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Introduction

*autisme n’est pas seulement un handicap qui at-
I teint ’enfant mais peut aussi retentir sur la qua-
lité de vie (QDV) des parents ainsi que sur son
entourage. La QDV de la famille, un concept en plein
essor (Brown & Ajuwon, 2012), se définit par le niveau
de satisfaction des besoins des membres de la famille, la
maniere dont ils peuvent passer du temps ensemble et
faire les choses qui sont importantes pour eux (Poston et
al., 2003 ; Park et al., 2003).

Cette définition concerne surtout les familles ayant un
membre handicapé car le bien-étre de la famille et les be-
soins individuels et familiaux sont touchés par la présence
d’un enfant handicapé, ce qui est démontré par plusieurs
studes. Blanchon & Allouard (1998) ont montré que la
QDV des familles d’enfants autistes est globalement trés
affectée sur le plan relationnel, psychologique et soma-
tique. Ces conscquences peuvent &tre plus importantes
chez les parents ayant des enfants avec TED que chez
ceux ayant des enfants avec d’autres maladies chroniques
ou troubles intellectuels (Hastings et al. 2005 ; Sanders &
Morgan, 1997 ; Pisula, 2003).

Cette différence peut étre due aux caractéristiques cli-
niques de ces enfants. Blacher & Mclntyre, (2006), ont
montré que les personnes avec TED et déficience intel-
lectuelle associée présentent des comportements mal
adaptés plus importants que les personnes avec une défi-
cience intellectuelle seule ou associée a un autre trouble,
ce qui peut augmenter le niveau de stress de leurs aidants.
Lewis et al (2006) ont ajouté que les méres d’enfant avec
syndrome de X fragile et autisme associé sont plus pes-
simistes sur I’avenir de leurs enfants que les méres d’en-
fants trisomiques.

Les recherches portant sur la comparaison entre le vécu
des méres et des péres ayant un enfant autiste sont en
faveur d’une influence plus importante du trouble sur la
QDV des meéres que sur celle des peéres (Konstantareas
et al,, 1992 ; Gray, 1997 ; Hastings, 2003 ; Hastings
et al., 2005b). Mais ces résultats sont en contradiction
avec d’autre études qui ne font aucune différence entre
le stress des péres et celui des meres d’un enfant autiste
(Hastings et al., (2005a), d’autres études n’ont montre
aucune différence significative entre la QDV des deux
parents (Grimm-Astruc, 2010).
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Ies conséquences des troubles de lenfant sur la QDV
des parents dépendent de plusieurs variables (Pry, 2012)
et parmi celles-ci :

» la gravité du handicap : Hastings et Johnson (2001),
ainsi que Hoffman et collegues (2008) ont mis en avant
que plus le degré de la symptomatologie autistique est
important, plus les parents montrent un niveau €levé de
stress et une santé mentale détériorée (Benson, 2006).

Une étude comparative franco-germanique réalisée
par Caroline Grimm-Astruc en 2010 sur la QDV des
parents d’enfants autistes francais et allemands sug-

gére que I’intensité autistique n’a pas d’impact sur la

QDV des méres et
péres frangais ainsi
que sur les péres al-
lemands, mais elle
semble influencer
la QDV générale,
&motionnelle et or-
ganisationnelle des
méres allemandes.
Une hypothése a été
émise par la cher-
cheuse pour expli-
quer cette différence
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disant que les méres
allemandes sont plus sensibles et moins tolérantes aux
troubles du comportement de leurs enfants que les mé-
res francaises.

le soutien familial : semble avoir un impact positif sur
la QDV des parents (Hastings, 1997 ; Hastings & al.,
2002) et contribue a réduire le niveau de stress des pa-
rents. De leur coté Ekas et collégues (2010) constatent
que le soutien familial améliore I’ optimisme des méres
d’enfants présentant des TED.

Questions de recherches
La présente recherche vise 4 répondre aux questions sui-
vantes :
1. Existe-il une différence entre les péres et les méres
concernant leur QDV 7
2. Existe-il une relation enfre I’intensité de ’autisme et
les niveaux de la QDV des parents ?
3. Le soutien familial a-t-il un impact sur la QDV des
parents d’enfants autistes ?
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Figure 1 : Echantillon de I’étude.

Variables explicatives | Echantillon Echantillon | sig (T de
et & expliquer des méres des péres | Student)
Impact sur la vie

Sy 16 ,56(4,02) | 16,55(4,46) Ns
Impact sur adaptation | ;¢ sy 00y | 16,55(4,46) | Ns
quotidienne

Impact sur la qualité | 59 375 96) | 3227(8,55)|  Ns
de vie générale

Tableau 1 : Moyennes et écart types des scores
obtenus dans les deux échantillons péres et méres.

