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Le trouble du spectre de ['autisme

et la qualité de vie

L'Organisafion mondiale de la santé (OMS) * définit la qua-
lité de vie comme la perception qu'une personne a de sa vie,
en lien avec sa culture, ses valeurs, ses propres buts et ses
attentes. La qualité de vie est également influencée par la
wnﬁphysique pwdlologlqua le niveau d’autonomie et les

relations I p Il est inté t de souli-
umrquohqlnrﬁdcmmhdpmdnduwﬂm

Lorsque tout le travail effectué par les parent idéré

|lesiuﬂmdudevosrundhfmrlquuulndem Dans le
cadre de sa recherche, des Riviéres-Pigeon et ses collab

teurs se sont intéressés & I'ensemble des toches des parents
d’enfants ayant un TSA, et spécialement & celui des méres.
Selon les données de |'auteure, les tiches des méres sont
constantes fout au long de la journée. Tout d'abord, ces der-
niéres doivent se rendre & de nombreux rendez-vous avec dif-
férents i de la santé ou en lien avec I'éducation
de leur enfant, et ce, de fagon hebdomadaire. Elles doivent

& |'absence de maladie, mais plutét au bien-étre psycholo-
gique, social et physique de I'individu®. En tenant compte de
ces focteurs de ceci, il ne fait aucun doute que la qualité de
mmmﬁ«i&d‘ahmd‘uﬁnmuwrnUnm
En effet, ces ts doi iser leur vie fa-
miliale, Iourunploc professionnel, Iourslomu leurs adtivités
sociales, efc. |l est également fréquent que ces parents vivent
un plus grand niveau de stress et une plus grande instabilité
que les parents ayant un enfant au développement fypique.
Au-dela du stress vécu, mpnmlsiuldeﬁnumﬁéptmr
plus de symptéd de dépression, d’anxiété et de sentiments
de frustration. Dehpngémh,muﬁohwrhquulnéde
vie des parents sont présents dés les premigres années de la
vie des enfants et ont tendance & persister, puisque les symp-
témes de |'enfant perdurent persistent au fil du temps.

Il est possible d’associer cette qualité de vie moindre chez les
parents d'enfants ayant un TSA & certains facteurs, soit & ce-
lvi lié au diagnostic ou & I'effet du trouble de I'enfant sur la
vie des parents. Dans un premier temps, certains symptémes
seraient propices @ jover un réle sur lo qualité de vie. Par
exemple, selon des études scientifiques, les comportements
rvépehﬂsdvuusu\hﬂtdhprmd‘unadﬂinuumr
le plan de la communi ient entre autres liés
@ des troubles anxieux et & un niveau plus élevé de stress chez
les parents®. Selon une étude de Lampron et ses collégues, le
m‘uud’au'onomnhnmuudnlungogcdhmdu

rgeants sont des caractéristiques de I'en-
funlqmoniu'-mﬁummrquunﬁﬁdemdupnmb

Dumundmmimehmpu Inquulllédevnednspnmnhad

ffectée par une diminution de la qualité de leur
r&:-numouldd-lunndwdﬁmulu Il arrive que des
parents se senfent stigmatisés par rapport au TSA de leur en-
fant et se sentent également exclus de leur réseau social. Cer-
tains parents évitent les situations publiques dues oux difficul-
Iésoomponmbsduwmmdur-lmmdomﬁ
risque de vivre de I'isol social. Il est ég

égal t participer acti nt & ces rend afin de
bien acquérir les pétences né a 'exécution des
inferventions éducatives a la En effet, puisque le ré-
seau public comprend de longues listes d'attente afin d’accé-
der @ ce type de services, il est courant que les méres doivent
assumer une partie ou la fotalité des interventions éducatives.
Puisque cette intervention a un effet positif sur les symptémes
de I'enfant, notamment sur le langage, ce type d’intervention
doit étre é le plus 16t possible dans le développ: W et
doit se faire sur de nombreuses heures durant lo semaine, soit
entre 20 et 40 heures. D'ailleurs, des méres rapportent vivre
de la culpabilité si elles n'arrivent pas @ effectuer le nombre
d’heures minimal requis. Evi , ces méres doivent
également gérer les taches du quotidien, telles que les repas,
I'hygiéne, les loisirs, les conflits éventuels tout en subvenant
aux besoins des autres membres de la famille.

