mettre

en place.

En France, nous avons observé que la qualité de vie des meres est négativement lice a l'intensité de
la prise en charge spécialisée de I'enfant. En Allemagne, malgré une intensité de prise en charge
nettement plus élevé qu'en France, les parents n'ont pas une meilleure qualité de vie. Cela nous
montre que les modes de prise en charge ne sont pas encore adaptés aux besoins de la famille et
qu'il est important que les équipes professionnelles travaillant avec ces familles prennent le temps
de préciser les besoins spécifiques des familles qu'elles rencontrent. Mesurer régulierement leur
qualité de vie semble étre un bon indicateur permettant d'avoir des indices pour savoir comment par
exemple, développer le partenariat parent-professionnel et quand et comment les orienter vers des
ressources reconnues comme bénéfiques telles que les associations de parents ou intégrer la famille

¢largie dans la prise en charge de l'enfant.

Nous avons aussi constaté combien la qualité de vie des peres et des meres sont liées. 1l serait donc
important de rester vigilant a ce que la cohésion maritale reste bonne dans le temps et permettre aux
parents d'avoir acces a de la médiation familiale, 4 des groupes de soutien adaptés 4 leurs besoins,
pour pouvoir se réajuster lorsqu'ils en ont besoin ou dans les phases difficiles de la pathologie de
leur enfant. De plus en plus d'études mettent en avant cette nécessité (Bradford, 2010; Papageorgiou
& al., 2010) et insistent sur le fait que le premier contact doit étre établi directement apres 1'annonce

du diagnostic (Banach & al., 2010).

Il serait important de renforcer la formation des parents concernant la pathologie de leur enfant.
C'est une demande qui apparait de plus en plus fréquemment (Mulligan & al., 2010). Dans le cadre
du diabete par exemple, directement apres le diagnostic les parents recoivent une formation de 15
jours leur permettant d'intégrer et de comprendre la pathologie de leur enfant, les rendre performant
et serein dans leur nouvelle tache parentale et trouver leurs marques dans ce mode de vie différent
de celui qu'ils avaient jusqu'a présent. Ne serait-ce pas tout aussi important dans le cadre de

['autisme?

Enfin il nous semble important de souligner I'importance d'un partenariat parent-professionnel de
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qualité. D'abord, comme nous I'avons dit précédemment, pour mieux comprendre les besoins de ces
familles, mais aussi leur permettre d'avoir une plus grande place dans I'éducation spéciale dont a
besoin leur enfant. Si les professionnels sont les experts de la pathologie, les parents sont les experts
de leur enfant. Une collaboration étroite dans ce sens ne peux que bénéficier a la fois aux enfants et
a la vie de famille. De plus en plus d'é¢tudes mettent en évidence les bénéfices de l'implication des
parents dans la prise en charge que ce soit pour le développement de l'enfant (McConkey & al.,

2010) ou pour le bien-étre des parents (Nefdt & al., 2010; Wong & al., 2010; Kasari & al., 2010).

6.5. IMPLICATIONS POUR LA RECHERCHE

Notre recherche est, dans de nombreux aspects, innovante dans la mesure ou elle est centrée sur un
domaine encore trés rarement exploité dans le contexte des troubles envahissants du développement
la qualité de vie, et qu'elle s'est fait dans un cadre comparatif mettant en scéne deux pays européens
n'ayant pas, au niveau de la petite enfance, les mémes modalités de prise en charge de 1'enfant.

Nous pouvons la considérer comme une introduction pour un champ de recherche qui offre de
nombreuses possibilités d'exploration.

Il nous semble important de noter l'intérét que représentent les études comparatives entre deux ou
plusieurs pays dans le cadre de l'autisme.

- D'une part pour préciser les modes d'intervention les plus pertinents. Par exemple, dans le cadre de
notre ¢tude se limitant sur la petite enfance, la question se pose de savoir si le mode de prise en
charge allemand n'est pas plus adapté aux besoins des enfants que le mode frangais. Mais est-ce
toujours le cas quand les enfants sont d’age scolaire? Est ce que les classes d'intégration scolaire
francaises ne sont-elles pas plus adaptées que les solutions offertes en Allemagne?

- D'autre part, pour préciser nos connaissances sur les déterminants de la qualité de vie des parents

afin de savoir quelles ressources efficaces mettre a leur disposition.

Favoriser la création de partenariat durable dans le monde, entre des laboratoires de recherche, dans
le cadre de l'autisme, permettraient de préciser et confronter les connaissances et perceptions que
nous avons de cette pathologie. Dans certains champs de recherche, pas aussi dépendant de 1'aspect
culturel que la qualité de vie, cela permettrait d'avoir des échantillons plus importants et donc des

résultats statistiques plus fort pour soutenir nos conclusions.
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Dans le cadre d'une collaboration entre deux laboratoires de recherche mieux définie et préparée, il
me semble que la reprise de notre protocole en y incluant le Vineland-II ainsi qu'en utilisant un
questionnaire plus complet de qualité de vie tels que le FQOL Scale (Summers & al., 2005) et le
FqoLS (Brown & al., 2006) et en tenant compte, pas seulement, de la quantité mais aussi du
contenu de la prise en charge des enfants mais aussi celle de sa famille serait une bonne base afin
d'approfondir les premiers résultats que nous avons trouve.

Dans le cadre de la revue de littérature, nous avons vu que le soutien informel est un déterminant
important du stress chez les parents. Il serait donc intéressant d'intégrer cet aspect pour mieux le
définir dans une prochaine recherche.

L'aspect culturel de ce travail était difficile a traiter dans le cadre de la psychologie
développementale. Traiter ce theéme au sein d'une équipe pluridisciplinaire (psychologue,
sociologue, ethnologue, médecin) permettrait d'avoir une vue plus complete et précise des
composantes culturelles déterminant aussi la perception qu'ont les parents de leur qualité de vie.
Chercher par exemple, a comprendre pourquoi les meres allemandes semblent plus affectées que les

meres frangaises par les troubles du comportement de leur enfant.

Il serait aussi important de développer nos connaissances par rapport aux peres. Quelles sont leurs
perceptions de la situation? Comment veulent-ils prendre par aux interventions? Comment se

sentent-ils? Ces questions sont encore dans la littérature trés peu renseignés.

Nous avons aussi vu, dans le cadre de la revue de littérature, que les parents d’enfants atteints
d'autisme ne se sentent pas assez informés sur la pathologie de leur enfant. Il serait intéressant de
mettre en place une expérimentation visant & évaluer si la mise en place d'un temps de formation
directement aprés l'annonce du diagnostic, comme dans le cadre du diabéte, aider ses parents 4

prendre plus rapidement des reperes et étre plus serein dans leurs rdles parentaux.
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CONCLUSION GENERALE

Notre étude est prospective et comparative. Elle a pour objectif de renforcer nos connaissances
encore émergentes concernant la qualité de vie des parents d'enfant atteint d'autisme. Elle est
innovante dans son mode de comparaison entre deux pays dont les modalités de prise en charge de
l'enfant différent.

Cependant, au vu de l'effectif réduit de notre échantillon, il est difficile de généraliser nos résultats.
Nous considererons donc notre étude comme une introduction pour de prochains travaux concernant
la qualité de vie des parents dont les enfants sont atteints d'autisme et les modalités de prise en
charge de I'enfant.

Concernant les enfants, une évolution significativement plus importante est observable chez les
enfants allemands dans les domaines de la communication verbale et non-verbale. Nous avons aussi
constaté que les politiques d'action dans les deux pays ne sont pas les mémes et il serait intéressant
d'approfondir dans une future recherche les différences importantes de prise en charge existant entre
la France et 1'Allemagne dans 'accompagnement des enfants atteints d'autisme d'age préscolaire que
ce soit en terme d'intensité mais aussi en terme d'efficacité afin d’enrichir nos modes
d’interventions.

Que ce soit en France ou en Allemagne, les parents estiment que la pathologie de leur enfant a un
impact moyen avec une tendance négative sur leur qualité de vie.

Nous n'avons observé aucune évolution significative de la qualité de vie que ce soit chez les meres
ou les peres, en Allemagne ou en France. Cela rejoint les conclusions des recherches d'Hastings et
collaborateurs (2006) concernant la constance du niveau de stress des parents dont les enfants sont
atteints d'autisme.

Bien qu'il y ait pas de différences significatives de qualité de vie entre les meres et les péres, que ce
soit en France ou en Allemagne, les scores des meres sont 1égérement plus négatifs que ceux des
peres, notamment concernant la qualité de vie émotionnelle.

Concernant la comparaison entre I'Allemagne et la France, nous n'avons pas observé de différences
significatives de qualité de vie entre les peres frangais et les peres allemands. Concernant les meres,
les meres allemandes estiment avoir en T1 une qualité de vie significativement moins bonne que les
meres francaises. Cette différence ne sera plus significative en T2. Ces résultats vont dans le sens
d'études précédentes (Cassidy & al., 2008; White & Hastings, 2004) mettant en avant que lorsque la
prise en charge n'est pas adaptée aux besoins de la famille, elle peut étre un élément stressant pour

la vie de la famille.
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Nous avons ensuite observé les liens existants entre la qualit¢é de vie des parents et les
caractéristiques de I'enfant et de la famille. Le niveau de trouble du comportement de l'enfant
semble étre un déterminant important pour la qualité de vie des parents. Dans le cadre de notre
étude, le niveau d'irritabilité de I'enfant semble avoir un impact négatif sur la qualité de vie des
meres et des peres, dans les deux pays et de fagon constante dans le temps. Cela renforce 1'idée que,
au-dela de l'autisme seul, 1'association de l'autisme avec des troubles du comportement serait la
véritable cause du taux si ¢levé de stress et de problemes de santé mentale chez les parents.
(Bromley, Hare, Davison, & Emerson, 2004; Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004; Hastings & al.,
2006).

Les qualités de vie des meres et des peres sont fortement corrélées aux deux temps de notre étude et
confirment que la cohésion familiale est un facteur important du bien-étre des parents et qu'il ne
faut pas la négliger dans les modalités d'accompagnement de la famille.

Les meres allemandes semblent aussi trés sensibles aux caractéristiques de leur enfant (niveau
d'autonomie, d'imitation et d'attention conjointe, intensité symptomatique et niveau de trouble du
comportement) en T1 mais ne le seront plus en T2. Nous feront I'hypothése que I'évolution
significative des enfants dans ces domaines peut étre a I'origine de ce résultat. Les meres francaises
présentent un profil différent. A part pour le niveau d'irritabilité de I'enfant, elles ne semblent
négativement affectées que par l'intensité de prise en charge spécialisée de leur enfant. En T2 leur
qualité de vie semble positivement liée a l'intensité de la prise en charge générale de l'enfant qui a
significativement augmenté entre les deux temps d'observation.

Ces résultats montrent l'importance d'améliorer les modalités de prises en charge afin de les adapter
aux besoins de la famille et ainsi accompagner de fagon optimale I'enfant dans son environnement
quotidien.

