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L’ajustement parental dans les Troubles du Spectre de I’ Autisme.
Etude des facteurs de protection et de vulnérabilité, et développement d’un programme
d’éducation thérapeutique.

Résumé

Les Troubles du Spectre de 1’Autisme (TSA) représentent la deuxiéme pathologie
neuro-développementale la plus fréquente chez I’enfant. Le handicap est présent tout au long
de la vie et a des conséquences majeures sur le fonctionnement de la personne mais aussi sur
I’entourage familial et notamment les parents. Comme souligné par le dernier Plan Autisme, il
est urgent de développer les offres d’accompagnement des aidants familiaux. L’objectif de
cette recherche est d’étudier I’ajustement et les besoins parentaux dans les Troubles du
Spectre de I’ Autisme en vue de développer un programme d’éducation thérapeutique et d’en
mesurer son impact.

Trois études ont été réalisées successivement a partir d’une méthodologie soit
qualitative (Etude 1) soit quantitative (Etudes 2 et 3). Notre premiére étude a permis
d’identifier les besoins des parents d’enfant avec un TSA par rapport & des parents tout-
venants (N=162). Des cibles d’accompagnement ont été formulées a partir des besoins
matériel, d’information, de guidance parentale et de soutien émotionnel rapportés
majoritairement par les parents d’enfant avec un TSA. Notre seconde étude visait a étudier les
déterminants de 1’ajustement parental dans les TSA (N=115). Les variables liées au contexte
étaient davantage associées a 1’ajustement parental que les variables individuelles. Du point
de vue contextuel, les caractéristiques de 1I’environnement familial et I’accés de I’enfant a une
scolarisation semblent étre des déterminants importants de ’ajustement. Du point de vue
individuel la présence de comorbidités chez I’enfant et d’un phénotype autistique élargie chez
le parent étaient associés a un moins bon ajustement parental. Enfin, notre troisieme étude a
permis de développer et d’évaluer I’impact du programme d’éducation thérapeutique ETAP
aupres de parents d’enfant avec un TSA (N=40). Le programme comporte 7 séances
collectives structurées. Une bonne acceptabilité ainsi que des améliorations significatives de
la qualité de vie et de la symptomatologie dépressive ont été notées.

En conclusion, les besoins et les difficultés d’ajustement relevés chez les parents
confirment la nécessité d’accompagner, de facon plus systématique, les peres et les meres
d’enfant avec un TSA. Dans une logique de prévention, il est primordial d’évaluer, de
maniere précoce et continue, les besoins d’accompagnement et la qualit¢ de 1’ajustement
parental. Cette évaluation doit s’appuyer sur une vision globale de la situation parentale et
intégrer des aspects individuels et contextuels. On retrouve ces éléments au sein du
programme ETAP qui apparait comme un dispositif prometteur pour accompagner les parents
d’enfant avec un TSA. La proposition d’un modele de compréhension de 1’ajustement
parental dans les TSA permet d’articuler les résultats des trois volets de cette recherche.

Mots clés: Trouble du Spectre de 1’Autisme (TSA) - Ajustement parental - Besoins des
parents - Education Thérapeutique

Unité de recherche
[Laboratoire de Psychologie, Santé et Qualité de Vie. EA 4139]




Parental adjustment in Autism Spectrum Disorders.
Identification of protective and risk factors and development of a therapeutic education
program

Abstract

Autism Spectrum Disorders (ASD) are the second most common childhood
neurodevelopmental disorder. Disability is present throughout life and has major implications
for the individual functioning but also on the family environment, especially on parents. As
highlighted by the last French Autism Plan, it is crucial to develop support programs for
parents. The goal of this research is to study the adjustment and parental needs in ASD in
order to develop and evaluate a therapeutic education program.

Three studies were carried out successively using a qualitative method (Study 1) or
quantitative method (Studies 2 and 3). The first study aimed at identifying needs in two
groups: parents of children with ASD compared to parents of typically developing children (N
= 162). Support targets were formulated from reported needs by parents with ASD child in
the following areas: material, information, parental guidance and emotional support. Our
second study considered the determinants of parental adjustment in ASD (N = 115). The
contextual variables were more involved in parental adjustment than individual measures.
From a contextual perspective, the characteristics of the family environment and children
school access are important determinants of adjustment. From an individual perspective,
comorbidities in children and a broader autism phenotype in parents were associated with
lower parental adjustment. Finally, the last study developed and evaluated the impact of
therapeutic education program to parents of children with ASD (N = 40). The program
consists in seven group-structured sessions. Good acceptability as well as significant
improvements in quality of life and depressive symptoms was noted.

In conclusion, the parents’ needs and adjustment difficulties confirm the relevance to
support fathers and mothers of children with ASD. From a prevention way, it is important to
early and continually assess support needs and parental adjustment. This assessment should
be based on a global vision of parental status and to consider individual and contextual
aspects. These elements are present in the ETAP program, which appears as a promising
device to support parents of children with ASD. A theoretical model of parental adjustment in
ASD is proposed from the results of the three components of this research.

Keywords: Autism Spectrum Disorder (ASD) - Parental Adjustment - Parents’ Needs -
Therapeutic Education Program

Unité de recherche
[Laboratoire de Psychologie, Santé et Qualité de Vie. EA 4139]
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Introduction

En un demi-siécle, la définition des troubles autistiques, les hypotheses étiologiques et
les traitements proposés ont considérablement change. L'autisme est passé d'une maladie rare
a un large syndrome reconnu depuis peu, comme la deuxiéme pathologie neuro-
développementale la plus fréquente chez I’enfant (environ 1 enfant sur 150) (Fombonne,
2009). Au quotidien, les troubles autistiques sont caractérises par une altération de la
communication et des interactions sociales et, la présence d’intéréts restreints et de
comportements repétitifs (American Psychiatric Association, 2003, 2013). Ces particularités
vont avoir des conséquences majeures tout au long de la vie, sur le fonctionnement de la
personne mais aussi sur I’entourage. Les recherches en neurosciences ainsi que les différentes
recommandations publiées ces 10 dernieres années, ont changé progressivement le quotidien

des professionnels, des patients et de leur famille.

Une des conséquences importantes est le changement de regard porté sur les parents
avec notamment 1’abandon définitif des théories psychogénes de I’autisme. En parall¢le,
I’avénement des associations de famille au milieu du XXeéme sic¢cle a également participé a
insuffler une nouvelle vision du parent considéré aujourd’hui comme un acteur et un
partenaire essentiel, depuis le processus diagnostique jusqu’a la mise en ceuvre des prises en
charge pour I’enfant (Baert, 2007; Chamak, 2008). Toutefois, I’importance du partenariat et la
reconnaissance de 1’expertise parentale n’enlévent en aucun cas les répercussions multiples
des troubles de I’enfant sur la vie familiale et I’ajustement parental. Dans ce contexte, il est
primordial de proposer un accompagnement qui puisse tenir compte des différentes facettes et
des spécificités du réle de parent dans les TSA. Cette nécessité est réaffirmée dans le dernier
Plan Autisme, qui insiste tout particulierement sur le soutien des aidants familiaux (Ministere

des affaires sociales et de la santé, 2013).

