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Problématique

Les parents d’enfants présentant un trouble du spectre de I'au-
tisme (TSA) sont confrontés & des moments difficiles et stres-
sants. En effet, leur enfant démontre des difficultés sur le plan
de la communication et des interactions sociales (ex.: manque
de réciprocité sociale et émotionnelle) et présente des com-
portements restreints et répétitifs (ex.: intéréts restreints, into-
lérance au changement). Quant & eux, les enfants ayant un
trouble du développement intellectuel (TDI) montrent des re-
tards dans toutes les sphéres de leur développement et néces-
sitent une grande stimulation. Ainsi, s'occuper d'un enfant &
besoins particuliers exige beaucoup de temps et d’énergie, ce
qui peut conséquemment affecter la qualité de vie parentale.

La qualité de vie des parents d’enfants & besoins particu-
liers est influencée par les caractéristiques du trouble de leur
enfant et par ses besoins particuliers. Plusieurs études sou-
tiennent que la gravité des symptémes de I'enfant a un ef-
fet direct sur la qualité de vie des parents, et plus particulie-
rement sur la qualité de vie maternelle, puisque ce sont les
meéres qui s'occupent principalement de I'enfant.

Objectifs de I'étude

L'objectif de cette étude est de comparer la qualité de vie des
parents d’enfants présentant un TSA & ceux dont I'enfant a
un TDI.
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Méthode
Participants

L'étude comporte un total de 14 participants québécois, dont
7 méres d'enfants présentant un TSA et 7 autres dont I'enfant
a un TDL. Les enfants ont entre 4 et 21 ans et ont un niveau
d’autonomie apparié.

Instruments

Les parents ont rempli I'échelle de qualité de vie pour parents
d’enfants ayant un trouble du spectre de I'autisme (EQVPTSA,
Cappe, 2009). L'échelle mesure sept domaines spécifiques de
la qualité de vie, dont les activités quotidiennes, les relations
professionnelles, les relations sociales, les relations familiales
et de couple, les relations avec I'enfant ayant un TSA, le bien-
étre psychologique ainsi que I'épanouissement personnel. Les
méres devaient donc évaluer leur accord aux 102 questions
en répondant & une échelle en quatre points, allant de pas
du tout d’accord @& tout a fait d’accord (0 = Pas du tout d’ac-
cord, 1 = Pas d’accord, 2 = D’accord et 3 = Tout a fait d'ac-
cord). Léchelle permet aussi d’établir un score global de qua-
lité de vie. Plus les scores sont élevés, plus les répercussions
du TSA de I'enfant sont importantes sur la vie quotidienne des
parents.

Zoé et ses parents.

Procédure

Les participants ont été recrutés par I'intermédiaire d’une an-
nonce affichée sur les réseaux sociaux (ex.: Fédération qué-
bécoise de I'autisme) et dans des cliniques privées offrant des
services aux familles d’enfants présentant un TSA. Les parents
souhaitant participer au projet devaient donc contacter les
chercheuses.

Résultats

Les données ne révélent aucune différence statistiquement si-
gnificative entre la qualité de vie globale des méres d’enfants
présentant un TSA de celles dont I'enfant a un TDI. Concer-
nant les sept domaines spécifiques de la qualité de vie, au-
cune différence significative n'est obtenue entre les deux
groupes de méres. Ainsi, d’'un point de vue statistique, la qua-
lité de vie globale et les sept domaines spécifiques de la qua-
lit¢ de vie des méres d’enfants présentant un TSA sont simi-
laires aux méres d’enfants ayant un TDI. Selon ces données,
les répercussions d'avoir un enfant & besoins particuliers sont
donc semblables, peu importe le diagnostic de I'enfant (TSA
ou TDI). Les répercussions pourraient donc varier selon le ni-
veau d’autonomie de I'enfant, ce qui affecte en retour la qua-
lité de vie des méres.

En analysant plus précisément les différences de moyennes
entre les deux groupes de méres, cing domaines sont plus
élevés chez les méres d’enfants présentant un TSA compara-
tivement aux méres d’enfants ayant un TDI. Effectivement, les
relations professionnelles, les relations sociales, les relations
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familiales et de couple, les relations avec I'enfant ayant un
TSA ainsi que |'épanouissement personnel semblent plus af-
fectés chez les méres d’enfants présentant un TSA.

Un seul domaine est plus élevé chez les méres d’enfants pré-
sentant un TDI. En effet, les activités quotidiennes de ces
méres semblent plus affectées comparativement & celles d’en-
fants présentant un TSA. Finalement, le bien-étre psycholo-
gique des méres est similaire entre les deux groupes. Malgré
le fait que les enfants n'ont pas le méme diagnostic, le bien-
étre des meéres d’enfants présentant un TSA est comparable &
celui d’enfants ayant un TDI.

Conclusion

Pour conclure, cing domaines de la qualité de vie des méres
sont plus affectés chez les méres d’enfants présentant un
TSA, soit les relations professionnelles, les relations sociales,
les relations familiales et de couples, les relations avec I'en-
fant ayant un TSA ainsi que I'épanouissement personnel. Bien
que ces différences ne soient pas statistiquement significa-
tives, les méres d’enfants présentant un TSA sont confrontées
a diverses problématiques, telles que les comportements sté-
réotypés, les intéréts restreints, les troubles du sommeil, les
troubles alimentaires, les difficultés comportementales (ex.:
automutilation et crises de colére) et les difficultés d’appren-
tissage. Puisque les répercussions d’avoir un enfant & besoins
particuliers sont économiques, physiques, sociales et psycho-
logiques, la famille a tendance & s’organiser entiérement au-
tour de I'enfant et de son avenir, ce qui peut nuire & la qualité
de vie parentale. m
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