La comparaison franco-germatique met aussi en €vidence que plus nous confrontons nos savoir-
faire mieux nous pourrons accompagner les enfants atteint d'autisme et leur famille. Développer des
partenariats entre les laboratoires de recherche permettrait a la fois d'élargir nos échantillons et

enrichir nos pratiques.
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LISTE DES ABBREVIATIONS

ABA : Applied Behavior Analysis

ABC : Aberrant Behavior Checklist

AAMR : American Association on Mental Retardation

ADI-R : Autism Diagnostic Interview Revised

AES : Allocation d'Education Spécialisée

AEEH : Allocation d'Education de I'Enfant Handicapé

CAMPS : centre d'accompagnement médico-sociale précoce
CARS : Childhood Autism Rating Scale

CIM 10 : Classification Internationale des Maladies

CRA : Centre de Ressources Autisme

CSP : catégorie socio-professionnelle

DSM 1V : Manuel diagnostique et statistique des Troubles Mentaux
ECSP : échelle d'Evaluation de la Communication Sociale Précoce
FQOL Scale : Beach Center Family Quality Of Life Scale

HPT : Heilpadagogische Tagestitte

ORL : Oto-Rhino-Laryngologie

PHRC : Projet Hospitalier de Recherche Clinique

PIQdVF : projet international de qualité de vie de la famille

QDV : qualité de vie

TEACCH : Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped Children

TED : Troubles Envahissants du Développement

SESSAD : Service d'Education Spéciale et de Soins 2 Domicile
VABS : Vineland Adaptative Behavior Scale

WHOQOL (The World Health Organization Quality of Life).
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ANNEXE 1

DONNEES SOCIO-DEMOGRAPHIQUES
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@ ENFANT

NOM Prénom

3 premiéres leftres 2 premiéres lettres

Date de naissance L ] Age (en mois) D

Jour, mois, année

Commune de domiciliation l J Département Dj
des parents

@ DONNEES FAMILIALES

Année de naissance Pére :] Mére :]

Situation matrimoniale Iégale des parents INSEE C]
1: célibataire

2 . mariés

3 : divorcés
4 : veuf(ve)
5 : séparés
6
7

. union libre
: sans information

Situation personnelle actuelle de I'enfant
1:vit avec ses deux parents
! vit avec sa mére seule
‘ vit avec son pére seul
: vit avec sa mére remariée ou vivant maritalement
: vit avec son pére remarié ou vivant maritalement
: vit en famille d'accueil
i vit avec un ou des metmbres de la famille autre que les parents
: vit en institution
+ autre situation
10 : indéterminé

OV 0~ U AW

Pour les enfants ne vivant avec aucun de’s deux parents
1. parents décédés
2 % parents inconnus
3 : enfant retiré d ses parents
4 : autre situation (préciser)

Fratrie | )
. Nombre d'enfants en vie dans la fratrie (y compris le patient, les demi-fréres ou sceurs) D

Rang de I'enfant dans la fratrie . :]

1:unique 2:dné 3:infermédiaire 4 :benjamin




Jumeau (concerne l'enfant inclus dans la recherche)
l:0ui 2:non

Nombre d'enfants vivant au foyer

Catégorie socioprofessionnelle des parents

Profession du pére [
inscrire avec précision la profession actuelle ou la derniére exercée
1: exercée actuellement
: interrompue du fait de chémage
t interrompue pour des problémes de santé (maladie, invalidité) Coilbe fiserivE
: congé parental a Idquipe
L interrompue 4 cause de |'état de santé de I'enfant coardonnatrice
il n'y a jamais eu d'activité
: autre (préciser)
: sans information sur profession et activité

Profession de la mére [
inscrire avec précision la profession actuelle ou la derniére exercée

Cette activité est D
1: exercée actuellement
2 : interrompue
3 : interrompue pour des problémes de santé {maladie, invalidité) Cadre réservé
4 : congé parental & I'équipe
5 : interrompue 4 cause de I'état de santé de I'enfant ceordonnatrice
6 :il n'y a jamais eu d'activité ;
7 : autre (préciser)
9 : sans information sur profession et activité

Si l'enfant ne vit pas avec ses deux parents, préciser la profession de la ou des personnes
vivant au foyer

profession de :

profession de :

Socialisation actuelle de I'enfant pendant 1a journée
en dehors des soins ou de I'éducation

1: reste uniquement dans la famille

2 : confié 4 une assistante maternelle

3 . va dans une créche

4 . Halte-garderie '
Sautre (Préciser) s ermmmsmmmn s nmwnn

. Scolarisation  1:oui 2:nen

- Classe f-réquentéev(en clair)




Fréquentation d’Etablissement spécialisé  1:oui 2:non

Si oui, lesquets (en clair)

Allocation d’Education Spéciale {A.E.S.) f:oui 2:ron

Si oui, quelle catégorie D




KIND

Familienname m Vorname ED Geschlech’r[:]

Nur die 3 ersten Buchstaben Nur die 2 ersten Buchstaben 1M 2w
Geburtsdatum | ] Alter (in Monaten) | | |
Strafe [ ]

Ort [ ) ez ]

— Angaben zur Familie

Geburtsjahr Vater :] Mutter :]

Familienstand der Eltern
1: ledig [:]

: verheiratet

: geschieden

. verwitwet

: gefrennt

: feste Partnerschaft

: keine Angaben

NOOLph W

Aktuelle Situation des Kindes [:]
1: wohnt bei den beiden Eltern

: wohnt nur bei seiner Mutter

: wohnt nur bei seinem Vater

: wohnt bei seiner Mutter und ihrem neuen Partner

: wohnt bei seinem Vater dessen Partnerin

: wohnt in einer Pflegefamilie

: wohnt bei einem oder mehreren Familienangeharigen (nicht den Eltern)

: wohnt in einem Internat oder Heim

: andere Situation

: keine Angaben

O OoONOOI D WN

—_
o

Situation, der nicht bei den Eltern lebenden Kindern [:]
1: Eltern sind verstorben
2 : Eltern sind nicht bekannt
3 : den Eltern ist das Sorgerecht entzogen
4 : andere Situation (bitte prdzisieren)
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Geschwister [:]

Anzahl der Geschwister (einschlieflich des autistischen Kindes

und seiner Stiefbriider/-schwestern)

Platz in der Geschwisterabfolge [:]

1: Einzelkind 2: Altestes Kind 3 : Mittleres Kind 4 : Jiingstes Kind

Hat das Kind ein Zwillingsgeschwister? [:]

1:ja 2:nein
Anzahl der Kinder, welche in dem Hausstand leben C]

Berufsstand der Eltern

Beruf des Vaters [ ]

Genaue Bezeichnung des aktuellen Berufs oder des zuletzt ausgeiibten Berufs

Diese Tdtigkeit : [:]

1: wird zur Zeit ausgetibt

2 . ist unterbrochen wegen Arbeitslosigkeit
3 i ist unterbrochen wegen Krankheit

4 : ist unterbrochen wegen Erziehungsurlaub

5 ! ist unterbrochen wegen des Gesundheitszustands des Kindes Bitte nicht
ausfiillen

6 : hat niemals gearbeitet

7 : anderer Beschreibung (prazisieren)

8 : keine Angaben
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Beruf der Mutter [ ]

Genaue Bezeichnung des aktuellen Berufs oder des zuletzt ausgeiibten Berufs

Diese Tdtigkeit : [:]

: wird zur Zeit ausgeiibt

—

2 : ist unterbrochen wegen Arbeitslosigkeit
3 :ist unterbrochen wegen Krankheit

4 : ist unterbrochen wegen Erziehungsurlaub

5 : ist unterbrochen wegen des Gesundheitszustands des Kindes Bitte nicht
ausfiillen

6 : hat niemals gearbeitet

7 : anderer (prazisieren)

8 : keine Angaben

Falls das Kind nicht bei den Eltern wohnt, nennen Sie den Beruf der Person/en welche in dem
Hausstand wohnen

Name: [ ] Beruf: [ ]
Name: [ ] Beruf: [ ]
Wo wird das Kind zur Zeit tagsiiber betreut? [:]

1: nur in der Familie
2 : bei einer Tagesmutter
3 :in einer Kinderkrippe/-garten

4 : in einem Hort

o1

: Andere Form der Betreuung ..........cccooveeeieivereiireesesennen,
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Besuch einer Regelschule? 1:Ja 2: Nein [:]

Bis zu welcher Klasse [ ]
Besuch einer Forderschule? 1:Ja 2:Nein [:]
Wenn, Ja: genauere Bezeichnung [ ]
Erhalt von Pflegegeld? 1:Ja 2:Nein [:]

Wenn, Ja: welche Pflegestufe ? [:]

Erhalt von Verhinderungspflege? 1:Ja 2:Nein [:]
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C..M.10 - CRITERES RECHERCHE

{cocher le diagnostic et les critéres présents)

F 84.0 — AUTISME INFANTILE

APrésence, avant 'age de 3 ans, d'anomalies ou d'altérations du développement, dans au moins un
des domaines suivants :
(1) langage (type réceptif ou expressif) utilisé dans la communication sociale
(2) développement des attachements sociaux sglectifs ou des interactions saciales réciproques
(3) jeu fonctionnel ou symbolique.

B. Présence d'au moins six des symptémes décrits en (1), (2), et (3), avec au moins deux symptémes
du critére (1) et au moins un symptéme de chacun des critéres (2) et (3).
(1) Altérations qualitatives des interacfions sociales réciproques, manifestes dans au moins
deux des domaines suivants :

(a) absence d'utilisation adéquate des interactions du contact oculaire, de l'expression
faciale, de l'attitude corporelle et de la gestualité pour réguler les interactions
sociales ;

(b) incapacité & développer (de maniére correspondante a I'age mental et bien
qu'existent de nombreuses occasions) des relations avec des pairs, impliquant un
partage mutuel d'intéréts, d 'activités et d'émotions :

(c) manque de réciprocité socio-émotionnelle se traduisant par une réponse altérée ou
déviante aux émotions d'aufrui ; ou manque de modulation du comportement
selon le contexte social ou fable intégration des comportements sociaux,
émotionnels, et communicatifs ;

(d) ne cherche pas spontanément a partager son plaisir, ses intéréts, ou ses succés
avec d'autres parsonnes (par exemple ne cherche pas a montrer, a apporter ou a
pointer & autrui des objets qui lintéressent).

(2) Altérations qualitatives de la communication, manifestes dans au moins un des domaines
. suivants :

(a) reterd ou absence totale de développement du langage oral {souvent précédé par
une absence de babillage communicatif), sans tentative de communiquer par le
geste ou la mimique ; .

(b) incapacité relative & engager ou & maintenir une conversation comportant un
échange réciproque avec d'autres personnes (quel que soit le niveau de langage
atteint);

(c) usage stéréotypé el répéfitif du langage ou utilisation idiosyncrasique de mots ou
de phrases ;

(d) absence de jeu de “faire semblant”, varié et spontané, ou (dans le jeune &ge)
absence de jeu d'imitafion sociale. )

(3) Caractere restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts et des acfivités,
manifeste dans au moins un des domaines suivants :

(8) preoccupation marquée pour un ou plusieurs centres dintérét stéréotypés et
restreints, anormaux par leur contenu ou leur focalisation ; ou présence d'un ou de
plusieurs intéréts qui sont anormaux par leur intensité ou leur caractére limité mais
non par leur contenu ou leur focalisatiori ;

(b) adhésion apparemment compulsive & des habitudes ou 4 des rituels spécifiques,
non fonctionnels ; .

(c) manierismes moleurs stéréotypés et répétitifs, par exemple battements ou torsions
des mains ou des doigts, ou mouvements complexes de tout le corps ;

*(d) préoccupation par certaines parties d'un objet ou par des éléments non
fonctionnels de matériels de jeux {par exemple leur odeur, la sensation de leur
surface, le bruit ou les vibrations qu'ils produisent).

ouio
ouio
oui o
oui o
ouio
oui o

ouio

oui 0

oui o

oui o




F 84.1 — AUTISME ATYPIQUE
A. A partir de I'age de 3 ans

B. Tous les critéres de I'autisme typique ne sont pas présents (cocher ceux qui sont présents ala
page "Autisme infantile")

— Autisme atypique par I'4ge de survenue -F84.10
— Autisme atypique par la symptomatologie -F 8411

— Autisme atypique par 'age de débuf et la symptomatologie - F 84.12

F 84.5 — SYNDROME D'ASPERGER

A. Absence de tout retard général, cliniquement significatif, du langage (versant expressif ou
receptif), ou du développement cognitif. L'acquisition de mots isolés vers I'age de 2 ans ou avant et
luilisation de phrases communicatives a I'age de 3 ans ou avant sont nécessaires au diagnostic.
L'autonomie, le comportement adaptatif et la curiosité pour I'environnement au cours des 3
premieres années doivent étre d'un niveau compatible avec un développement intellectuel normal.
Les étapes du développement moteur peuvent toutefois &tre quelque peu retardées et la présence
d'une maladresse motrice est habituelle (mais non obligatoire pour le diagnostic). L'enfant a
souvent des capacites particulieres isolées, fréquemment en rapport avec des préoccupations
anormales, mais ceci n'est pas exigé pour le diagnostic.