Soutenir, éduquer, accompagner, soulager, responsabiliser ou encore former, sont autant
de termes utilisés qui traduisent le flou actuel autour de la question de 1’accompagnement
parental. En France, il n’existe pas a notre connaissance de dispositif destiné spécifiquement a
cette population et ayant fait I’objet d’une validation scientifique. En pratique cela n’empéche
pas les professionnels de développer des initiatives locales d’accompagnement des parents
allant de I’entretien individuel au groupe de parole en passant par les visites a domiciles et les

programmes de formation. Toutefois, la multiplicité de ces actions traduit un manque de

11



coordination au niveau national mais aussi les inégalités existantes en fonction des territoires
de santé et de I’offre qui y est disponible. Il existe également peu de lisibilité concernant les
objectifs visés par ces dispositifs, leur contenu et leur efficacité.

Dans ce contexte, 1’enjeu actuel est donc de développer et d’évaluer un dispositif
d’accompagnement, prenant en compte les besoins des péres et des meres et les spécificités de
I’ajustement parental dans les Troubles du Spectre de 1’ Autisme.

Ainsi, la premiere partie de notre travail sera consacrée a la présentation du contexte
scientifique. Nous développerons successivement les connaissances actuelles au sujet des
Troubles du Spectre de [I’Autisme, de I’ajustement parental et des dispositifs
d’accompagnement recommandés et/ou existants. Pour ce dernier point, nous insisterons plus
particulierement le modéle de 1’éducation thérapeutique.

Cette revue de la littérature nous amenera, dans un second temps, a formuler notre objectif de
recherche et, a justifier I’intérét d’une procédure en trois études distinctes.

De ce fait, la présentation des études fera 1’objet de la troisiéme, quatriéme et cinquiéme
partie. Pour chacune d’elle, nous préciserons la méthodologie retenue et les résultats et,
proposerons une discussion afin de dégager les limites, apports et perspectives.

Enfin, la discussion générale sera I’occasion d’articuler les résultats de nos trois études, a
travers la proposition d’un mod¢le théorique de compréhension de 1’ajustement parental dans

les TSA.
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Chapitre 1 / Les Troubles du Spectre de I’ Autisme (TSA)

Ce premier chapitre a pour objectif de fournir une définition actuelle des troubles du
spectre de 1’autisme (TSA) a partir de 1’évolution des critéres diagnostiques et des principales
données épidémiologiques issues des recherches récentes dans le domaine. Ce préalable nous
permettra d’aborder dans un second temps les changements et I’actualité des pratiques en

France en matiére de diagnostic et de prises en charge des enfants avec un TSA.

I. Les Troubles du Spectre de 1’Autisme (TSA): critéres diagnostiques et données

épidémiologiques
1. Nosographie des TSA

La catégorie diagnostique de « Troubles du Spectre de 1I’Autisme » a été proposée
dans la nouvelle version du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5,
American Psychiatric Association, 2013) pour remplacer [’ancienne terminologiec de
« Troubles envahissant du développement » (TED) (DSM-IV-TR, American Psychiatric
Association, 2003; Organisation mondiale de la santé, 2008). Ce changement a pour objectif
de mieux rendre compte de 1’hétérogénéité clinique des troubles autistiques et d’intégrer les

nouvelles connaissances scientifiques dans le domaine.

Ainsi, les TSA sont désormais considérés comme des troubles neuro-
développementaux. Ce premier point met 1’accent sur 1’existence de dysfonctions au niveau
cérébral impliquées dans le tableau clinique d’autisme. Cette avancée invalide définitivement
les théories psychogenes du trouble, au profit d’un modéle étiologique plus complexe prenant
en compte les principaux résultats des recherches actuelles en neurosciences.

De plus, le DSM-5 introduit la notion de « Spectre » afin de rendre compte de la diversité des
profils et des trajectoires développementales. Les sous-catégories diagnostiques d’Autisme,
de Syndrome d’Asperger, de Trouble désintégratif de I’enfance et de Troubles Envahissant du
Développement - non spécifié (TED-nos), disparaissent au profit d’une seule. De plus, le
syndrome de Rett est retiré de la catégorie TSA du fait de son étiologie génétique aujourd’hui
reconnue, et devient un possible diagnostic différentiel.

Cette nouvelle perspective propose de combiner les approches dimensionnelles et

catégorielles afin de rendre compte de maniére plus fine de la réalité de la condition des
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patients et d’orienter les prises en charge. Ce choix a été aussi motivé du fait de la sur-
utilisation par les professionnels de I’ancienne catégorie « Troubles envahissants du
développement non spécifiés » qui recouvrait alors des formes cliniques variées impliquant en

pratique des besoins tres différents (Volkmar & Reichow, 2013).

Au niveau sémiologique, la triade symptomatique qui prévalait jusqu’alors est
remplacée par une dyade de deficits actuels ou passés (Tableau 1). Le passage a une dyade de
symptomes s’appuie sur les résultats d’analyses factorielles marquant des corrélations élevées
entre le déficit de la communication et le trouble des interactions sociales, justifiant de ne
retenir qu’un seul facteur (Lord & Jones, 2012). Celle-ci est donc caractérisée par (1) des
difficultés persistantes sur le plan de la communication et des interactions sociales et, (2) la
présence de comportements stéréotypés et intéréts restreints. Les critéres principaux sont
comparables a ceux des précédentes classifications, bien qu’un accent nouveau soit mis sur
les manifestations sensorielles atypiques de I’autisme. Parmi celles-ci il est possible de
retrouver un intérét sensoriel et des recherches de stimulation, une hyper et/ou hypo-
sensorialité et des compétences sensorielles augmentées (Ausderau et al., 2014). Ce point a
été considéré comme particulierement important de par sa fréquence (entre 66 et 70.4% des
cas ) et son lien avec la sévérité du tableau global de TSA (Zachor & Ben-ltzchak, 2013).
Au-dela des critéres principaux, le diagnostic doit tenir compte du niveau d’exigence sociale
auquel la personne est confrontée mais aussi de la possibilité que certaines prises en charge
masquent une partie des manifestations (Critere C). De plus, les perturbations mises en
évidence doivent impacter de maniére notable le quotidien de la personne et ne pas étre mieux
expliquées par un retard de développement ou une déficience intellectuelle (Criteres D et E).
Par conséquent, le diagnostic de TSA repose sur la présence simultanée des critéres A, B, C,
D et E décrits ci-dessus. Pour les critéres A et B, la sévérité de la symptomatologie doit étre
cotée sur un continuum allant de 1 a 3: 1. Requérant un soutien; 2. Requérant un soutien
important; 3. Requérant un soutien tres important (Tableau 2). Cette description, en termes de
besoins de prises en charge, traduit 1’orientation résolument plus pratique du DSM-5 et insiste
sur les liens étroits entre démarche diagnostique et interventions thérapeutiques, éducatives et
pédagogiques.