Variables explicatives | Autisme | Autisme Slghcation T
et & expliquer sévere moyen (Rolmagorov-
Piq Y Smirnov)
Impact sur la vie 2.06 1.87 S
émotionnelle (0.44) (0.41)
Impact sur I’adaptation 2.06 1.87 g
quotidienne (0.44) (0.41)
Impact sur la qualité 2.06 1.87 g
de vie générale (0.57) (0.57)

Tableau 2 : Moyennes et écart types des scores
obtenus dans les deux groupes.

Variables explicatives soutien Absenf:e sig (T de

et a expliquer familial Ay sonticn. Student)
familial

Impact sur la vie

i 17,60(3.98) | 15,25(4,09) S

Impact sur adaptation | ;5 ¢63 98y | 1525(4,09) | S

quotidienne

Tmpact sur la qualité | 3¢ 9708 53y | 3342(9,18)| S

de vie générale

Tableau 3 : Moyennes et écarts types des scores obtenu
dans les deux échantillons parents avec soutien familial
et sans soutien familial.

Meéthodologie

Notre recherche a porté sur 54 parents (32 meres et 22
péres) d’enfants portant un diagnostic d’autisme (DSM-
TV-TR, 2002) pris en charge aux centres de Tlemcen et
Oran.

La figure 1 montre que les méres qui participent a I’étude
sont plus nombreuses que les peres, ceci semblerait in-
diquer que les méres algériennes seraient plus présentes
auprés de leurs enfants autistes.

Le questionnaire « PAR-QOL » utilisé dans cette recher-
che (annexe, page 71) permet d’évaluer les conséquences
des troubles de I’enfant sur Ja QDV globale des parents. I1
permet aussi d’identifier I'impact des troubles de I’enfant
sur deux domaines de la QDV (émotionnel et adaptatif).

La version arabe du questionnaire PAR-QOL? est adaptée
par nos soins du questionnaire original PAR-ENT-QOL.?
crée par Berdeaux & al. (1998) et adapté par Raysse
(2011) sous le nom PAR-DD-QOL. La version géné-
rique nommée PAR-QOL a €té créee dans le cadre de la
validité transnosographique du questionnaire PAR-DD-
QOL* (Raysse, 2011).

Résultats

1- Comparaison entre la QDV
des péres et des méres

La lecture du tableau 1 montre qu’il n’y a aucune dif-
férence significative entre les péres et les meres quant a
I’impact de I’autisme sur la qualité de vie générale, émo-
tionnelle et adaptative.

2- Intensité de ’autisme et QDV des parents

L’examen des résultats (fableau 2) montre qu’il y a une
relation significative entre I'intensité de I'autisme et la
QDV générale, émotionnelle et adaptative des parents.

Plus I’autisme est sévére, plus les retentissements sur la
vie émotionnelle, adaptative et sur la qualité de vie glo-
bale des parents sont importants.

3- Soutien familial et QDV des parents

Les résultats suggérent qu’il y a une différence significa-
tive entre les parents bénéficiaires d’un soutien familial
et les parents qui ne regoivent aucun soutien familial au
niveau de la QDV générale et dans les domaines €mo-
tionnel et adaptatif.

Discussion et conclusion

L’examen des résultats montre que la QDV des parents
est influencée par I’intensité de I'autisme et le soutien
familial ; le trouble de I’enfant a une influence égale sur
la QDV des parents indépendamment de leur sexe, ce qui
nous méne & supposer qu’il y aurait une bonne entente et
un partage des souffrances entre les deux parents dans cet
échantillon algérien. Nos résultats rejoignent les recher-
ches de Grimm-Astruc (2010) et Hastings et collégues
(2005) qui n’ont montré aucune différence significative

2 « PAR-QOL »: Parental Quality Of Life.’ «PAR-ENT-QOL» Parental quality of life and recurrent ENT (Ear, nose, throat) infec-

tions in their children.
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4 PAR-DD-QOL »: Parental Quality Of Life and Developmental disorder in their children.
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e le vécu des péres et des méres d’enfants autistes.
" effet, si intensité de I'autisme détériore la vie des
parents en augmentant leur niveau de stress (Hastings &
Johnson, 2001 ; Hoffman, et al., 2008) et en perturbant
leur santé mentale (Benson, 2006), le soutien familial
améliore leur qualité de vie. Dans notre cas le soutien fa-
milial améliore la QDV générale, émotionnelle et organi-
sationnelle des parents algériens. Ces résultats rejoignent
plusieurs recherches dans la littérature qui ont déduit que
le soutien social réduit le niveau de stress des parents
d’un enfant avec autisme (Hastings, 1997 ; Hastings et
al., 2002) et favorise 'optimisme des méres d’enfants
avec TED (Ekas et al., 2010).

Les parents d’enfants autistes éprouvent des difficultés a
faire face au handicap de leur enfant. Bien que certains
parents arrivent & s’adapter aux troubles de leurs enfants,
d’autres vont vers la perte d’un certain style de vie et
d’activités et font de I’enfant autiste ’objet de toute leur
attention et de toutes leurs activités. Il apparait donc utile
de mieux définir les difficultés de ces parents afin de met-
tre en place une prise en charge spécifique aupres d’eux.
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