B. Alteration qualitative des interactions sociales réciprogues (mémes critéres que pour l'autisme).

C. Caractére inhabituellement intense et limité des intéréts ou caractére restreint, répetitif et
stéréotypé des comportements, des intéréts et des activités (mémes critéres que pour l'autisme,
mais les maniérismes moteurs ou les préoccupations pour certaines parties d'un objet ou pour des
éléments non fonctionnels de matériels de jeu sont moins fréquents. «

F 84.2 — SYNDROME DE RETT
(voir classification)

F 84.3 — AUTRE TROUBLE DESINTEGRATIF DE L'ENFANCE
(voir classification)

F 84.4 — HYPERACTIVITE ASSOCIEE A UN RETARD MENTAL ET
A DES MOUVEMENTS STEREOTYPES
(voir classification)

. F84.8— AUTRES TROUBLES ENVAHISSANTS DU DEVELOPPEMENT
(voir classification)

..~ F 849 — TROUBLE ENVAHISSANT DU DEVELOPPEMENT, SANS PRECISION

(VO!I' classification)
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VINELAND
ADAPTATIVE BEHAVIOUR SCALES
VERSION ENQUETE

(Sara S8. Sparrow, David A. Balla, Domenic V. Chicchetti)

Rang
percentile
Autisme

Score
standard

SOUS DOMAINES Age équivalent

Réceptive
Expressive
Ecrite

DOMAINE
COMMUNICATION (total)

Personnelle
Familiale
Sociales

DOMAINE AUTONOMIE
(total)

Relations
interpersonnelles
Loisirs

Capacités d’adaptation

DOMAINE SOCIALISATION \
{total)

Générale
Fine

| DOMAINE MOTRICITE (total) N N

Total
TOTAL COMPOSITE
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@ EXAMEN DU LANGAGE

Evaluation globale (d'aprés l'item 19 de I'ADI) D

: Utilisation fonctionnelle du langage spontané, en écho ou stéréotypée,
incluant de fagon quotidienne des phrases d'au moins trois mots,
comprenant au moins de temps en temps un verbe, et compréhensible par
autrui.

. Pas d'utilisation fonctionnelle de phrases de trois mots, que ce soit de fagon
spontanée, écholalique ou stéréotypée, mais le langage comprend dans
Putilisation quotidienne au moins cing mots différents (sur la base des
derniers mais).

: Moins de cing mots au total et/ou langage non utilisé de fagon quotidienne.
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DATE DE L’EXAMEN

DATE DE NAISSANCE

AGE CHRONOLOGIQUE ANNEES

EXAMINATEUR :

SCORES AUX DIFFERENTES CATEGORIES

[ mm v v o v vl VII X X XI XII XII XIV XV SCORETOTAL

15 18 21 24 27 30 33 36 39 42 45 48 51 54
NON AUTISTIQUE LEGEREMENT

A MOYENNEMENT SEVEREMENT AUTISTIQUE
AUTISTIQUE

INSTUCTIONS

Pour chaque catégorie, utiliser I’espace prévu en dessous de chaque item pour prendre

des notes sur les comportements a évaluer. Lorsque 1’observation est terminée, coter les
comportements correspondant 4 chaque item. Pour chaque item, entourer le nombre qui
correspond le mieux a la description du comportement de I'enfant. I1 est possible de
nuancer la description en utilisant les notes intermédiaires, 1,5 - 2,5 - 3,5. Pour chaque
itemn, des critéres de cotation abrégés sont fournis. Se reporter au chapitre 2 du manuel

pour prendre connaissance des critéres de cotation détaillés.




C.A.R.S. Childhood Autism Rating Scale
(Schopler, Reichler, Devellis, Daly - Traductrice : B. Rogé)

Date [ Age réel

I — Relations sociales

H — Imitation

HI — Réponses émotionnelles

IV — Utilisation du corps

V — Ulilisation des objets

VI — Adaptation au changement
VII — Réponses visuelles

VIII — Réponses auditives

IX — Guoiit - Odovat - Teucher
X — Penr, Anxiété

XTI — Communication verbale
XH — Communication non-verbale
XIIT — Niveau d'activité

XIV — Niveau intellectuel

XV — Impression générale

Examinateurs SCORE TOTAL { 7

| W—
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& ECHELLE D’IMITATION

AO : Tape le parapluie sur le sol

SO : Main sur Poreille

SO : Pouce sur le petit doigt

AQ : Balle sur le verre

SO : Pouce sur les doigts avec le petit doigt levé
. AO : Mets les lunettes dans le bol

SO : Pouce sur la bouche

SO : Pouce et annulaire

. SO : Main sur le menton

wlo[afa[u]a]w[ o] -

10. AO : Parapluie au-dessus de la téte

1. L’expérimentateur imite des expressions faciales

. E. imite des mouvements corporels

. E. imite des postures

. E. imite des actions familiéres avec objet

. E. imite des actions non familiéres avec objet

. L’expérimentateur imite des expressions faciales
. E. imite des mouvements corporels

. E. imite des postures
9. E. imite des actions familiéres avec objet
10. E. imite des actions non familiéres avec objet

TOTAL

. AO : Pousse le ballon du 'p

. SO : Main sur la téte

. SO : Doigtsen« V»

. AO : Chapeau a I’envers sur la téte
. SO : Pouce sur le majeur

. SO : Pouce sous le nez

. SO : Pouce sur index

8. AO : Met la peluche dans le paraphiie ouvert
9. SO : Main retournée sur oreille opposée

10. SO : Tire la langue

11. AO : Met la cuillére dans la tasse

TOTAL

-~ 8O : Sans Objet — AO : Avec Objet — 1,2,3 : Nombre de présentations, d’incitations
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@  A.B.C. (Aberrant Behaviour Checklist)

INSTRUCTIONS

Ce questionnaire concerne les enfants qui ne vivent pas dans une insfitution spécialisée.

Nous vous demandons de bien vouloir évaluer le comportement de l'enfant au cours des 4 derniéres
semaines. Pour chaque proposition, veuillez indiquer si le comportement est un probléme, en entourant le
chiffre approprié :

0 = Ce n’est pas du tout un probléme
1 = C’est un probléme peu important
2 = C'est un probléme moyennement important
3 = Cest un probléme trés important

Au moment de répondre, gardez hien a 'esprit les points suivants :

a) Pour chaque comportement décrit, veuillez prendre en compte la fréquence & laguelle il se produit.

Par exemple, si l'enfant a eu en moyenne plus de crises de colére que |a plupart des autres enfants que vous
connaissez ou qui font partie de sa classe, vous devrez probablement répondre en entourant le chiffre 2 oule
chiffre 3, méme si ces crises de colére ne se produisent quune a deux fois par semaine. D'autres
- comportements, comme la désobéissance, devront probablement se produire plus fréquemment pour étre
considérés comme un probléme frés important.

b) Tenez compte de I'expérience d'autres personnes qui s'occupent de I'enfant, si vous pouvez avoir des
informations sur ce point. Si I'enfant a des problémes avec les autres mais pas avec vous, essayez d’avoir
une vision d’ensemble.

) Essayez de voir si un comportement donné perturbe son développement, son fonctionnement ou ses
rapports avec les aufres. Par exemple, le fait de se halancer d’avant en arriére ou de s'isoler des autres sera
sans doute peu génant pour les autres enfants ou les autres adultes, mais cela perturbera presque
certainement son développement ou son fonctionnement.

Ne passez pas trop de temps sur chaque proposition — la premiére réaction est en général la bonne.




1. Est excessivement actif a la maison, a I'école, au travail ou ailleurs
2. Fait exprés de se blesser
3. Manque d’entrain, est mou, inactif

4. Est agressif envers les aufres enfants cu adultes (verbalement ou
physiguement)

5. Cherche a s'isoler des autres
6. Répéte, sans raison, les mémes mouvements avec son corps
7. Est turbulent (brutal et bruyant quand la situation ne s'y préte pas)
8. Crie quand la situation ne s’y préte pas
9. Parle de maniére excessive
10. A des accés/crises de colere
11. A un comportement stéréotypé, des mouvements anormaux et
repetitifs
12. Est préoccupé ; regarde dans le vide
13. Estimpulsif (agit sans réfléchir)
14. Est irritable et pleurnicheur
15. Est agité, incapable de rester en place
16. Estrenfermé ; préfere les activités solitaires
17. A un comportement bizarre, étrange
18. Est désobéissant, difficile a controler
19. Hurle quand le moment ne sy préte pas
20. A une expression figée ; manque de réactions émotionnelles
21. Perturbe [es autres
- 22. Discours répétitif
23. Ne fait rien d'autre que de rester assis a regarder les autres
24, Nest pas coopératif
25. Est d’humeur dé'pressive _
26. Résiste & toute forme de contact physique
27. Balance sa téte d'avant en arriére et de maniére répétitive
28. Ne fait pas attention aux instructions qu'on lui dorine
29. Exige que I'on fasse immédiatement ce qu'il veut _
- 30. S'isole des autres enfants ou adultes '
31. Perturbe les activités de groupe
32. Reste longtemps assis ou debout dans la méme position
33. Se parle & haute voix- ‘
34. Pleure pour dés petites contrariétés
. 35. Fait des mouvements répétitifs avec la téte, le corps ou les mains

0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0

. -
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36. A de brusques sautes d’humeur
37. Reste indifferent aux activités organisées (ne réagit pas)

38. Ne reste pas tranquillement assis (par exemple durant les cours,
les repas, efc.)

39. N'arrive pas & rester assis longtemps

40. Il est difficile d’enfrer en relation, d'établir un contact ou un dialogue
avec lui

41. Pleure et hurle quand |a situation ne sy préte pas

42. Préfére étre seul

43. N'essaye pas de communiquer avec des mots ou par des gestes
44. Se laisse facilement distraire

45. Remue ou agite les mains ou les pieds de fagon répétée

46. Répete sans cesse le méme mot ou la méme expression

47. Tape des pieds, donne des coups dans les objets ou claque les
portes

48. Court ou saute constamment & travers la piéce

49. Balance le corps d'avant en arriére de fagon répétée

50. Fait exprés de se faire mal

51. Ne fait pas aftention quand on lui parle

52. S'inflige des violences physiques

53. Estinactif, ne bouge jamais spontanément

54. A tendance & éfre excessivement actif

55. Réagit de maniére négative lorsqu'on lui montre de I'affection
56. lgnore délibérément les ordres qu'on lui donne

© 97. Ades acces ou des crises de colére quand il n'obtient pas ce
qu'il veut

58. Se montre indifférent vis-a-vis des autres

Cadre réserve 3 I'équipe coordinatrice — Ne rien inscrire

o O O O O O O O O o

A A " S ST S

W W W W W W W W W w

Score total

o Facteur|

Facteur.ll

Facteur |l

Facteur IV

000000

Facte_ur Vv




ABERRANT BEHAVIOR CHECKLIST — COMMUNITY

Datum:__ s ¢

Initialen des Kindes : L 11
Zunams Vomams

Geschlecht: m O wO Geburtsdatum: / f

Medizinischer Status des Kindes :

a. Taubheit? Ja Nein ? (WeiB nicht)
b. Blindheit? Ja Nein ?
c. Epilepsie? N | Nein ?
d. Cerebrale Lahmung Ja Nein ?

Akiuelle Medikation (Bitte Medikament und Dosierung angeben)

Instruktionen

Die ABC — Community Rating Scale ist fur die Verwendung mit Klienten konzipiert, die in einer
Gemeinschaft leben. Bitte beachten Sie, dass sich die Bezeichnung Kind immer aui die zu
beureilende Person bezieht. Es kann sich dabei um ein Schulkind, einen Jugendlichen oder einen
Erwachsenen handeln.

Bitte beurteilen Sie das Verhalten des Kindes in den vergangenen vier Wochen. Entscheiden Sie bitte
bei jedem Punki, ob das Verhalten ein Problem ist und markieren Sie die entsprechende Zahl :

0 = kein Problem
1 = |leichtes Problem

2 = maBiges Problem

3 = schwerwiegendes Problem

Wenn Sie das Verhalten des Kindes beurieilen, so beherzigen Sie bitte folgende Punkte:

{a) Beziechen Sie die relative Frequenz fir jedes spezifische Verhalten mit ein. Wenn das Kind zum Beispiel
im Durchschnitt mehr Impulsdurchbriiche hat als andere Kinder, die Sie kennen oder als die anderen in
seinerfihrer Klasse, so handelt es sich wahrscheinlich um ein méaBiges (2) bis schwerwiegendes (3)
Problem auch wenn es nur ein oder zwei Mal in der Woche auftritt. Andere Yerhaltensweisen wie zum
Beispiel Noncompliance mussten wahrscheinlich éfter auftreten, um eine hohe Bewertung zu verdienen.