Enfin, pour chaque diagnostic posé, le professionnel doit également spécifier les éléments

suivants :

- Le fonctionnement intellectuel (avec ou sans déficience intellectuelle)

- Le développement langagier (déficit langagier verbal et/ou non verbal)
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- L’association a une condition médicale (épilepsie), génétique (Syndrome de Rett, X
fragile ou syndrome de Down) ou environnementale (ex : petit poids a la naissance,
exposition prénatale a 1’alcool)

- Les comorbidités avec d’autres troubles neuro-développementaux

- La présence des criteres du diagnostic de Catatonie : utiliser le code additionnel
suivant : 293.89 [F06.1].

Aujourd’hui, la terminologie de « Trouble du Spectre de 1’ Autisme » introduite dans le
DSM-5 a été adoptée par la majeure partie de la communauté scientifique (Figure 1). De
nombreuses études ont vu le jour et ont permis d’apprécier les limites et avantages du passage
a cette nouvelle maniére de définir les troubles autistiques. Plusieurs auteurs soulignent sa
validité pour différencier les TSA versus les non-TSA (Spécificité élevée) mais pointent aussi
les limites de ses critéeres pour décrire les individus au sein méme du spectre (Sensibilité)
(Frazier et al., 2012; McPartland, Reichow, & Volkmar, 2012; Young & Rodi, 2014). Ainsi,
les formes d’autisme de haut niveau semblent avoir plus de difficultés a remplir les critéres
assez stricts du DSM-5, particulierement ceux concernant le déficit de la communication
sociale. Dans leur étude aupres de 210 individus répondant aux criteres de Trouble
envahissant du développement du DSM-IV-TR, Young et Rodi (2014) ont retrouvé seulement
57,1% des patients qui remplissaient les conditions des TSA telles que décrites dans le DSM-
5 (Young & Rodi, 2014). Les 42,9% restants correspondaient a des profils d’individu trés
ritualisés, avec de nombreux comportements répétitifs mais des déficits moindres en matiére
de communication sociale. Au vu de ces chiffres, d’autres études ont été réalisées afin de

mesurer I’impact du changement de classification sur les taux de prévalence.

2. Incidence et prévalence des TSA

La prévalence correspond au nombre de cas de TSA au sein d’une population définie.
Elle doit étre distinguée de [’incidence qui renvoie au nombre de nouveaux cas de TSA
chaque année. La majeure partie des études disponibles actuellement concerne la prévalence
et s’appuie sur les criteres du DSM-IV-TR. En effet, mesurer I’incidence d’un trouble est
beaucoup plus difficile d’un point de vue méthodologique et suppose de contrdler un grand

nombre de facteurs confondants notamment ceux reliés aux pratiques diagnostiques en
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vigueur (précocité, outils, services disponibles...etc.). Ainsi, nous ne disposons pas
aujourd’hui d’études satisfaisantes a ce sujet que ce soit en France ou a I’international
(Fombonne, 2009).

Par contre concernant la prévalence du trouble, la revue de la littérature sur 43 études (dont 3
réalisées en population francaise') publiée par Fombonne et al (2009) conclue & un taux de 60
a 70 pour 10.000 pour I’ensemble de TED ce qui équivaut a environ 1 individu sur 150. Parmi
eux, on retrouve entre 4 a 5 fois plus de garcons que de filles (Sex-ratio moyen : 4,2 garcons
pour 1 fille) avec une répartition similaire entre les échantillons d’enfants et d’adultes. L’écart
observé entre les hommes et les femmes tend a se réduire lorsque le diagnostic de TSA est
associé a un retard de développement (Fombonne, Du Mazaubrun, Cans, & Grandjean, 1997).
Le taux de prévalence global constitue une estimation, calculée a partir du nombre de cas

retrouvés pour chacune des sous catégories diagnostiques des TED a savoir :

- 1’Autisme : 20,6 / 10.000
- Syndrome d’Asperger : 6 / 10.000
- TED-nos: 37,1/10.000

Le Trouble désintégratif de I’enfance serait considéré comme un syndrome beaucoup plus
rare estimé a 2 individus sur 100.000, environ 1 personne pour 103 diagnostiquées autistes.
Avec [’utilisation du DSM-5, les premiéres études retrouvent des taux de prévalence
legérement inférieurs, mais ces chiffres devraient revenir aux données antérieures avec
I’ajustement des pratiques diagnostiques et 1’habituation aux nouveaux critéres (Kim et al.,
2014; Maenner, Rice, Arneson, & et al, 2014). De maniére générale, si I’on écarte les études
avec de petits échantillons (prévalence rapportée élevée) et celles réalisées avant 1987
(prévalence rapportée tres faible), on observe une augmentation constante du nombre de cas
de TSA (Fombonne, 2009). Smeeth et collaborateurs notent que les premiers diagnostics ont
été multipliés par 10 entre 1988 et 2000 (Smeeth et al., 2004). Toutefois, I’augmentation de la
prévalence ne semble pas liée uniquement a I’incidence du trouble mais aussi a la
modification des pratiques (changement des critéres diagnostiques, nouvelles politiques de
prise en charge, augmentation des services disponibles, plus grande prise en conscience au

niveau de la société) (Fombonne, 2009; M. King & Bearman, 2009). Dans ce contexte, il est

! (Cialdella & Mamelle, 1989; Fombonne & du Mazaubrun, 1992; Fombonne, Du Mazaubrun, Cans,
& Grandjean, 1997)
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fort probable que les prochaines études sur le sujet concluent a des taux de prévalence plus

élevés autour de 1% de la population générale (Fombonne, 2009).

Tableau 1: Dyade de symptomes pour le diagnostic de Trouble du Spectre de 1’ Autisme
selon le DSM-5

Critere A : Difficultés persistantes sur le plan de la communication et des interactions sociales
actuelles ou passées

Réciprocité socio-émotionnelle (initiative et réponse sociale, conversation, partage d’intérét et

d’émotions)

Déficit dans la communication non verbale (coordination des moyens de communication verbaux et
non-verbaux; intégration des moyens verbaux et non-verbaux au contexte ; utilisation et

compréhension du contact visuel, des gestuelles, de la posture, des expressions faciales)

Difficultés a développer, maintenir et comprendre les relations sociales appropriées pour 1’age,
difficulté a adapter son comportement a différents contextes sociaux, difficulté a partager le jeu

symbolique et imaginaire avec autrui, absence manifeste d’intérét pour autrui

Critére B : Comportements stéréotypés et intéréts restreints actuels ou passés

Utilisation de mouvements répétitifs/stéréotypés, utilisation particuliere du langage (écholalie
différée, phrases idiosyncratiques, propos stéréotypés) et des objets (ex : alignement d’objets, rotation
d’objets)

Résistance au changement, attachement a des routines inflexibles, comportements ritualisés verbaux
ou non verbaux (ex: détresse importante face aux moindres changements, difficultés avec les
transitions, pensées rigides, rituels de salutation figés, nécessité des mémes itinéraires, sélectivité

alimentaire, etc.)

