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Lavigueur (2008) a conçu une trousse

d’intervention issus d’un programme de

recherche portant sur les compétences des

parents et les ressources qui les aident « Les

compétences parentales et les ressources

d’aide des familles en situation d’adversité : le

point de vue des parents et des intervenants »,

subventionnée par les RRSSSO et MSSSQ

(Programme de Subvention en Santé Publique,

2001-2002). Cette trousse donne la parole aux

parents et vise à obtenir leurs perceptions

concernant leur réalité parentale, l’attachement

qu’ils ont face à leur enfant, les comportements

éducatifs favorisés auprès de celui-ci et les

ressources de leur réseau social. De cet outil,

huit thèmes sont retenus : (a) les qualités d’un

enfant, (b) les compétences parentales, (c) les

plaisirs partagés, (d) les activités pour

récupérer, (e) le soutien du réseau social, (f)

les inquiétudes de parent, (g) les défis

rencontrés et (h) l’évolution parentale.

 Méthodologie

Pour cette étude, des entrevues ont été

réalisées auprès de vingt-deux parents

d’enfants présentant un diagnostic d’autisme,

soit vingt mères et deux pères. De ces

parents, vingt-et-un étaient en couple et une

maman vivait seule avec son enfant. Ces

parents ont répondu aux questions en fonction

de leur enfant autiste qui correspondait à dix-

huit garçons et quatre filles, représentant le

ratio retrouvé au niveau de la prévalence de

cette problématique dans les écrits (DSM-IV-

TR, 2004). Tous les parents interviewés

étaient d’origine caucasienne et provenaient de

la région de Montréal. Les canevas de

questions, les cartes d’images et les grilles de

réponses produites pour les enfants âgés entre

2 et 5 ans ont été ciblés. Les parents devaient

pour celles-ci mentionner trois réponses et les

justifier par ordre d’importance.

Les qualités  de  l’enfant
Peu d’études précisent les qualités d’un enfant
autiste. Pourtant, Gupta et Singhal (2004)
mentionnent que les parents percevant les qualités
de leur enfant plus que leurs difficultés sont plus
enclins à voir la vie de façon positive et démontrent
une meilleure qualité de vie.

Les compétences parentales
Plusieurs parents fournissent de l’affection à leur
enfant autiste contredisant ainsi les propos de
Bettelheim (1967). Ils s’occupent de leur enfant en
les stimulant et en valorisant leurs apprentissages à
l’aide de renforçateurs sociaux (Schreibman, Kaneko
& Koegel, 1991).

Les inquiétudes des parents
La peur que leur enfant soit rejeté par les pairs ou les
adultes est l’inquiétude la plus importante pour les
parents interrogés. Cette inquiétude est en lien avec
le diagnostic, mais aussi les difficultés langagières et
sociales de leur enfant (Reiter & Vitani, 2007). Viens
ensuite les abus physiques ou sexuels que
pourraient subir leur enfant et que leurs habiletés de
langage déficitaire les empêcheraient de dénoncer
(Herron, Doelling & Hawkins, 1989).

Les défis des parents
Plusieurs défis s’imposent alors qu’on devient parent
(Crnic, K et al., 1995). En plus de vivre les
inquiétudes normales liées à la parentalité, les
parents d’enfant autiste doivent relever des défis liés
à la condition particulière de leur enfant, tel que le
changement du style de vie et l’adaptation au retard
de développement de leur enfant (Koegel et
al.,1992).

Les  moyens pour récupérer
Disposer de moyens pour récupérer figure parmi les
différentes stratégies adaptatives adoptées par les
parents d’enfants présentant un trouble envahissant
du développement. Bien que ces parents doivent
modifier certaines de leurs habitudes de vie (Tunali &
Power, 2002), il reste essentiel d’accorder du temps
aux moments de répit. Chez les parents interrogés,
les activités liées à la détente telles que se reposer,
prendre un bain et recevoir des soins physiques, ont
été identifiés comme des moyens pour récupérer.

Les plaisirs partagés
Les plaisirs partagés ciblent les forces généralement
observées chez les enfants autistes, tels que leur
intérêt pour la lecture, les images (Dakin & Frith,
2005) et les jeux moteurs faits à l’extérieur (Lovaas,
Newsom & Hickman 1987).

Le réseau social
Le soutien social représente une stratégie
d’adaptation externe qui facilite l’adaptation, ici, à
l’annonce du diagnostic d’autisme. L’aide et le
soutien des amis, des proches et des autres
membres de la famille figurent en tête de liste des
ressources utilisées. Le rôle des grands-parents est
stratégique dans le maintien de l’équilibre familial, ils
peuvent percevoir le climat familial, porter attention
aux émotions des membres de la famille et à ce qui
se passe dans le couple (Poirier & Kozminski, 2009).

Alors que ce sont les parents qui reçoivent le diagnostic d’autisme pour leur enfant, celui-ci entraîne des répercussions majeures sur l’ensemble de la famille (Sénéchal

& des Rivières-Pigeon, 2009). Ces parents, vivant un bouleversement, sont affectés par un niveau d’anxiété d’une durée variable pouvant compromettre plusieurs

sphères de leur vie (Rao & Beidel, 2009). En effet, les parents doivent faire le deuil de l’enfant idéal et s’adapter aux caractéristiques que présente leur jeune. De plus,

les troubles associés au diagnostic d’autisme de leur enfant, tels que ceux liés à l’alimentation, au sommeil et aux comportements, peuvent amener, entres autres, une

réduction de la qualité de vie (Eisenhower et al., 2005), de l’épuisement parental, des difficultés dans le couple (Cotton et Richdale, 2006) et, par conséquent, une

perception négative de leurs compétences parentales (Dunn et al., 2001; Gray, 2002).

Très peu d’études précisent les qualités

d’un enfant autiste. En effet, les outils

employés pour établir un diagnostic

d’autisme ciblent davantage les lacunes

des enfants. Il est à noter que les parents

se réfèrent souvent à des qualités

sociales pour caractériser leur enfant, ce

qui contredit le premier critère

diagnostique. Il se pourrait que les

parents, s’attendant à des habiletés

sociales déficitaires chez leur enfant,

surestiment les comportements sociaux

perçus. Les parents d’enfant autiste, se

considérant affectueux et présents,

doivent conjuguer avec certains défis et

inquiétudes, au-delà de ceux qu’imposent

la parentalité en soi, tels que l’adaptation

au retard de développement de leur

enfant et à la possibilité qu’il subisse le

rejet par ses pairs. Heureusement, ces

parents élaborent des stratégies en

réaction aux difficultés vécues, ils

s’entourent d’un réseau social aidant,

souvent constitué des grands-parents, et

ils partagent des activités avec leur enfant

telles que des jeux extérieurs et la lecture.

Ils s’adonnent également à des activités

de détente, ce qui leur permet de

récupérer.

 Résultats
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 Discussion Moi, comme parent