Wenn Sie die Mdglichkeit haben, auch andere Bezugspersonen oder Betreuer zu befragen, so
bericksichtigen Sie auch deren Erfahrungen mit dem Kind. Wenn das Kind mit anderen Problemen hat,
mit lhnen aber nicht, so versuchen Sie, die Gesamtsituation zu beriicksichtigen

Versuchen Sie, zu berticksichtigen, ob eine Verhaltensweise mit der Entwicklung, dem Funktionsniveau
aoder den Beziehungen des Kindes interferiert. Zum Beispiel miissen sozialer Riickzug oder das
Schaukeln des Kérpers andere Kinder oder Erwachsene nicht stGren, aber behindem mit hoher
Wahrscheinlichkeit die individuelle Entwicklung ader das Funktionieren.




Verwenden Sie nicht zu viel Zeit auf die einzelnen FPunkten — lthre erste Reaktion ist
meistens die richtige!

1. Extrem aktiv zu Hause, in der Schule, bei der Arbeit oder
an anderer Stelle

2. Verletzt sich absichtlich
3. Lustlos, trage, inaktiv

4. Aggressiv anderen Kindern od. Erw. Gegenlber
(verbal od. physisch)

5. Isoliert sich von anderen

6. Bedeutungslose, wiederkehrende Kérperbewegungen
7. Heftig, ungestiim {unangemessen laut und grob)

8. Schreit unangemessen

9. Spricht UbermaBig viel

10. Wutanfalle/'Wutausbriche

. Stereotypes Verhalten; abnormale, repetitive Bewegungen
. Vertieft, starrt Lécher in die Luft

. Impulsiv (handelt ohne zu denken)

. Irritabel/erregbar und weinerlich

. Rastlos/tuhelose, kann nicht still sitzen

. Zurickgezogen, bevorzugt alleine aktiv

. Seltsames, bizarres Verhalten

. Ungehorsam; schwierig, zu kontrollieren

. Schreitin unpassenden Momenten

. Starrer Gesichtsausdruck; mangelnde emctionale Reaktion




21. Stdrt andere

22. Repstitive Sprache

23. Tut nichts als sitzen und andere (zu) beobachten
24. Unkooperativ

25. Depressiver Stimmung

26. Wehrt sich gegen jede Form von physischem
Kontakt/Berhrung?

27. Bewegt oder rollt Kopf wiederholt vor und zurlick
28. Achtet nicht auf Anweisungen
29. Forderungen missen sofort erflllt werden

30. Sondert sich von anderen Kindern oder Erwachsenen ab

31. Stért Gruppenaktivitaten

32. Steht oder sitzt in unveranderter Position fir eine lange Zeit
33. Spricht laut mit sich selbst

34. Weint wegen kleinen Verstimmheiten

35. Repetitive Bewegungen von Hand, Korper oder Kopf

36. Plétzliche Veranderung der Stimmung

37. Keine Reaktion aufstrukturierte Aktivitaten

38. Bleibt nicht sitzen
(z.B. in Unterrichtsstunde, bei Mahlzeiten etc.)

39. Sitzt fir keinen Zeitraum still ??

40. Schwer zu erreichen

. Weint und schreit unangemessen

. Ist lieber alleine
. Versucht nicht, mit Worten oder Gesten zu kommunizieren

. Leicht ,zerstreubar®/ablenkbar?




45, Schittelt oder bewegt die Extremitaten wiederholt
hin und her

46, Wiederholt ein Wort oder einen Satz wieder und wieder

47. Stampft mit den FuBen, wirft mit Gegenstanden oder
schlagt Tlren zu

48. Lauft oder springt andauernd durch den Raum
49, Wiegt den Kérper wiederholt vor und zurlick

50. Verletzt sich absichtlich selbst

51. Achtet nicht darauf, wenn man mit/ihr spricht

52. Ubt physische Gewalt auf sich aus

53. Inaktiv, bewegt sich nicht spontan

54. Neigung, sich exzessiv zu bewegen

55. Reagiert negativ auf Zuwendung / Zartlichkeit
56. Ignoriert Anweisungen bewusst

57. Wutanfalle/Wutausbriche wenn sie/er eigenen
Willen nicht bekommt

58. Zeigt anderen gegeniiber wenige soziale Reaktionen

Bitle schreiben Sie nicht in diesem Rahmen

Totale Note

Faktor |

Faktor I

Faktor Il

Faktor IV
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\QUESTIONNAIRE DESTINEHTX SPTRENTS \.
SUR LES CONSEQUENCES DES TROUBLES DUDEVELOPPEN,
DE L’ENFANT DANS.LAVIE:DE LA FAMILLE T

Adaptation d’aprés le questionnaire PAR-ENT-Qol - (Berdeaux et call., 1998) PIEETE: Fabre Medzcament

A compléter par chacun des parents

Comment remplir ce questionnaire ?
Nous nous intéressons aux conséquences sur la famille des troubles du développement
constatés chez votre enfant. Répondez vous-méme & toutes les questions. Il n'y a pas de
« bonnes » ou de « mauvaises » réponses. Ces informations sont strictement confidentielles et
peuvent etre anonymes.

Merci de votre collaboration.

A compléter par les parents

. « Identification de I'enfant Nom: __ __ Prénom __
-‘ 3 premferes /z)‘r‘rzs) (2 premiéres lettres)

m Date de naissance de 'enfant: e ol

m Sexe de I'enfant ; M4 FO

= Date de réponse au questionnaire:

T

= Qui a rempli ce questionnaire ? pere Mere U
Autre adulte vivant avec l'enfant 1 :

‘m Date de début des troubles de l'enfant ___ /

A compléter par le médecin

Cachet du médecin Coordonnées du médecin

Y En application de la loi n° 78-17 du 6/01/78, il est rappelé que les données enregistrées sous un code confidentiel & l'occasion
de cetfe étude seront traitées par informatique et que le droit d'acces et de rectification prévu par la loi s'exercera a fout
moment si le patient le souhaite par lintermédiaire de son médecin ».
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Actuelleme_ﬁt B . .
du fait des troubles du développement de votre enfant;

pas du fout un peu moyennement beaucoup énormément

. Vous faites-vous du souci ? O+ 0- D 3 04 Os .

. Vous sentez-vous plus stressé(e) qu'a votre habitude ? (71 - Os a4 D 5

3. Perdez-vous plus facilement patience en général ? i 0s Os

. Vous sentez-vous contrarié(e) ? _ O Os

. Cela affecte-t-il votre moral ? O3 : Os

. La qualité de votre sommeil est-elle affectée par un des aspects
suivants : souci, stress, impatience, contrariété et perte de moral ? Os Os

. Consacrez-vous moins de temps aux autres membres de
votre famille ? D 3 D 5

. Limitez-vous vos sorties et vos loisirs ? 0Os D 5

. Votre vie quotidienne est-elle perturbée par des
changements de derniére minute ? Os Os

. La qualité de votre travail, & I'extérieur ou & la maison
est-elle perturbée ? D 3

. Avez-vous des difficultés pour organiser votre emploi
du temps ? s

. Avez-vous des frais a votre charge ? D 3

. Vous sentez-vous impuissant(e) ou désarmé(e) ? s

. Les troubles du développement de votre enfant ont-ils

des répercussions sur votre propre santé ? D 3

. Les troubles du développement de votre enfant sont-ils

source de tension cu de disputes a l'intérieur de votre famille ?

. Votre enfant vous réveille-t-il a nuit en raisen de ses troubles ? O: D 2 D 3 D 4 D 5
jamais  rarement parfois souvent & chaque fois

u fait des troubles du développement de votre enfant, diriez-vous

que votre qualité de vie est E] 1 D 2 [j 3 D 4 Cl )

inchangée unpeu moyennement beaucoup énormément
dégradée dégradée dégradee




Fragebogen fiir die Eltern iiber die
Auswirkungen von tiefgreifende
Entwicklungsstorungen ihres Kindes auf das
Familienleben

Adaptation nach dem Fragebogen PAR-ENT-Qol — (Berdeaux und coll) — Pierre Fabre Médicament
S.A.

2 Jeder Elternteil (Vater — Mutter) muss diese Fragebogen allein ausfiillen.

2» Wie wird dieser Fragebogen ausgefiillt wird :

Wir mochten gern wissen, welche Auswirkungen die Tiefgreifende Entwicklungsstdrung, die
Ihr Kind befallen haben, aktuell auf Ihre Familie hat. Bitte beantworten Sie selbst alle Fragen.
Es gibt keine ,richtigen” oder falschen® Antworten. Die Angaben bleiben streng vertraulich

und anonym.

Danke far lhre Mithilfe.

Von den Eltern auszufiillen

Initialen des Kindes : L 1l
Zunams Vomame

Geburtsdatum des Kindes : RN R
T MM JJ
Geschlecht des Kindes : MmO wi0QO

Ausfillungsdatum des Fragebogens : L1 L L | L |
TT ML il
Wer hat den Fragebogen ausgefillt ?:  Valer O Mutter O

Ein andere Erwachsene, der mit dem Kind wohnt O :

Daium der Anfang der Siérungen lhres Kindes : L1 1L L L | |
Monat Jahr

"Bz wird darauf hingewiesen, dass laut Gesetz N® 78 vom 6.1.78 die i Ratunen dleser Studie unter einer Geheimnmmer aufgencmmenen
Draten elektrorizch verarbeitet werden und dass der pesetzlich vorgesehene Zugang =1 den Daten und ihre Berichtipung jederzeit, falla der
Patient dies wiinacht, iber seinen Arzt erfelgen kann *




Momentan :
Anlésslich der tiefgreifende Entwicklungsstérung lhres Kindes ...

(Kreuzen Sie bitte das Kistchen an, das Threm Zustand am besten entspricht)

Uberhaupt HBtwas  Misslg  Zlemlich  Sehr
nlcht stark stark

Haben Sie sich Sorgen semacht? 0, 0. 0. o, O
Haben Sie sich stiirker gestresst gefiihlt als normalerweise? 0, 0. 0. a. O
Haben Sie allgemein schneller die Geduld verloren? 0, 0., 0, a. 0.
Haben Sie sich verdresslich gefiihlt? O, [ [ O, Os
Ist Thre Stimmmmg davon betroffen worden? 0., O- 0 0.

Ist die Qualitiit Thres Schlafes durch einen der folgenden Zustinde

beeintrichtigt worden: Sorgen, Stress, Ungeduld, Verdruss,
Stimmumgsverlust?

Dl Dz Dg D4

Waren Sie gezwongen, den anderen Familienmitgliedern weniger Zeit
zu widmen?

Haben Sie weniger avsgehen und weniger Freizeitbe schiiftigongen
nachgehen kénnen?

st Thr tigliches Leben dorch Anderumgen in letzter Minute gestort
worden?

. Ist die Qualitiit Threr beruflichen oder hivslichen Acbeit beeintrichtigt
worden?

Haben Sie Probleme mit der Umorganisienmg Threr Tageseinteilong
gehabt?

Sind Unkosten fiir Sic entstanden?
Haben Sie sich machtlos oder unfihig gefihlt?

Haben seine tiefgreifende Entwicklungsstorungen Rickwirkungen aof
Thre cigene Gesundheit gehabt?

Sind seine tiefgreifende Entwicklungsstdrungen Ursache von
Spanmungen und Streitigkeiten inmerhalb Threr Familic gewesen?

16, Hat Ihr Kind Sie nachts wegen seiner ticfgreifende Entwicklungssténmgen geweckt?