Intéréts restreints, limités ou atypiques quant a l’intensité et au type d’intérét (ex : attachement
excessif a un objet inhabituel, ou intéréts trop limités a certains sujets ou prenant une place trés

importante)

Hyper ou hypo réactivité a des stimuli sensoriels ou intérét inhabituel envers des éléments sensoriels
de I’environnement (ex : indifférence apparente a la douleur/température, réponse négative a certains

sons ou textures, fascination pour les lumiéres ou les objets qui tournent)

NB: Traduction personnelle réalisée a partir de la version originale du DSM-5
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Tableau 2 : Niveaux de sévérité pour les criteres A et B du diagnostic de Trouble du Spectre
de | “‘Autisme selon le DSM 5

Niveau de sévérité

Communication sociale

Comportements restreints et

(CRR)

répétitifs

Niveau 3: requérant un

soutien tres important

Atteintes affectent

qui
séverement le fonctionnement
(initiation tres limitée et
réponses minimales; quelques

mots)

Préoccupations, rituels fixés/ comportements

répétitifs  nuisent  considérablement au
fonctionnement. Détresse lorsque les routines
sont perturbées, difficile de rediriger ses

intéréts

Niveau 2: requérant un

soutien important

de

communication verbale et non

Déficits marqueés

verbale; altérations sociales
manifestes malgré les mesures

de soutien en place; initiations

Comportements restreints et intéréts atypiques
sont assez manifestes pour étre constatés par
un observateur extérieur et perturber le
fonctionnement dans une variété de contexte.

Détresse et frustration lorsque modification

et réponses réduites ou | des CRR.
particuliéres.
Niveau 1: requérant un | Sans soutien, les déficits | Rituels et comportements restreints et répétitifs
soutien causent des incapacités | nuisent de maniére significative au
manifestes. fonctionnement dans un ou plusieurs

Manque d’intérét, difficultés a
initier et réponses atypiques

aux avances sociales.

contextes. Résistance aux tentatives de mettre
fin au CRR.

NB : Traduction personnelle réalisée a partir de la version originale du DSM-5
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Figure 1 : Nombre moyen d’article / mois et par année intégrant la terminologie « Autism

Spectrum Disorders » dans le titre (Base : PubMed)
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I. Facteurs étiopathogéniques des TSA

Les connaissances actuelles concernant 1’origine des TSA sont en faveur d’une étiologie

multifactorielle impliquant des facteurs génétiques et des facteurs environnementaux.

1. Le rdle de la génétique

Aujourd’hui, I’influence de facteurs génétiques dans la survenue des TSA est bien
établie (Abrahams & Geschwind, 2008; Bill & Geschwind, 2009). En effet, des recherches
réalisées aupres de paires de jumeaux ont montré un taux de concordance de 60 a 90% pour
les monozygotes et de 0 a 20% pour les dizygotes (Hallmayer et al., 2011). Ce taux de
concordance augmente si 1’on considére aussi les formes sub-syndromiques (endophénotypes
autistiques) (Bailey et al., 1995; Folstein & Rutter, 1977). De plus, d’autres études réalisées
aupres des fratries ont mis en évidence que dans 5 a 10% des cas la présence d’un TSA chez
un enfant allait impliquer le fait qu’un deuxiéme enfant soit atteint. Ce chiffre s’éleve a
environ 35% pour les familles avec plusieurs enfants présentant un TSA. Ainsi le taux de
TSA pour les fréres et sceurs est de 50 a 150 fois plus élevé qu’en population générale (Landa,
2008). De plus, on retrouve une prévalence du trouble plus haute, d’environ 2,3%, chez les
parents d’enfants avec un TSA (Gillberg, Gillberg, & Steffenburg, 1992; Ritvo et al., 1989).
D’autres ¢études ont mis en avant le niveau ¢élevé d’endophénotypes autistiques
subsyndromiques (Broad Autism Phenotype : BAP) chez les parents et notamment dans les
familles multiplexes? (Bernier, Gerdts, Munson, Dawson, & Estes, 2012; Goussé, Galéra,
Bouvard, & Michel, 2011; Mohammadi, Zarafshan, & Ghasempour, 2012; Nydén, Hagberg,
Goussé, & Rastam, 2011).

Les travaux en cytogénétique ont mis en évidence le role joué par des variations héritées
ou de novo® dans la survenue des TSA (O’Roak, Vives, Girirajan, et al., 2012; Sanders et al.,
2012; Sebat et al., 2007; Yu et al., 2013). Des études récentes ont montré que plusieurs de ces
variations seraient communes a d’autres pathologies comme la schizophrénie, 1’épisode
deépressif majeur, le trouble déficitaire de 1’attention avec/sans hyperactivité et le trouble

bipolaire (Cross-Disorder Group of the Psychiatric Genomics Consortium, 2013; Cross-

2 Une famille est dite « multiplexe » lorsqu’au moins deux membres sont atteints par le trouble, en opposition
aux familles « simplexes » ou un seul individu est atteint.

% Les variations concernent soit une seule paire de base (Single Nucleotide Polymorphism : SNP) ou le nombre
de copies du géne (Copy Number Variation : CNV)
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Disorder Group of the Psychiatric Genomics Consortium et al., 2013). Les mutations ont été
retrouvées sur plusieurs genes codant des protéines impliquées dans la voie synaptique
comme les neuroligines ou les neurexines favorisant 1’équilibre entre les synapses excitatrices
et inhibitrices et jouant un rdle central dans la synaptogénese (Autism Genome Project
Consortium et al., 2007; Laumonnier et al., 2004). Parmi les autres genes candidats, des
mutations ont été également retrouvées sur SHANKS situé sur le chromosome 22, qui lui
code pour une protéine « d’échafaudage » impliquée dans le contact synaptique entre les
neurones (Durand et al., 2007). Globalement aujourd’hui plus de 200 mutations génétiques
ont été retrouvées comme jouant un réle dans la survenue des TSA. Pour autant ces mutations
ne semblent expliquer qu’une petite partie des cas de TSA (environ 3%) (Bourgeron, Leboyer,
& Delorme, 2009). Ceci plaide en faveur de I’implication conjointe d’autres facteurs liés a

I’environnement pré, péri et post natal.

2. Lerole de I’environnement
a. Les facteurs pré-nataux

La revue de la littérature de Gardener et al (2009) met en évidence plusieurs facteurs
périnataux impliqués dans les TSA : 4ge avancé du pére (RA*=3,6%), age de la mére a la
naissance (RA=27,6% apres 30 ans), la présence de diabéte gestationnel (RA=45%), la
survenue de saignements pendant la grossesse (RA=81%) ou encore I’exposition du feetus a
des traitements médicamenteux (RA= 46%) (Gardener, Spiegelman, & Buka, 2009).
Concernant les médicaments, la prise de Valproate (antiépileptique) pendant la grossesse a été
associee a une augmentation par 7 du risque de survenue d’un TSA chez I’enfant (Bromley,
Mawer, Clayton-Smith, Baker, & Liverpool and Manchester Neurodevelopment Group,
2008). De plus des carences en acide folique (vitamine B9), particulierement impliqué dans
les processus cellulaire de base (réplication ADN, ARN, méthylation des protéines)

constitueraient également un facteur de risque (Rogers, 2008).