Le systéme de communication
par échange d'images

L-qd&m:ltmmmiﬂhnpurddnmd’imqu

en 1985 por Andy Bondy et Lori Frost. Il a d'abord
é1é mis en ceuvre auprés d'éléves d'Gge préscolaire
ayant un trouble du specire de I'outisme. Le PECS
est avjourd’hui utilisé partout & travers le monde, et
ce, auprés des personnes de tout Age et ayant des
difficultés de communication. I

Le PECS utilise des pictogrammes représentant des obiets, des
personnes ou des actions de la vie quotidienne, pouvant éire
accompagnés de mots. |l est composé de six phases, débutant

queplmlumtpﬁmud.l‘mmmmuplmlu

des p ont tendance & diminuer. Leur
qualité de vie se trouve alors touchée, puisque le soutien so-
cial est considéré comme étant bénéfique ou bien-étre.
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par I' igl t de |'échange d’une image d'un objet ou
d’une action désirée & un interlocuteur. Lenfant apprend ainsi
@ communiquer malgré ses défis de communication. Par la
suite, I'enfant apprend @ discriminer quelques images, pla-
cées dans un cartable de communication, afin de faire une
demande. Puis, I'enfant opprend & construire des phrases

imples (ex.: Je veux de I'eau). Dans les phrases plus avan-
cées, 'enfont apprend & répondre @ des questi fex.:
Qu'est-ce que tu veux?) et & construire des phrases plus
complexes.

Lumdm:dumdumhuuhlum«mmmmm

nt une at de la copacité @ communiquer
chez la plupuﬂdu fants ainsi qu'une é de I'usage
spontané de la parole.

Les résultats
démontrent d’abord
que les parents
d’enfants ayant un
TSA et de moins
bonnes compétences
langagicres ont une
qualité de vie des
parents moindre que
ceux d’enfants qui
communiquent bien.

L'utilisation d'un systéme de communication
alternatif et la qualité de vie des parents

De Courville et ses collégues se sont intéressées a I'effet de
I'utilisation d'un systéme de communication alternatif, tel que
hP‘ECSaiI‘spmgmmmuwrhquulnid-mdnpamms.
De ce fait, I.buldoltlud‘ iste & expl I

entre les pétences ling des enfants ayant un TSA,
I‘uh1mhond¢sptdogmrrmul!luﬂ\'dalux!pumﬂi Un
échantillon de 158 parents d’enfants ayant un TSA agés de
3 & 18 ans ont parficipé & |'étude et le niveau de langage de
leur enfant, I'outil de communication utilisé avec I'enfant et la
qualité de vie des parents ont été évalués.

Les résultats démontrent d’abord que les parents d’enfants
ayant un TSA et de moins bonnes compétences langagiéres
ont une qualité de vie des parents moindre que ceux d’en-
fants qui communiquent bien. De ce fait, plus un enfant a des
difficultés sur le plan du langage et plus la qualité de vie de
ses parents en pdtit. Ensuite, les résultats révélent que les pa-
rents qui utilisent un outil de communication alternatif ont une
meilleure qualité de vie que ceux qui nen utilisent pas.

Cette étude est intéressante puisqu’elle démontre que des
mesures peuvent étre prises afin d’améliorer la qualité de vie
des parents d’enfants ayant un TSA et des difficultés sur le
plan du langage. De ce fait, une meilleure communication
entre les parents et I'enfant pourrait améliorer la qualité re-
lationnelle entre ces demiers. Cette étude suggére alors aux
parents I'utilisation d’'un outil de communication alternatif, tel
que les piclogrommes @ lo maison pour améliorer leur qua-
lité de vie. m
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