0, 0. O 0. Os
Nie Selten Manchmal Oft Jedesmal

17.  Wie war Threr Ansicht nach Thre Lebensqualitit avfgrond der tiefgreifende Entwicklimgsstérungen
Ihres Kindes:

0. 0. 0. O. Os
Unverfindert Etwas verschlechtert Einigermalien Sehr verschlechtert Sehr stark
verschlechtert verschlechtert







LEBENSQUALITAT DER ELTERN, PSYCHOLOGISCHE ENTWICKLUNG UND
INTERVENTIONEN VON VORSCHULKINDERN MIT AUTISMUS: EINE
VERGLEICHENDE STUDIE ZWISCHEN FRANKREICH UND DEUTSCHLAND
Prasentiert von Caroline GRIMM-ASTRUC

EINLEITUNG
Die autistischen Stérungen zéhlen nach den beiden gidngigen Klassifikationssystemen (ICD-
10 und DSM-1V) zu den tiefgreifenden Entwicklungsstérungen, worunter eine Gruppe von

Storungen zusammengefasst ist, die durch zwei Merkmale gekennzeichnet sind:

o Durch Qualitative Auffilligkeiten der gegenseitigen sozialen Interaktion

e durch Qualitative Auffilligkeit der Kommunikation und Sprache

e durch Repetitive, restriktive und stereotype Verhaltensmuster
Diese qualitativen Beeintrdchtigungen sind ein grundlegendes Funktionsmerkmal der
betroffenen Person und zeigen sich in allen Situationen - sie variieren jedoch im
Auspriagungsgrad. Diese Storungen bestehen von frithester Kindheit an und manifestieren sich
in den ersten 5 Lebensjahren. Ein wesentliches Charakteristikum der tiefgreifenden
Entwicklungsstérungen besteht auch darin, dass sie sich nicht zuriickbilden, sondern bis ins
Erwachsenenalter fortsetzen und durch therapeutische Interventionen bedeutsam gebessert,
nicht aber geheilt werden konnen.
Die tiefgreifenden Entwicklungsstérungen sind jetzt anerkannt, nicht mehr als reaktive
Storungen sonder als neurobiologische Stérungen von dem die Ursache, noch nicht ganz
Die Personen welche eine tiefgreifenden Entwicklungsstérung haben, préisentieren meinten
Komobiditdten welche genetische, neurologische oder psychopathologische konnen sein. Der
geistig Behinderung und die unangepasste Verhaltens (Verhaltensstorungen, Essstérungen
und Schlafstorungen) sind die Komobiditdten welche ein besonders negative Einfluss auf den
Familie Leben und den tégliche Leben der autistische Person haben kénnen.
Erziechen Kind mit Autismus prisentiert grofle Schwierigkeiten. FEinige von diese
Schwierigkeiten sind fiir alles Eltern welche Kinder mit geistige Behinderung haben dhnlich,
anderen sind mehr spezifisch an den Besonderheit von Autismus. Den Eltern miissen erst den
Diagnose von ihrem Kind und die Konsequenz welche diese Diagnose bringt mit sich. Sie
werden deswegen einen Trauerarbeit machen um die Situation zu akzeptieren und in der Lage
zu sein neues und anpassende Lebenstraum fiir ihre Kind zu generieren. Nach den Modell von
Moses (1983), spielt sich dieser Prozess in mehreren Etappen ab, die jenach Person mehr oder

weniger lang und intensiv sind: Das Leugnen der Situation (n6tig um Energie zu sammeln),



Die Angst (kann ein Motor um die Interventionen fiir den Kind anzubauen), Die Schuld (Die
verwirrendste der Etappen : Es gibt 3 Wege: Die Eltern haben das Gefiihl, diese Behinderung
verursacht zu haben; Die Eltern haben das Gefiihl, dass diese Situation, eine gerechte oder
ungerechte Strafe fiir eine Handlung in dem Vergangenheit ist; Den Eltern haben ein
generelles Schuldgefiihl wegen der Existenz der Behinderung.), die Depression (die soziale
Unterstiitzung sind besonders notwendig an diese Moment), und der Arger.

Um an die Situation sich zu adaptieren den Eltern wurden Coping Strategien (emotionelle
oder Probleme Losung orientierte Antwort oder Reaktion, um eine stressige Situation mindern
oder dulden, entwickelt) benutzen. Diese Coping Strategien sind abhéngig von die Natur der
stressige Situation aber auch von interne Elementes von der Person und kénnen ein positive
oder negative Einfluss auf den Entwicklung des Kindes und Familie Leben haben (Jones &
Passey, 2004). Auf diesem Grund ist es wichtig den personellen Ressourcen diesen Familien
Rechnung zu tragen um adaptierte Interventionen mit diesen Familien zu entwickeln.

Der Autismus wiirde besonderen Einfluss auf der Familie Leben haben. Die psychischen
Probleme sind ofter présent in der Familie von Kinder mit Autismus als in Familie mit
Kindern mit anderen Geistig Behinderungen. Mehrere Griinde waren dafiir gefunden:

Der Autismus hat eine genetische Ursache und deswegen es ist nicht {iberraschend mehre
sozial und Kommunikation Stérungen bei den Eltern und Geschwistern von diesen Personen
(Bailey & al., 1998; Mailick & al., 2001). Der Diagnostik von Autismus ist ein besonders
schwerer Weg fiir die Elter. Es ist oft spit diagnostiziert und Monate lang den Eltern
(besonders die Mutter) haben das Gefiihl nicht angehort zu sein oder als inkompetent gesehen
zu sein (Gray, 2003). Wie der Diagnose bekannt geben wiirde, hat auch ein starke Einfluss auf
die zukiinftiges Beziehung gebaut von den Eltern mit ihre autistische Kind und mit den
Professionell (Sanders, 2008; Osborne & Red, 2008). Auf Grund ihre sozial und
Kommunikation Stoérungen und ihre Verhaltensstérungen, eine autistische Kind hat sehr oft
eine starke negative bis gefdhrliche Einfluss auf das tdgliche und soziale Leben der Familie
und der Beziehung Eltern-Kind. Den Eltern sollen stdndig auf das Kind aufpassen und sind oft
sehr miide auf Grund diese extrem Wachsamkeit (Schlafstorungen und Essstérungen). Den
autistische Storungen haben auch ein Einfluss auf den Finanzielle Ressourcen der Familie
(Loynes, 2000; Montes & Halterman, 2008). Die Interventionen wie z.B. ABA koénnen sehr
teurer sein und die Pflege welche das Kind braucht kann die Karriere und Arbeit von den
Eltern angriffen, besonders die Muttern (Montes & Halterman, 2008). Endlich ist der

Autismus einen Lebenslang Stérung fiir welche wir keine Medikamentdse Losung haben und



die Interventionen welche Moglich sind, erfordern eine grofB3e Einsatz (Zeit, Energie, Geduld)

von der anderen Familie Mitglied.

Das Niveau von Stress war lang benutzt um den Einfluss von den autistischen Stérungen auf
die Familie Leben zu messen. Es ist jetzt anerkannt dass Eltern von Kinder mit Autismus
haben mehr Stress und psychologische Probleme als anderen Eltern in jedes Altersstufe
(Schieve & al., 2008; Dabrowska & Pisula, 2010; Griffith & al., 2010; Ornstein & Carter,
2008). Der Stress Niveau von diesen Eltern wurde auch in der Zeit konstant bleiben. Mehrere
Faktoren waren gepriift um diese Beobachtungen zu erkldren: der autistische Stufe des Kindes
scheint den Stress Niveau seinen Eltern zu erhohen (Hastings & Johnson, 2001; Hoffman &
al., 2008) aber es wire den Zusammenschluss zwischen den Autismus mit den
Verhaltensstorungen des Kindes welche der richtige Probleme fiir den Eltern wére (Tomanik,
Harris, & Hawkins, 2004; Hastings & al., 2006). Die Mehrheit von den Studie haben als
Stichprobe nur Muttern und nur seltene Studie haben ein Vergleich gemacht zwischen den
Vitern und den Muttern (Hastings, 2008). Die Muttern haben mehr Stress als den Vitern
(Dabrowska &Pisula, 2010) und es ist unterschiedliche Faktoren welche diese Stress Niveau
beeinflusst (Hastings, 2003). Fiir den Muttern sind den Verhaltensstérungen des Kindes und
den Angstniveau ihrer Partner welche ihre Stress Niveau beeinflusst. Bei den Vitern nur den
Depressionsniveau der Muttern beeinflusst ihren Stressbelastung (Hastings, 2005). Den
formelle und informelle sozial Untertiirzungen konnen auch eine starke Einfluss auf den
Stress Niveau den Eltern haben. Eine gesunde Ehepaar, der Familie Unterstiitzung (besonders
von den GroB-Eltern), Freunde und religiose Gemeinde sind verbunden mit den Niveau von
Wohlbefinden den Eltern (Herman & Thompson, 1995; Hastings, 1997; Hastings & al., 2002;
Smith & al., 2001; Salovita & al., 2003; Jegatheesan, Miller & Fowler, 2010; Hastings &
White, 2004; Ekas, Lickenbrock et Whitman 2010).

Die formelle soziale Unterstiitzung zeigt zwiespéltige Ergebnisse. Die mogliche
Interventionen welche fiir den Kind gedacht sind nicht an die Bediirfnisse der Familie
adaptiert und konnen eine Stressquelle fiir der Familie sein (Cassidy & al., 2008; Guralick,
2001; Remington & al., 2006; Trudgeon & Carr, 2007; Schwichtenberg & Poehlmann, 2007).
Daneben wenn den Eltern iiber der Storung ihres Kindes gut informiert sind und Aktiv in den
Interventionen und wenn sie an den Interventionen Wirkungen glauben, verkleint sich ihren

Stress Niveau (Tehee & al., 2008; Renty & Roeyers, 2006; Hastings & Jonhson, 2001).



Es ist wichtig, hervorzuheben, das ein grofler Teil der Eltern von Kindern mit tiefgreifenden
Entwicklungsstérungen, einem groflen ,,Lebens“-Stress unterliegen, welcher grefihrlich fiir
ihr eigenes Gleichgewicht ist. Einige Eltern schaffen es aber sehr gut, sich an die neuen
Bedingungen anzupassen (Hastings & al., 2006)

Es sind die Coping-Strategien, welche die Eltern darauf vorbereiten, sich mehr oder weniger
einfach, auf die neue Situation einzustellen.

Die von den Eltern mit dem grofften positiven Einfluss genutzten Coping-Strategien sind
folgende: - soziale Unterstiitzung, die positive Reformulierung der Wahrnehmung der
Situation und des Kindes, die Mobilisierung, die Spiritualitit und die emotionale Regulierung.
27% der Eltern der Twoy, Conolly und Novak Studie (2007) scheinen die passiven Coping-
Strategien: Flucht, Vermeidung und Abkehr zu benutzen. Wenn diese Strategien anfidnglich
den Stress der Eltern reduzieren konnen, so konnen sie auf lange Sicht die familidren
Funktionsweisen negativ anpassen (Bayat 2007). Die Risiken von Depression, Isolation und
Beziehungsproblemen werden dadurch drastisch erhoht (Dunn & al., 2001; Lloyd & Hastings,
2008; Pottie & Ingram, 2008).

Es hat sich gezeigt das ein guter ,,Sens de Coherence* und eine interne ,,Locus de Controle*
sind ,,Indikatoren® fiir reduzierten Stress und eine bessere Anpassung an die gegebenen
Schwierigkeiten. Im Vergleich mit anderen Patologien oder mit der Gesellschaft ist die
Anzahl der Eltern, welche negative Coping-Strategien benutzen, beim Autismus héher und
verdeutlichen ein niedrigeres ,,Sens de coherence®. Der ,,Locus of control ist bei den Eltern
autistischer Kinder externer. Die Autoren stellen die Hypothese dass dieser Unterschied auf
die Anzahl der ,,Elements of Stress® mit welchen die Eltern autistischer Kinder in Threm

taglichen Leben konfrontiert werden, zuriickzufiihren ist.

So sehr die Messung des Stresses und des Coping interessante Hinweise auf einige
Bediirfnisse der Familien geben, ermoglichen es diese Instrumente nicht, alle Aspekte des
Lebens der Eltern darin zu beriicksichtigen und sind deshalb unvollstdndig.

Seit in 80er Jahren wurde das Konzept der Lebensqualitdt der Eltern im Rahmen der geistigen
Behinderung entwickelt. Dies ist ein sehr komplexer Begriff, welcher viele uneinheitliche
Faktoren beinhaltet. Deshalb ist es noch heute schwierig, ihn ausreichend zu definieren, um
damit eine allgemeingiiltige Bemessungsskala erstellen zu kénnen.

Im Rahmen unserer Studie haben wir uns an der vom OMS entwickelten Definition orientiert:



“The individuals’ perception of their position in life, in relation to their goals and the value
system which they have accepted and incorporated into their decision making.” (OMS,
WHOQOL group, 1993)

Die Zusammenarbeit der letzten zehn Jahre zwischen vielen Forschern, wie zum Beispiel
Cummings, Schalock, Brown, Turnbull oder Goode, hat es ermoglicht, fiinf essenzielle
Eigenschaften der Lebensqualitét herauszuarbeiten.