*RA : Risque augmenté que 1’enfant développe un TSA
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b. Les facteurs périnataux

Les différents éléments périnataux suivants ont été également retrouvés comme associés
a la survenue d’un TSA chez I’enfant (Pour une revue complete voir : Gardener, Spiegelman,
& Buka, 2011; Guinchat et al., 2012):

- La prématurité & le poids (<15009) et la taille réduite du nourrisson a la naissance

- La présentation du bébé par le siege & la césarienne planifiee

- Les situations révélant une hypoxie : enroulement du cordon ombilical, score d’Apgar
faible a 5 minutes

- Le fait d’étre né en été : la longueur des journées et la durée d’ensoleillement auraient
pour effet de réduire la production de mélatonine.

- Laprésence d’une hyperbilirubinémie (jaunisse) (Maimburg et al., 2008)

- L’exposition durant la grossesse a des polluants dans 1’air (Kalkbrenner et al., 2010)

- La dépression maternelle pendant la grossesse (OR : 1,61) surtout associée a la prise
d’antidépresseurs (OR : 3.34) (Rai et al., 2013)

c. Les facteurs postnataux

Les situations de privation sensorielle constituent un des facteurs de risque postnatal le
plus étudié. En effet, la prévalence des TSA est plus élevée chez les enfants présentant des
troubles visuels et auditifs mais aussi dans les syndromes congénitaux impliquant une
privation sensorielle comme le syndrome de CHARGE® (Donaldson, Heavner, & Zwolan,
2004; Mukaddes, Kilincaslan, Kucukyazici, Sevketoglu, & Tuncer, 2007; O’Roak, Vives, Fu,

et al., 2012). L’association de plusieurs déficits sensoriels augmenterait le risque de TSA.

Par ailleurs, parmi les facteurs psychosociaux, ’existence de carences précoces a été
incriminée comme contribuant au développement de tableaux autistiques (Rutter et al., 1999).
Toutefois les résultats de ces études réalisées au sein d’orphelinats roumains sont a interpréter
avec précautions. En effet, les profils des enfants inclus correspondaient davantage & un

tableau « autism-like » réactionnel qu’a un réel TSA (Tordjman et al., 2014).

®Le syndrome CHARGE est caractérisé par une association de malformations et de déficits sensoriels (vue,
ouie, ...) responsables dans la plupart des cas d’un handicap important. (CHARGE en anglais : Coloboma, Heart
defects, Atresia choanae, Retardation of growth and development, Genitourinary problems, Ear abnormalities).
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La diversité des études S’intéressant aux facteurs de risque des TSA semble refléter
I’hétérogénéité des tableaux cliniques, présente au sein de ce trouble. Aujourd’hui, trois
hypothéses majeures sont avancées dans la littérature pour expliquer 1’association entre les
facteurs genétiques et environnementaux (Tordjman et al., 2014). La premiere considere que
les causes génétiques sont au premier plan et vont influencer la survenue de facteurs
environnementaux (hypothése de [I’épiphénomeéne). Une seconde hypothése postule
I’existence d’une hétérogénéité étiologique qui se traduirait par une hétérogénéité
phénotypique dans les TSA (hypothése de 1’hétérogénéité). Ainsi certains tableaux seraient
davantage influencés par des facteurs génétiques et d’autres plus par des facteurs
environnementaux. La derniere hypothése repose sur I’existence d’une prédisposition
génétique qui, associée a certains facteurs environnementaux, modifierait 1’expression

phénotypique (hypothese épigénétique).

Actuellement, la théorie épigénétique est probablement la plus développée et
prometteuse dans le domaine, pour mieux comprendre 1’étiologie de la plupart des cas de
TSA. Ainsi, malgré I’impossibilité de mettre en évidence de maniére plus précise
I’étiopathogénie des TSA, 1’évolution des connaissances scientifiques a permis d’améliorer

les pratiques des professionnels, autant en termes de diagnostic que de prises en charge.

I1l. Recommandations pour la pratique clinique : du diagnostic aux prises en charge des
enfants présentant un TSA

1. L’identification des troubles

En 2005, la Fédération Francaise de Psychiatrie en collaboration avec la Haute Autorité
de Santé publient des recommandations pour la pratique professionnelle du diagnostic de
I’ Autisme (Fédération Francaise de Psychiatrie, 2005). Ce guide a pour objectif d’harmoniser
les pratiques au niveau national en s’appuyant sur la littérature scientifique dans le domaine
tout en tenant compte de 1’organisation du systéme de santé francais. Elles se focalisent sur le

cas des enfants et des adolescents 4gés de moins de 18 ans.

Le diagnostic de TSA est avant tout clinique et repose sur une évaluation
pluridisciplinaire et sur le discours des parents. La demarche diagnostique va associer 3 axes:

(1) I’établissement d’un diagnostic nosologique, (2) une évaluation fonctionnelle du profil
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clinique de I’enfant et, (3) la recherche de troubles associés. Ces trois dimensions vont
permettre d’ajuster le contenu des futures prises en charge de maniére a ce qu’elles soient les
plus adaptées possibles au profil du patient. Par conséquent, le pronostic d’évolution de
I’enfant va étre en partie dépendant du moment et de la maniere dont le diagnostic va étre

réalisé.

a. Dépistage et diagnostic précoce des TSA en France

Il est important dans un premier temps de différencier 1’activité de dépistage de celle du
diagnostic. Le dépistage est réalisé en population générale ou auprés de populations a risque
(ex : lorsqu’un membre de la fratrie a regu un diagnostic de TSA), tandis que le diagnostic
concerne les personnes présentant plusieurs symptémes pouvant faire évoquer la présence
d’un TSA.

En France, certains outils de dépistage comme la CHAT® et la M-CHAT’ peuvent étre utilisés
par les pédiatres, les médecins généralistes et les pédopsychiatres. Ils ont pour objectif de
rechercher la présence d’une symptomatologie autistique précoce chez des enfants agés de 18
a 24 mois. Ces échelles doivent étre remplies en collaboration avec les parents, elles sont
rapides d’utilisation et permettent de conclure a un risque de diagnostic de TSA. Pour la
CHAT, I’absence de jeu symbolique, de controle du regard et de pointage proto-déclaratif a
18 mois (items clés) sont associés a un risque de 83,3% de recevoir un diagnostic d’autisme a
3 ans et demi (Baron-Cohen et al., 1996). Malgré cette bonne spécificité, cet outil bénéficie
d’une sensibilité assez faible puisque parmi tous les enfants qui regoivent un diagnostic de
TSA, seulement un tiers aurait pu étre détecté avec la CHAT. Ceci peut étre lié au fait que la
symptomatologie des TSA - telle que définie dans ces outils - s’exprime quelquefois de
maniere plus tardive, aux alentours de 24 mois. Concernant la M-CHAT, il s’agit d’un auto-
questionnaire parental qui peut étre utilis¢é aux deux ans de D’enfant et qui cible les
particularités développementales précoces dans les domaines suivants: communication,
attention conjointe, relations sociales. Cet outil aurait une spécificité comparable a la CHAT
mais une meilleure sensibilité (Robins, Fein, Barton, & Green, 2001). Globalement, les signes
précoces mis en avant dans les études - notamment celles réalisées a partir de films familiaux

- concernent : les troubles du regard social, I’absence de réponse a son prénom, les troubles de

6 Check-list for autism in Toddlers
" Modified-Check-list for autism in Toddlers
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I’imitation, 1’absence de réactivité, d’intérét social, de sourire, et une moindre expression
d’affects positifs, mais aussi les problémes de langage, de motricité¢, de jeu et de

développement cognitif (Adrien et al., 1993; Zwaigenbaum, 2010).

En France, le diagnostic de TSA est en moyenne posé aux alentours de 3 ans (Données pour
2003-2005; Chamak, Bonniau, Oudaya, & Ehrenberg, 2011). Avant 24 mois il est difficile de
poser un diagnostic car de nombreux symptémes sont non spécifiques et I’enfant ne possede
pas encore tout I’équipement développemental pour exprimer 1’ensemble de la
symptomatologie (Saint-Georges et al., 2013). Dans ce contexte, le dépistage va garantir la
mise en place de prises en charge précoces ajustées en fonction de 1’intensité et de la diversité

des symptdmes reperés. Cette étape va favoriser la précocité du diagnostic, nécessaire pour :

- Limiter ’errance et le stress des familles (acces a 1I’information et aux conseils)

- Proposer des prises en charge précoces plus spécifiques

- Limiter la survenue de sur-handicaps liée a ’absence de prises en charge adaptées
(ex : troubles du comportement)

- Permettre la prise en charge de troubles associés (ex : épilepsie)

b. Le diagnostic clinique

L’activit¢ de diagnostic consiste a donner un nom aux troubles présentés par la
personne. Elle repose sur les criteres définis par les classifications internationales : la
classification internationale des maladies (CIM-10) de 1’Organisation Mondiale de la Santé
(Organisation mondiale de la santé, 2008) ou le Manuel diagnostique et statistique des
troubles mentaux (DSM-5) de 1’ Association Américaine de Psychiatrie (American Psychiatric
Association, 2013).

Le diagnostic de TSA est basé sur I’utilisation conjointe de trois outils (ADI-R, ADOS,
CARS) qui permettent aux professionnels d’obtenir la vision la plus représentative du profil
de I’enfant, que ce soit dans des situations connues (appui sur le discours des parents) ou
moins familieres (observation directe de 1’enfant, recueil des points de vue de I’ensemble des

professionnels qui gravitent autour de 1’enfant).
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e L’Autism Diagnostic Interview - version révisée (ADI-R) (Le Couteur et al., 1989;
Lord, Rutter, & Le Couteur, 1994)

Cet entretien semi-structuré réalisé avec les parents dure environ 2 heures et interroge la
présence actuelle et passée de particularités dans les domaines de la communication, des
interactions sociales et de la flexibilité cognitive et comportementale (intéréts restreints et
comportements stéréotypés). Ainsi il permet a la fois de retracer 1’histoire développementale
de I’enfant et d’aborder le profil clinique tel qu’il se présente au moment de la consultation.
Cet outil bénéficie de bonnes qualités métrologiques (validité interne et fidélité inter-juges) et
a eté traduit en francais. Sa fiabilité est bien établie pour établir un diagnostic a 3 ans, en deca
de cet age environ 30% de faux positifs et 27% de faux négatifs ont été rapportés (Lord,
1995). De plus, le diagnostic différentiel grace a I’ADI est globalement difficile a établir
avant 3-4 ans, surtout chez des enfants qui présentent un age de développement inférieur a 18
mois (faux positifs : 60% d’enfants avec un retard de développement sont diagnostiqués avec
un TSA). Dans ces cas, le jugement clinique d’un professionnel expérimenté est a privilégier

(7% de faux négatifs et aucun faux positif).

e L’Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) (Lord et al., 2000; Lord, Rutter,
DilLavore, & Risi, 1999; Rogé, Fombonne, Fremolle, & Arti, 2008)

Cette situation d’observation semi-structurée est utilisable a partir de 2 ans jusqu’a I’age
adulte et propose 4 modules différents que 1’on choisit en fonction du niveau langagier de la
personne (de I’absence de langage a la présence d’un langage complexe). L’administration de
chaque module demande environ 30 a 45 minutes. Les résultats sont codés selon un
algorithme et le score total est interprété selon un seuil correspondant au diagnostic d’autisme
selon les critéres des classifications internationales. L’ADOS est particulierement fiable pour
faire la différence entre un diagnostic de TSA et un trouble spécifique du langage. Par contre
il reste peu sensible dans le cas d’autres pathologies comme le retard mental (Noterdaeme,
Sitter, Mildenberger, & Amorosa, 2000).

e La Childhood Autism Rating Scale (CARS) (Schopler, Reichler, DeVellis, & Daly,
1980)

Cette échelle diagnostique permet d’évaluer la sévérité des troubles autistiques a travers
14 domaines habituellement perturbés (& des degrés divers): relations sociales, imitation,

réponses émotionnelles, utilisation du corps, utilisation des objets, adaptation au changement,
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réponses visuelles, réponses auditives, golt-odorat-toucher, peur-anxiété, communication
verbale, communication non verbale, niveau d’activité, niveau intellectuel et homogénéité du
fonctionnement. Pour chaque section le profil de la personne est évalué de 1 (pas de
différence par rapport a ce qui est attendu pour I’age de la personne) a 4 (sévérité maximale).
L’impression générale du clinicien quant a la sévérité du profil global est également notée en
suivant la méme procédure. Un score total est ainsi calculé en additionnant les notes de
chacun des domaines. Lorsqu’il est compris entre 30 et 36 il correspond a un autisme modéré
et au-dessus de 36 a un autisme severe. La CARS est un outil intéressant mais ne doit pas étre

utilisé seul du fait du risque de sur-diagnostics élevé.