— Subjektive und objektive Faktoren: Die Lebensqualitdt besteht aus objektiven
Faktoren (zéhlbare und sozialen Indikatoren sowie externen Bedingungen) und
subjektiven Faktoren (Qualititiv — basierend auf personlichen Angaben, wie
psychologisches Gleichgewicht und Zufriedenheit).

— Universelle und kulturelle Faktoren

— Methodischer Pluralismus — trigt den folgenden 3 Systemen, welche einen Einfluss
auf die jeweiligen Personen haben, Rechnung: bestehend aus dem Mikrosystem
(direkte Umwelt — Familie, Freunde), Mesosystem (Nachbarschaft, Gemeinde,
Umwelt), Makrosystem (Gesellschaftssystem)

— Einwicklung der Prioritdten der Lebensqualitit mit der Zeit — Die Lebensqualitét einer
Person entwickelt sich wihrend des ganzen Lebens, so wie sich die die Werte und
Priorititen weiterentwickeln.

— Die Multidimensionalitdt der Lebensqualitit — basierend auf acht Bereichen:
emotionales ~ Wohlbefinden, zwischenmenschliche Beziehungen, materielles
Wohlbefinden, personliche Entwicklung, korperliches Wohlbefinden,

Selbstbestimmung, soziale Integration, Rechte.

Der Konzept von Lebensqualitit der Familie ist noch junger und ist auf den gleichen
Eigenschaften basiert. Zwei besondere Forschung Zentrum, den Beach Center und der
»International Familiy Quality of Life Projekt™, arbeiten in Partnerschaft seit 10 Jahre {iber
diese Konzept und haben zwei psychomotrisques Instrumente entwickelt (Der ,,Family quality
of Life Scale* (Hoffman & al., 2006) und der ,,Family Quality of Life Survey* (Brown & al.,
2006). Diese Instrumente sind noch sehr jung aber zeigen schon eine gute psychometrische
Validitdt. Sie sind aber noch nicht in Franzosich oder Deutsch validiert geworden).

Forschungen iiber Lebensqualitdt der Familie sind noch sehr wenig entwickelt. Die Autoren
erklidren diese Phdnomen auf Grung seinen junge und noch nicht sehr unstabil Konzepte. Eine

praktische Benutzung ist noch sehr schwer und nicht immer verstanden.



Im Rahme der geistige Behinderung waren einige Studie gemacht und gezeigt dass den
Lebensqualitdt der Familie zu messen ist eine interessante Instrument um den Wirkung der
Interventionen zu messen und besser verstehen wie mit den Familien besser arbeiten.

Im Rahmen den tiefgreifenden Entwicklungsstorungen, ist den Studie des Lebensqualitdt den
Eltern oder Familie noch fast nicht entwickelt. Auf Grund den Besonderheit ihre Bediirfnisse
und den Charakteristik ihres Kindes, wire eine bessere Kenntnisse in diese Bereich
notwendig.

Nach eine grosse Akquise auf Dateibank (PsycINFO, PASCAL, Pubmed, Cappe, Bobet und
Adrien), habe wie nur 11 Publikationen welche in Ihre Title der Thema ,,Lebensqualitit den
Eltern oder der Familie und Autismus ,, hatten.

Eine der Hypotenuse welche diese Mangel erkldrt wére der Blick welche den Professionnelle
auf den Eltern lang gehabt haben (Philip, 2008). Erst den Eltern waren als Grund der
Pathologie ihres kindes gesehen und deswegen fiir den Kind verhingnisvoll, besonder die
Muttern im rahmen der Autismus (Bettrelheim, 1972). Den Eltern wurden dann als krank wie
ithrer Kinder gesehen kannten deswegen therapeutische Betreuung bekommen. Nur ab Ende
den achtziger Jahre und den genetische und neurologische Vorschritte, wurden den Eltern als
Partnern in der Interventionen und Betreuung des Kindes annerkannt. Es ist aber eine sehr
langsame Entwicklungsverlauf und noch viele Professionnel haben nicht den Bewusst von
die Wichtigkeit der Familie in der Entwicklung des Kindes. (Rogé, Barthélémy, &
Magerotte, 2008).

Auf den 11 Studies hier présentiert, nur eine benutzt eine aktuelle Fragebogen der
Lebensqualitit der Familie (The Family QOLS-2000) (Brown, MacAdam-Crisp, Wang &
larocci, 2006), drei benutzen ein Fragebogen der Lebensqualitit der Individuum der
WHOQOL-Bref (Shu & Lung, 2005; Mugno & al.,, 2007; Shu, 2009), ein benutzt
der,,National Survey of Children's Health* 2003 von dem einen Teil iiber der Lebensqualitit
der Eltern gebaut ist (Lee, Harrington, Louie & Newschaffer, 2008), ein benutzt der,,Short
Form Health Survey* (PCS12) welche einen Score von korperliche Gesundheit und einen
Score von psychische Gesundheit messt (Allik, Larsson & Smedje, 2006), ein benutzt den
,Par-ent-qol*“ (Baghdadli & al., 2008), ein ist einen statistique Beschreibung der Familie
Situation (Hahaut, Castagna & Vervier, 2002), und drei Studie sind qualitativ gebaut(Trehin,
2001; Magerotte & Willaye, 2000; Magerotte, 2001).

Auf den 11 Publikationen, Sieben geben einen aktuelle Definition der Lerbensqualitit ( Shu &
Lung, 2005; Mugno & al., 2007; Shu & Bih-Ching, 2009; Brown, MacAdam-Crisp, Wang &



larocci, 2006; Lee, Harrington, Louie & Newschaffer, 2008; Baghdadli & al., 2008;
Magerotte & Willaye, 2000). Die anderen Publikationen haben nicht den Konzept definiert.

Die Stichprobe haben verdnderliche GroBer. Eine Studie benutzt den Ergebnisse von 9
Muttern ( Shu & Lung, 2005), zwei anderen zwischen 16 und 18 Familie (Hahaut, Castagna
& Vervier, 2002; Brown, MacAdam-Crisp, Wang & larocci, 2006),drei Studie zwischen 60
und 140 Teilnehmern (Blanchon & Allouard, 1998; Baghdadli & al., 2008; Shu & Bih-Ching,
2009; Mugno & al., 2007) und eine letzte Studie zahlt eien Gruppe von 483 Kinder mit
Autismus (Lee, Harrington, Louie & Newschaffer, 2008).

Die Daten gefunden gehen in dem Richtung von die Daten welche im Rahmen den Stress
Niveau gefunden waren. In Vergleich mit anderen Eltern (Kindern mit Down Syndrom,
geistig Behinderung oder ADHS), ist der Lebensqualitit Eltern mit autistische Kinder
schleichter (Brown & al., 2006; Mugno & al., 2007). Diese Ergebnisse bleibt konstant in der
Zeit (Lee, Harrington, Louie & Newschaffer, 2008; Baghdadli & al., 2008).

Im Vergleich mit anderen Eltern, driicken den Eltern von autistiches Kindern einen stirkere
Betreuung Bediirfnisse, sozial Isolierung, Hobbies-Zeit und Gemeide-Engagment
Reduzierung und ein stirkere Risiko ihre Arbeit zu verlassen aus (Lee, Harrington, Louie &
Newschaffer, 2008; Brown & al., 2006; Hahaut, Castagna & Vervier, 2002).

Signifikante Unterschiede zwischen Muttern und Vétern waren angesiedelt. Die Muttern
scheinen eine schlechte Lebensqualitét als den Vitern zu haben. Sie verweisen einen niedriger
korperliche und psychologische Gesundheit, Schwierigkeiten im sozialen Beziehungen als
den Vitern (Mugno & al., 2007). Sie erfinden auch dass den autistische Stoérungen ihrer
Kinder einen stirkere Einfluss auf ihre Lebensqualitit in Vergleich mit den Vitern hat
(Baghdadli & al., 2008; Allik, Larsson & Smedje, 2006). Das Grund kann sein dass die
Muttern sehr oft ihre berufliche Leben um den Betreuung des Kindes zu fithren verlassen und
sind mit den Kind viel ldnger als den Vitern geschiftig (Hahaut & al., 2002; Blanchon &
Allouard, 1998). Baghdadli et ses collaborateurs (2008) haben gefunden dass wenn beide
Eltern arbeiten, ist die Lebensqualitéit der Muttern besser.

Allgemein, die Studie unterstreichen die Dringlichkeit adaptierte Interventionen fiir Familie
mit autistischem Kind zu entwickeln. Diese Familie bendtigen ihre Energie und
Wohlbefinden  wieder herzustellen um ihre Kinder und Familie mit einer optimalen
Moglichkeit zu begleiten. Die formelle und informale sozial Begleitung und Atempause

sollen dafiir eine gute Qualitét haben.



Es ist besonders wichtig an der Lebensqualitdt den Eltern aufzupassen weil sie ein Einfluss
auf der Entwicklung des Kindes kann haben konnen. Eine gute Beziehung Eltern-Kind ist
immer wichtig aber ist noch besonders wichtig wenn das Kind autistisch ist.

Es ist selten dass wir interkulturelle Studie im Bereich Autismus finden. Die Hauptthema
sind den Ubersetzung wo Instrumente. Wir haben nur 3 Artikel zum Thema Familie gefunden
(zwischen USA und Korea, Latein Amerika Muttern welche in USA leben und Zwischen
Irland Taiwan und Jordanie). Diese Studie zeigen dass in eine internationale Richtung it

Autismus die Krankheit welche der stirkere Einfluss auf den Muttern hat.

Wir werde im rahme diese Studie unterschiedliche Punkte messen:

- Messen die Lebensqualitit den Eltern von Kinder mit Autismus und ihre Entwicklung
oder Konstanz in der Zeit.

- Auf Grund des Unterschieds in der Betreuung des Kindes zwischen Deutschland und
Frankreich, werden wir messen ob den Eltern das gleiche Niveau von Lebensqualitét
haben.

- Wir wurden dann priifen ob die Muttern einen schleichter Lebensqualitdt Niveau als
den Vitern haben

- In ein zweites Teil werden wir suchen welche Charakteristiken des Kindes und der
Familie potenziale Faktoren fiir die Lebensqualitdt den Eltern sein konnte und ihre

Konstanz in der Zeit priifen.

METHODOLOGIE

Diese Forschung Projekte folgt auf einen Krankenhausprojekt von klinischer Forschung
welche von dem Zentrum fiir Autismus Ressourcen von Montpellier koordiniert war. Dieses
Projekte hatte zwei Ziele: Bestimmen den Einfluss auf der Dauer von spezialisierte
Interventionen auf den psychologische Entwicklung und die Symptomatologie von
Vorschulkindern mit Autismus und messen den Auswirkung von der Dauer von dieser
Interventionen auf der Lebensqualitit der Eltern.

Im Rahmen unserer Studie haben wir die Einschluss- (Inklusions-)Kriterien welche in unserer
vorangegangenen Studie benutzt wurden: Das Entwicklungsniveau des Kindes sollte gleich
oder hoher als 18 Monate in den 2 Hauptbereichen des Brunet- Lezine-Tests sein: die Augen-
Hand- und Haltungskoordination; Reales Alter zwischen 3 und 5 Jahren; Diagnostik von
typischem und atypischem Autismus mit den Kriterien von CIM 10, ADI-R und dem

Einverstdndnis der Eltern. In Frankreich fand die Akquise und Inklusion zwischen Mérz 203



und Dezember 2005 statt. 77 Kinder nahmen an dieser Studie teil. In Deutschland fand diese
Akquise und Inklusion zwischen Januar 2007 und Mérz 2009 statt.

Dabei sind wir auf mehrere Schwierigkeiten gestoBen. In Deutschland wird Autismus selten
vor dem Altern von 6 Jahren diagnostiziert. Es gibt kaum Partnerschaften zwischen
Entwicklungspsychologischen Abteilungen und Kliniken, welche die Diagnose stellen. Trotz
einer umfangreichen Akquise nahmen an unserer Studie nur 24 Kinder mit ihren Familien
Teil.

Unsere wichtigsten Partner waren der Elternverein autistischer Kinder in Miinchen, zwei
heilpddagogische Tagesstétten und ein sozialpddagogisches Zentrum.

Um einen Vergleich zwischen den beiden Léndern moglich zu machen, haben wir die
gleichen Instrumente in Deutschland wie in Frankreich benutzt.