Par conséquent, ces trois outils recommandés pour le diagnostic de I’autisme permettent
de croiser le regard des parents et des professionnels sur I’enfant. En pratique, la CARS doit
étre plut6t utilisée en premiere intention compte tenu de sa rapidité et facilité d’utilisation. En
cas de doutes, les résultats de la CARS permettent au professionnel d’orienter le patient vers
une évaluation plus compléte via ’ADI-R et ’ADOS qui sont des outils beaucoup plus longs
et colteux a administrer (en temps, en formation). L’ ADI-R et I’ADOS devraient toujours étre
utilisés conjointement afin de recueillir le point de vue des parents (prospectif, capacités de
I’enfant dans des situations familiéres) et de permettre une évaluation directe de I’enfant par
le professionnel (Bryson, Rogers, & Fombonne, 2003). Face a un enfant jeune (< 3 ans) ou
présentant un retard global de développement (age de développement <18 mois), le
professionnel doit interpréter avec précaution les résultats de ces évaluations en se fiant

également a son jugement clinique et aux observations réalisées par d’autres collegues.

C. L’évaluation fonctionnelle et la recherche de troubles associés

e Les évaluations pluridisciplinaires

Indépendamment du diagnostic clinique, 1’évaluation fonctionnelle va permettre de
recueillir des données précises sur le fonctionnement de 1’enfant dans différents domaines :
comportemental, psychologique et cognitif, communicatif et langagier, sensoriel et moteur.
Ce bilan pluridisciplinaire oriente les décisions concernant les prises en charge du patient en
tenant compte des incapacités, mais aussi des ressources qui caractérisent son profil. 1l est

recommandé de répéter ces évaluations a intervalles réguliers afin de suivre I’évolution de
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I’enfant et d’ajuster en parallele le projet individualisé de prise en charge. Le Tableau 3

résume les objectifs et outils des différents bilans réalisés auprés de I’enfant.

e Comorbidités et investigations complémentaires

Au cours du processus diagnostique, il est également indispensable de rechercher la
présence d’autres troubles ou maladies qui peuvent étre fréquemment associés au tableau de

TSA. Les pathologies les plus souvent retrouvées sont :

- Les troubles neuro-développementaux, et notamment le retard mental retrouvé dans
environ 70% des cas (30% retard léger a modéré et 40% retard profond) (Fombonne,
2003). Le trouble déficitaire de 1’attention avec/sans hyperactivité (TDA/H) peut étre
aussi identifié pour jusqu’a 50% des cas (Caron & Rutter, 1991).

- Les pathologies psychiatriques comme les troubles de I’humeur (jusqu’a 30% dans
le syndrome d’Asperger) et les troubles anxieux (TOC et Phobies) (Ghaziuddin,
Weidmer-Mikhail, & Ghaziuddin, 1998; Leyfer et al., 2006)

- Les maladies somatiques comme 1’épilepsie dans 20 a 25 % des cas, plus fréquente
chez les filles et lorsque le QI est inférieur a 70 (Amiet et al., 2008). De plus, des
syndromes génétiques (15% des cas, ex: X fragile, la Sclérose Tubéreuse de
Bourneville, Rett) ou des anomalies chromosomiques (5 a 10%) peuvent étre
également retrouves (Wassink, Piven, & Patil, 2001). Des troubles du sommeil
peuvent étre aussi associés dans 45 a 86% des cas, selon les études (Krakowiak,
Goodlin-Jones, Hertz-Picciotto, Croen, & Hansen, 2008). Enfin, les déficits sensoriels
auditifs dans environ 9,5 % des cas (dont 3,5% de surdité profonde), et visuel dans
environ 1,3% des cas (Fombonne, 2003; Rosenhall, Nordin, Sandstrém, Ahlsén, &
Gillberg, 1999).

Face a la présence fréquente de comorbidités, il est recommandé de réaliser de maniere
systématique un examen de la vision et de 1’audition, une consultation neuropédiatrique (a
renouveler régulierement) et une consultation génétique avec caryotype standard et X Fragile
(en biologie moléculaire). Des investigations complémentaires (EEG, IRM, bilan

métabolique) peuvent étre ensuite prescrites en fonction des résultats.
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Tableau 3 : Objectifs et outils de 1’évaluation pluridisciplinaire des enfants avec TSA

Domaine
d’évaluation

Objectifs / cible de I’évaluation

Outils recommandés

Psychologique

Orthophonique

Psychomoteur

Déterminer le profil intellectuel et socio-
adaptatif en termes de déficits et de
capacités. Un niveau de développement
(global et par domaine) est calculé afin
d’apprécier [1’homogénéité du profil
intellectuel et la présence d’un éventuel
retard de développement.

Déterminer les capacités de
communication de I’enfant, que celles-ci
soient verbales ou non verbales, a la fois
en termes d’expression et de
compréhension. Evaluer la pragmatique
du langage ainsi que les habiletés
sociales.

Examiner la motricité (globale et fine),
les praxies et l’intégration sensorielle.
Exemples de fonctions  motrices
évaluées : coordinations ~ générales
(locomotion : marche, course, saut...),
manipulation (préhension, pince pouce-
index, coordinations manuelles), des jeux
de balles (type de lancer, anticipation...),
stéréotypies

Exemples de fonctions sensorielles
évaluées : utilisation des modalités
auditives, tactiles, visuelles, vestibulaire
(réponse et stimulation).

Outils non spécifiques: Echelles de
Wechsler (Wechsler, 2005, 2014) ; K-
ABC (Kaufman & Kaufman, 2008) ;
EDEI-R (Perron-Borelli, 1996)

Outils spécifiques: PEP-3 (Schopler,
Lansing, Reichler, & Marcus, 2008),
BECS (Adrien, 1996; Thiebaut, Adrien,
Blanc, & Barthelemy, 2010), Vineland
(Sparow, Balla, & Cicchetti, 1984)

Outils complémentaires : tests
neuropsychologiques (Korkman, Kirk, &
Kemp, 2012)

Enfants Non-verbaux (NV) : Echelle de
Communication Sociale Précoce : ECSP
(Guidetti & Tourette, 1993) ; Echelle de
Wetherby et Prutting (Wetherby &
Prutting, 1984) ; Test de compréhension
verbale de Reynell (Edwards, Fletcher,
Gurman, Hughes, & Letts, 1997)

Enfants verbaux: Test des habiletés
pragmatiques (Shulman, 1985); TOPS
(Huisingh, Bowers, & LoGiudice, 2005)

Enfants NV : Brunet-Lezine (Brunet &
Lezine, 2001), Echelle de Vaivre-Douret
(Vaivre-Douret, 1999)

Enfants verbaux ou avec un niveau de
compréhension verbale suffisante : le
M-ABC (Soppelsa & Albaret, 2004) ; le
Charlop-Atwell (Albaret & Noack, 1994)
ou le Lincoln-Oseretsky (Rogé, 1984) ; le
BHK (Charles, Soppelsa, & Albaret,
2004)

Outil complémentaire : Profil Sensoriel
(Dunn, 2010)

2. Les prises en charge et le projet personnalisé de ’enfant

Les interventions présentées dans cette partie s’appuient sur les recommandations de

bonnes pratiques éditées par la Haute Autorité de Santé en Mars 2012 intitulées « Autisme et
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autres troubles envahissants du développement : interventions éducatives et thérapeutiques
coordonnées chez D’enfant et I’adolescent » (Haute Autorité de Santé, 2012a). Ces
recommandations avaient pour objectif principal « I’amélioration des pratiques des équipes
[...] de mieux évaluer les besoins et ressources individuels de I’enfant et de sa famille [...] en

vue de proposer un projet personnalisé d’interventions coordonnées ».
a. Le projet personnalisé d’intervention (PPI)