- Soziodemokratische Daten (Alter der Eltern, Familienstand, aktuelle Situation des
Kindes , Anzahl der Geschwister, Platz in der Geschwister-Abfolge, Berufsgruppe,
berufliche Tatigkeit, Pflegegeld)

—  Messung der Lebensqualitit der Eltern mit dem standardisierten Instrument: Par-DD-
Qol (Multidimensionaler, autoevaluierender Fragebogen, welcher 17 Items welche
man auf der Likert-Skala in fiinf Punkten einordnet; Auf dieser Skala werden drei
unterschiedliche Faktoren eingeschitzt: die allgemeine Lebensqualitét, der emotionale
Faktor und Faktor der Anpassung an das tégliche Leben)

- Symptomatologie des Kindes: die autistische Intensitit wird mit dem CARS, die
Verhaltensstorungen werden mit der Aberent Behaviour Checklist, die
Anpassungsfihigkeit wird mit der Vineland Adaptative Behaviour Scale, die
Imitierungsfahigkeiten mit der Imitationsskala von Nadel & Butterworth eingeschétzt.
Die Féhigkeiten der Joint Attention werden auf der Skala ECSP von Guidetti &
Tourett und das Niveau verbalen Ausdrucks wird mit dem Item 19 des ADI-R
gemessen.

— Charakteristisch der Interventionen: Der Dauern von ordindr Betreuung des
Kindes(Hort, Kindergarten) und von den spezializierte Interventionen (psychologische
Betrueung, HPT, Logopédie...) werden geteilt und gemessen.

Den Daten wiirde zwei Mal (T1 und T2) mit ein Zeitabstand von 12 Monate gesammelt.

Um den Daten zu analysieren, haben wir deutsch-franzosisch Kinder Paar ab den Vineland
Score in den Drei Domine (Kommunikation, Sozialisierung und Selbstindigkeit), der
chronologische Alter des Kindes und den Diagnostik. Auf Grund den keine

Stichprobenumfang unserer Studie, haben wir unparametrische Test benutzt. Wir haben erst,



eine deskriptive Analysis der Stichprobe in T1 und T2. Um der Entwicklung der Variablen
zwischen T1 und T2 zu messen, haben wir einen Differenzial Delta gebaut und mit den
Wilcoxon getestet. Fiir die unabhéngige Stichprobe haben wir den U von Mann-Whitney und
fur die Korrelation den Spearmann benutzt. Wir haben um die Statistik zu machen den

Programm Statistica 9 benutzt.

% der Kinder unserer Stichprobe verfiligt tiber eine Diagnose von typischem Autismus in
Frankreich und in Deutschland. Die Stichprobe in Frankreich hat ein Méadchen und in
Deutschland sind 2 Médchen in der Studie integriert geworden. Das Durchschnittsalter, in T1,
der franzosischen Kindern ist 51,67 Monate (= 7,26 Monate) und der deutsche Kindern ist
51,21 Monate (+ 9,04 Monate).

Bei den Eltern, ist das Durchschnittsalter der Muttern, in T1, in Frankreich, 33 Jahre und 5
Monate (+ 3 Jahre und 6 Monate) und in Deutschland 35 Jahre und 9 Monate (+ 6 Jahre und 2
Monate). Das Durchschnittsalter der Viter, in T1, in Frankreich 35 Jahre und 4 Monate (+ 3
Jahre und 4 Monate) und in Deutschland 39 Jahre und 6 Monate (+ 6 Jahre und 7 Monate).

In Frankreich 87,5 % den Vitern und 54,2% den Muttern arbeiten. 12,5 % den Vétern und 4,2
% den Muttern sind arbeitslos und 37,4 % Muttern arbeiten nicht auf Grund des Kindes.

In Deutschland alles Vitern und 45,9 % der Muttern arbeiten. 12,5 % Der Muttern sind
arbeitslos und 37,4% den Muttern arbeiten nicht auf Grund des Kindes.

In T1, 79,2% (N=19) der franzosische Familie und 54,2% (N=13) der deutsche Familie
bekommen Pflegegeld.

In Frankreich wie in Deutschland, ist die groBe Mehrheit den Eltern verheiratet oder in eine
ehedhnliche Lebensgemeinschaft (in Frankreich: 95,8%, N=23; in Deutschland: 83,2%, N=
20). Die Mehrheit der Kindern unsere Studie wohnen mit beides Elternteil (Frankreich:
91,6%, N=22; Deutschland: 75%, N=18). 20,8% (N=5) der deutsche Kindern und 8,4% (N=2)
der franzosische Kindern wohnen nur mit ihrer Mutter. Ein deutsche Kind war in T1 Stationér
in Psychiatrie aber nach einige Monate war wieder bei seinen Eltern.

20,8% (N=5) den franzosische Kindern und 41,6% (N=10) der deutsche Kindern sind
Einzelkind. 66,6% (N=16) den franzosische Kindern und 41,6% (N=10) deutsche Kindern
haben einen Geschwister. Und 12,6% (N=3) den franzdsische Kindern und 16,8% (N=4)

deutsche Kinder haben zwei oder mehr Geschwister.



ERGEBNISSE UND DISKUSSION

Bei den Kindern:

Sozial angepasstes Verhalten:

Das adaptative Verhalten wird mit dem VABS gemessen. Die Mehrheit der Kinder in beiden
Léindern hat deutlichen Riickstand in den Bereichen der Kommunikation, Sozialisation und
Selbsténdigkeit.

Wir haben eine signifikante Evolution der drei Bereiche in beiden Léndern festgestellt, ohne
dass sie den Entwicklungsriickstand autholen konnten. Die deutschen Kinder entwickeln sich
stirker als die franzosischen Kinder im Bereich der Kommunikation und an der Grenze der

Messbarkeit im Bereich der Selbsténdigkeit.

Verhaltensstorung:

In beiden Léndern haben die Kinder ein mittleres Niveau der Verhaltensstérung. In beiden
Lindern werden die Werte im Bereich der Hyperaktivitit festgestellt. In Deutschland wurde
zwischen T1 und T2 ein signifikanter Riickgang des globalen Wertes festgestellt. Die
einzelnen Werte der Verhaltensstérung haben sich verringert, jedoch nicht signifikant, aufler
im Bereich des sozialen Riickstandes.

In Frankreich hat sich der Wert des sozialen Riickstandes ebenfalls signifikant verringert, die
anderen Werte sind jedoch unveridndert geblieben und haben sich zum Teil sogar
verschlechtert.

Wiéhrend T1 konnten keine signifikanten Unterschiede zwischen den deutschen und
franzosischen Kindern festgestellt werden. In T2 haben die Franzosischen Kinder einen

schlechteren globalen Wert ein hoheres Niveau der Reizbarkeit.

Das Niveau der expressiven Sprache:

In T1 konnen 41,6% der franzosischen und 25,1% der deutschen Kinder nicht sprechen.
Zwischen T1 und T2 konnte bei den franzdsischen Kindern keine signifikante, sprachliche
Entwicklung festgestellt werden, bei den deutschen Kindern hingegen schon. 86% der

deutschen Kinder konnten in T2 sprechen.

Die symptomatische Intensitdt:
Die Intensitdt des Autismus in den beiden Landern hat ein mittleres Niveau, und verringert

sich zwischen T1 und T2 in Deutschland signifikant, jedoch nicht in Frankreich.



Imitation und Joint Attention:

Sowohl und in Deutschland als auch in Frankreich sind die Fihigkeiten der Imitation und
Joint Attention gering. Sowohl in T1 als auch in T2 hat Deutschland die besseren Werte. In
beiden Léndern ist die Entwicklung zwischen T1 und T2 deutlich messbar. Die Entwicklung

der deutschen Kinder ist im Vergleich zu Frankreich grofer.

Die Dauer der Betreuung:

Im Durchschnitt werden deutsche Kinder 35 Stunden pro Woche betreut, davon 33 Stunden
spezialisiert. Franzosische Kinder werden im Durchschnitt 19 Stunden pro Woche betreut,
davon nur 6,5 Stunden spezialisiert. Zwischen T1 und T2 erhoht sich die Anzahl der Stunden
in Frankreich deutlich, bleibt jedoch weit von Betreuungsstunden in Deutschland entfernt.

Wir stellen die Hypothese, dass die Intensitdt der Betreuung der Kinder in Deutschland den
Ausschlag fiir die grofere Entwicklung, besonders im Bereich der Kommunikation und der
Verhaltensstorung gibt. Diese These wird durch zahlreiche Referenzen untermauert

(Granpeesheh & al., 2009; Eikeseth & al., 2002; Howard & al. 2005; Eldevik & al., 2010).

Bei den Eltern:

Lebensqualitiit und deren Verdnderung mit der Zeit:

Generell ist festzustellen, dass in beiden Lindern die Eltern, den Einfluss der Storung ihres
Kindes, auf ihre Lebensqualitit, mittelschwer bewerten, besonders auf der emotionellen
Ebene.

Im Rahmen unserer Studie haben wir keine Verdnderung mit dem Lauf der Zeit feststellen
konnen, welches von der Forschung iiber das Stressniveau, von Hastings & al. (2006),
bestitigt wird.

Diese Werte konnten durch die relativ kurze Periode, seit welcher die Eltern mit der Situation

konfrontiert sind, erkldrt werden (Phase der Verweigerung, Mosesmodell).

Die Lebensqualitdit: Deutschland vs. Frankreich:

Weder bei T1 noch bei T2 konnten zwischen den Vitern oder den Miittern signifikante
Unterschiede in der Lebensqualitét festgestellt werden.

Die Ausnahme sind die deutschen Miitter in T1, welche ihre Lebensqualitit signifikant

schlechter bewerten.



Da es noch keine vorherigen Studien zu diesem Thema gibt, konnen wir keinen Vergleich mit
anderer Literatur machen.
Dennoch haben Hypothesen entwickelt um diese Situation zu bewerten.
- Auch wenn die Intervention in Deutschland intensiver sind, konnten sie nicht optimal
auf die Bediirfnisse der Familie abgestimmt sein
- Es gibt mehr Einzelkinder in Deutschland. Das konnte die Eltern mit einer doppelten
Schwierigkeit konfrontieren (zum ersten Mal Eltern, Probleme mit der Pathologie des
Kindes)
- Kulturelle Aspekte: Da die Psychoanalyse in Frankreich noch bis in die letzten Jahre
recht dominant war, konnte es sein, dass franzdsische Eltern ein stirkeres
Schutzgefiihl haben, welches dazu dringt, den Einfluss der Pathologie ihres Kindes,

nach aullen niedriger zu bewerten.

Lebensqualitdit: Miitter vs. Viiter:

Man kann in den beiden Landern, wiahrend T1 und T2, weder zwischen den Vitern, noch den
Miittern, signifikante Unterschiede erkennen. Die Miitter bewerten ihre Situation negativer,
jedoch nicht signifikant. Da es noch keine vorherigen Studien zu diesem Thema gibt, konnen
wir keinen Vergleich mit anderer Literatur machen.

Die Studien den Stress betreffend, sind die Ergebnisse in der Literatur gespalten. Einige
Studien behaupten, dass die Miitter ein hoheres Stressniveau haben als die Viter, welches sich
darin begriindet, dass sie diejenigen sind, welche sich hiufig am intensivsten um das Kind
kiimmern. Andere Studien haben ausgeglichene Ergebnisse zwischen den Eltern und belegen

dies mit dem familidren Zusammenhalt.

Lebensqualitdit der Eltern; potentielle Faktoren

Wihrend T1 finden wir zwischen den franzosischen und deutschen Miittern gravierende
Unterschiede. In Frankreich, wihrend TI1, ist die generelle Lebensqualitit der Mutter
nachweislich mit der Dauer der Interventionen des Kindes (negative Korrelation) und der
Lebensqualitidt des Vaters verbunden. Die emotionellen Aspekte der Lebensqualitit der
Mutter scheint mit keinem, Faktor, welcher in dieser Studie betrachtet wurde, verbunden zu
sein. Der Aspekt der Anpassung der Lebensqualitét ist mit dem Niveau der Reizbarkeit des
Kindes und den generellen und angepassten Faktoren der Lebensqualitédt der Viter verbunden.
In Deutschlang erkennen wir viel mehr Zusammenhénge zwischen den Charakteristiken des

Kindes und der generellen und emotionellen Lebensqualitdt der Miitter. Die ldsst vermuten



dass die Pathologie und die Verhaltensstorungen des Kindes, die Miitter vor allem emotionell
betreffen.

Spezifischer ist die Lebensqualitit der Miitter mit der Autonomie, der Imitation, der Joint
Attention, der Intensitdt der Symptome und Reizbarkeit des Kindes, sowie der generellen
Lebensqualitidt der Viter und ihrer Anpassungsfihigkeit an die Situation, verbunden. Thre
emotionelle Lebensqualitit ist mit dem Niveau der Autonomie, der Joint Attention, der
Intensitdt der Symptome der Stereotypie, der Hyperaktivitit und der generellen
Verhaltensstorungen des Kindes sowie der generellen Lebensqualitdt der Viter und ihrer
Anpassungsfihigkeit an die Situation, verbunden. Im Endeffekt ist die generelle
Lebensqualitdt der Miitter mit dem Niveau der Imitation, der Intensitdt der Symptome, der
Reizbarkeit und Hyperaktivitit des Kindes der generellen Lebensqualitét der Viter und ihrer
Anpassungsfihigkeit an die Situation, verbunden.

Die Lebensqualitit der Viter betreffend, zeigen wenige Verbindungen mit den
Charakteristiken des Kindes. Die Reizbarkeit des Kindes steht im Zusammenhang mit der
generellen Lebensqualitdt und der Anpassungsfihigkeit an die Situation der deutschen Viter
und der generellen und emotionellen Lebensqualitét der franzosischen Viter.

Das Niveau der Imitation des Kindes ist nur mit der generellen und emotionellen
Lebensqualitét der franzosischen Viter verbunden.

Diese Resultate entsprechen denen von Hastings & al. (2005). Es gibt keine Verbindungen
zwischen den Charakteristiken des Kindes und dem Stressniveau der Viter. Das Stressniveau

der Miitter beeinflusst das Stressniveau der Viiter.

Lebensqualitdit der Eltern: Konstanz in der Zeit der potentielle Faktoren:

In Frankreich ist das Niveau der Reizbarkeit des Kindes prisentiert viele positive
Korrelationen mit den unterschiedlichen Werten der Miitter zu haben. Zwischen T1 und T2
haben wir keine Entwicklung auf dem Niveau der Reizbarkeit des Kindes beobachten. Dies
lasst uns Vermuten, dass die psychologische Ausdauer der Miitter auf den Priifstand gestellt
wird. Der Anstieg der normalen Betreuung des Kindes ist mit einer positiveren emotionellen
Lebensqualitdt der Miitter verbunden. In Deutschland bleiben nur die Faktoren der
Reizbarkeit und generellen Faktoren der Verhaltensstérungen mit der Lebensqualitdt der
Miitter verkniipft. Wissend, dass das Niveau der Reizbarkeit des Kinds tiber die Zeit konstant

bleibt, vermuten wir, dass die Miitter tiber die Zeit vor allem emotionell betroffen sind.



Diese Resultate bestdtigen frithere Forschungsergebnisse, und stellen heraus dass es vor
allem die Verhaltensstorungen sind, welche von den Eltern am schwierigsten verarbeitet
werden konnen.

In Frankreich ist das Niveau der Reizbarkeit des Kindes mit der Anpassungsfihigkeit der
Viter und nicht mit der emotionellen Lebensqualitit verbunden. Wir vermuten, dass es damit
zusammenhédngt, dass die Viter im Alltag seltener das Kind betreuen und dadurch bei
alltdglichen Situationen grofere Schwierigkeiten im Umgang mit dem Kind haben.

In Deutschland kann man mehr signifikant Verbindungen zwischen der Lebensqualitit der
Viter und den Charakteristiken des Kindes beobachten.

Die Lebensqualitdt der Viter und Miitter, egal ob in Deutschland oder Frankreich, ist stark
miteinander verbunden. Das ldsst uns vermuten, dass ein qualitativer, familidrer

Zusammenbhalt sehr wichtig ist.

DIE GRENZEN UNSERE STUDIE
Unsere Studie verfiigt iiber einige Grenzen.

- Unsere Stichprobe ist nicht gro um eine Generalisierung unsere Ergebnisse zu
machen.

- Auf Grund unserer Mecthode um Deutsch-franzosische Kindern Paar zu bauen, ist
keine Zufallsverteilung da.

- Die psychometrische Instrumente
Um unsere Studie zu machen und einen Vergleich zu ermdoglichen haben wir der
gleiche Protokoll welche in Frankreich in 2003 gebaut war benutzt. Erst wir haben
benutzt den Version von 1983 von den VABS welche nicht immer noch an den
aktuellen Lebensumstdnden der Kinder. Einen neue Fassung war, in 2005, publiziert
aber dann den Vergleich zwischen Frankreich und Deutsch wére nicht moglich
gewesen. Der Wahl der Lebensqualitit Fragebogen PAR-ENT-QOL hat auch Grenze.
Erst, war er nicht fiir den Kontext von psychopathologische Stérungen entwickelt und
er messt nur den subjektive Gefithl den Eltern und nicht die Aspekte der
Lebensqualitit in ihre Gesamtheit. Wobei den aktuelle Fragebogen der Familie
Lebensqualitit FQOL Scale und der FqoLSwar noch nicht in 2003 publiziert und sind
noch nicht in Franzosisch oder Deutsch iibersetzt geworden.

- Den Aspekt interkulturell unserer Studie war schwer aufzufassen. FEine
interdisziplindire Team mit Soziologe, Psychologe, Anthropologe kannte unseren

erkldarende Hypothese verbessern.



VERSTRICKUNG FUR DEN PRAXIS

In den Ergebnisse betreffs den Kinder, kannten wir beobachten dass den deutschen
Kindern einen schnellere Entwicklung als den franzosischen Kindern haben. Die
Niederlassung von Struktur wie der Heilpddagogischen Tagestdtte in Frankreich wire
interessant und brauchbar.

In beides Linder, besser den Bediirfnisse der Familie messen (mit z.B. Lebensqualitét
Skala) um den Interventionen und den Eltern-Professional Partnerschaft zu verbessern.
Eine Familie Beratung bereitstellen um die Zusammenhalt der Familie in besondere
Momente (Diagnose, Pubertit, stirkere Verhaltensstorungen des Kindes) zu schiitzen
und verstédrken.

Die Bildung der Eltern iiber der Pathologie ihres Kindes deutlich verstirken.

VERSTRICKUNG FUR FORSCHUNG

Den Partnerschaft zwischen Labor in unterschiedliche Léndern zu fordern wére
interessant um in dem Feld von Autismus, grofere Schtichprobe bekommen und
unsere Kenntnisse zu gegeniiberstellen und verbessern

Entwickeln den Forschungsbereiche der Lebensqualitéit der Familie in Forschung tiber
Autismus um den Bediirfnisse diese Familie besser zu verstehen besonders iiber den
Vitern.

Um den kulturelle Aspekte von interkultureller Studie einzuschétzen wire interessant

interdisziplindres Team zu bauen.

SCHLUSSFOLGERUNG

Unsere Studie ist zukunftsorientiert und vergleichend. Ihr Ziel ist es, unser noch geringes

Wissen iiber die Lebensqualitit der Eltern vom Autismus betroffener Kinder, zu vertiefen.

Die Arbeit ist innovativ in Bezug auf die Art des Vergleiches zwischen zwei Landern und

deren unterschiedliche Interventionen, das Kind betreffend.

Allerdings ist es auf Grund des geringen Umfangs dieser Stichprobe schwierig, die Ergebnisse

zu generalisieren.

Wir betrachten die Studie als Ausgangspunkt fiir folgende Arbeiten auf dem Gebiet der

Lebensqualitét der Eltern von Autismus betroffener Kinder der der Arten der Interventionen.



Die Kinder betreffend, kann man in Deutschland im Bereich der verbalen und non-verbalen
Kommunikation eine signifikant grofere Entwicklung beobachten.

Wir konnten auBlerdem Feststellen das die Herangehensweise in den beiden Lindern
unterschiedlich ist. Es wére interessant, in einer kiinftigen Recherche, die Unterschiede der
Interventionen bei von Autismus betroffenen Kindern im Vorschulalter in Bezug auf deren
Intensitit und Effizient herauszuarbeiten.

Sowohl in Frankreich als auch in Deutschland sind die Eltern der Meinung, dass die
Pathologie Ihres Kindes einen mittleren Einfluss mit einer negativen Tendenz auf Ihre
Lebensqualitét hat.

Weder in Frankreich noch in Deutschland haben wir wihrend des Testzeitraumes eine
signifikante Evolution der Lebensqualitdt der Eltern beobachten koénnen. Dies bestdtigt die
Forschungsergebnisse zur Konstanz des Stressniveaus der Eltern von Autismus betroffenen
Kindern, von Hastings und Partnern (2006). Auch wenn es keine signifikanten Unterschiede
in der Bewertung der Lebensqualitdt zwischen Miittern und Vétern gibt, so ist Anzumerken,
dass die Bewertungen der Miitter etwas negativer sind. Dies betrifft vor allem die emotionale
Lebensqualitét.

Beim Vergleich Frankreich — Deutschland konnten wir keine signifikanten Unterschiede bei
der Lebensqualitdt der Viter feststellen. Die deutschen Miitter bewerten wihrend T1 ihre
Lebensqualitdt wesentlich weniger gut. Diesen Unterschied gab es bei T2 nicht mehr. Diese
Resultate gehen in die Richtung fritherer Studien (Cassidy & al., 2008; White & Hastings,
2004) welche Herausstellen, das die Interventionen nicht auf die Bediirfnisse der Familien
abgestimmt sind. Sie konnen sogar ein stressiges Element im Familienleben sein.

Auflerdem haben wir Verbindungen zwischen der Lebensqualitit der Eltern und den
Charakteristiken des Kindes und der Familie erkennen konnen.

Das Niveau der Verhaltensstorung des Kindes scheint ein wichtiger Faktor fiir die
Lebensqualitdt der Eltern zu sein. Im Rahmen unserer Studie scheint die Reizbarkeit des
Kindes einen, einen negativen Einfluss auf die Lebensqualitét der Miitter und Viter zu haben.
Dieser bleibt tiber die Zeit konstant. Dies bestirkt die Idee dass, iiber den alleinigen
Autismus hinaus, die Verbindung von Autismus mit Verhaltensstérungen der entscheidende
Grund fiir die Hohe des Stressniveaus und der Probleme der geistigen Gesundheit bei den
Eltern ist (Bromley, Hare, Davison, & Emerson, 2004; Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004;
Hastings & al., 2006).

Die Lebensqualitdt der Viter und Miitter steht in starker Korelation mit den zwei Zeitpunkten

unserer Studie. Die bestitigt, dass der familidre Zusammenhalt ein wichtiger Faktor des



Wohlbefindens der Eltern ist. Man darf die Modalititen der Betreuung der Familie nicht
vernachlédssigen.

Die deutschen Miitter scheinen beziiglich der Charakteristiken des Kindes wéhrend T1 sehr
sensibilisiert zu sein — wihrend T2 weniger (Niveau der Autonomie, Imitation, Joint
Attention, symptomatische Intensitit und Niveau der Verhaltensstérung).

Wir stellen die Hypothese, das die Signifikante Evolution der Kinder auf diesen Gebieten von
diesem Resultat herriihrt.

Die franzosischen Miitter haben ein anderes Profil. Abgesehen vom Niveau der Reizbarkeit
des Kindes scheinen sie nicht von der Intensitdt der auf lhre Kinder abgestimmten
Interventionen negativ betroffen zu sein. In T2 scheint die Lebensqualitét der franzdsischen
Miitter von der Intensitdt der Interventionen zu profitieren, welche im Vergleich zum ersten
Beobachtungszeitraum signifikant angestiegen sind.

Diese Resultate zeigen, wie wichtig es ist, die Modalititen der Interventionen zu verbessern
um diese auf die Bediirfnisse der Familie abzustimmen und das Kind auf optimale Weise in
seinem téglichen Leben zu begleiten.

Der deutsch-franzosische Vergleich macht es offensichtlich, das, umso mehr wir uns mit
unseren Arbeitsmethoden auseinandersetzen, desto besser konnen wir die von Autismus
betroffenen Kinder und deren Familien betreuen. Das aufbauen von Partnerschaften zwischen
den Forschungseinrichtungen erlaubt es mit einem Mal unsere Stichproben zu vergrofern und

unsere Arbeitsweisen zu verfeinern.