A la suite des évaluations diagnostiques et fonctionnelles, 1I’ensemble des professionnels
ainsi que la famille se concertent afin de définir le projet individuel de I’enfant. Les résultats
des bilans doivent étre traduits en objectifs d’intervention selon trois volets complémentaires :
éducatif, thérapeutique et pédagogique (Décret n° 2005-11 du 6 janvier 2005 fixant les
conditions techniques d’organisation et de fonctionnement des instituts thérapeutiques,
éducatifs et pédagogiques, 2005). Pour étre pertinent le PPl doit remplir les conditions
suivantes (Agence nationale de 1’évaluation et de la qualité des établissements et services

sociaux et médico-sociaux, 2008) :

- Etre cohérent et résulter d’une co-construction entre le patient, sa famille et
I’ensemble des professionnels et ce, quel que soit leur niveau de qualification,
formation ou service de rattachement. Dans cet objectif, il est nécessaire au préalable
que les familles recoivent une information sur 1’offre de prise en charge disponible
(cadre, méthode) afin de se construire un avis éclairé. De plus, lorsque cela parait
envisageable il est important de développer des formes de communication diversifiées
(pictogrammes, photos...etc.) afin de garantir au maximum la participation du patient
a I’élaboration de son projet. Enfin, il est nécessaire que des réunions structurées
soient organisées pour favoriser I’expression de chaque acteur du projet. Cet aspect
est primordial pour assurer la cohérence des interventions et ainsi la généralisation des
compétences acquises aux différents contextes de vie de I’enfant.

- Etre continu et réajusté réguliérement en fonction de ’évolution de I’enfant et des
nouvelles exigences du contexte. Ainsi, I’ensemble des objectifs définis doit étre
réguliérement évalué¢ a 1’aide de 1’observation clinique mais aussi de mesures
standardisées.

- Etre coordonné par un professionnel référent qui s’assure de la bonne mise en ceuvre
du projet et de la communication réguliere entre les différents acteurs. L’objectif est

de fournir un appui afin que les parents n’assument pas seuls la coordination des
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interventions autour de leur enfant. Cette fonction est assurée dans le secteur sanitaire
sous la responsabilité d’un médecin et dans le médico-social sous la responsabilité du
directeur de 1’établissement.

- Etre éthique et réaliste dans la mesure ou il doit respecter le rythme d’évolution de
I’enfant, ses besoins ainsi que ceux de sa famille. Le projet ne doit pas se transformer
en injonctions et doit tenir compte du risque de sous-stimulation ou sur-stimulation de

I’enfant.

b. Les interventions recommandées

Les prises en charge recommandées pour les enfants et les adolescents présentant un
TSA sont de deux ordres : (1) les interventions globales et (2) les interventions focalisées
(Haute Autorité de Santé, 2012a).

e Les interventions globales

Parmi les interventions globales, on retrouve tout d’abord les prises en charge précoces
mises en place avant I’age de 4 ans et, dans un délai maximum de 3 mois aprés I’annonce du
diagnostic. Elles concernent tous les enfants ayant recu un diagnostic de TSA ou présentant
un fort risque de diagnostic, peu importe leur niveau de développement. Ces approches
doivent durer au minimum deux ans et en moyenne 25h/semaine. Les domaines
ciblés concernent I’imitation, la communication, le jeu, les interactions sociales, la motricité
et, les comportements adaptatifs. Les interventions globales précoces ayant montré leur
efficacité dans le cas des TSA sont : I’ABA®, la méthode TEACCH? et la méthode de Denver.
Leur mise en ceuvre doit étre réalisée par une équipe formée et supervisée par des
professionnels expérimentés. Les parents sont également invités a mettre en place les prises
en charge au domicile afin de garantir la généralisation des compétences et le caractére
intensif de Dintervention. Dans ce contexte une formation et/ou un accompagnement

personnalisé doivent étre proposes de maniére systématique aux familles.

Aprées 4 ans, les interventions doivent étre choisies en fonction du profil de

développement de 1’enfant et de la sévérité de sa symptomatologie. Dans le cas d’un niveau

8 ABA (Applied Behavior Analysis) : Analyse appliquée du comportement

TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped CHildren) :
Traitement et éducation des enfants autistes ou atteints de troubles de la communication associés
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de développement faible, le projet de I’enfant doit comprendre (1) une scolarisation adaptée
ou en milieu ordinaire avec un dispositif d’accompagnement (SESSAD, AVS); (2) des
interventions éducatives avec des objectifs ciblés ; (3) des interventions thérapeutiques et
rééducatives (orthophonie, psychomotricité, psychothérapie, traitement médicamenteux) ; (4)
une structuration temporelle et spatiale de I’environnement. Pour les enfants présentant un
développement cognitif moyen a bon (langage fonctionnel, symptdmes modérés) le projet doit
étre axé sur une scolarisation en milieu ordinaire associée a une prise en charge éducative et
thérapeutique individuelle a I’école et au domicile (type SESSAD) ou en institution a temps
partiel. Les modalités de la scolarisation sont définies en accord avec les parents dans le projet
personnalisé de scolarisation (PPS). Enfin dans le cas de profils de développement tres
hétérogenes, il est également recommandé de proposer des interventions spécifiques qui vont

cibler particulierement les domaines déficitaires.

e Les interventions focalisées

Afin de cibler plus particulierement certains domaines de fonctionnement, des
interventions spécifiques peuvent étre proposées. Les professionnels doivent toutefois étre
vigilants quant a la coordination et a la cohérence de ces actions et limiter le risque de
dispersion et d’empilement chez 1’enfant de compétences qui seraient non-généralisées. Le

tableau 4 ci-dessous regroupe I’ensemble des recommandations par domaine ciblé.

IV. Synthese de la littérature des travaux sur les Troubles du Spectre de I’ Autisme

En France, il existe encore aujourd’hui un décalage important entre les
recommandations et la réalité des pratiques des professionnels (Chamak et al., 2011). Le
changement s’opére progressivement au rythme de 1’évolution des conceptions scientifiques
et sociales de I’autisme et, des moyens matériels et humains déployés.

Les premiéres améliorations notables concernent la démarche diagnostique qui est désormais
plus précoce et avec des temps d’attente écourtés. De plus, les informations délivrées aux
familles et les termes utilisés au moment de I’annonce sont qualifiées comme plus
satisfaisants (Chamak et al., 2011). Cependant, si le processus diagnostique s’est amélioré,
I’offre de prise en charge quant a elle n’a pas augmentée de maniere proportionnelle (Chamak

& Bonniau, 2013). Cet élément conduit beaucoup de familles a participer activement au
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développement de structures et d’associations proposant des interventions, palliant ainsi en
partie au manque existant. Dans cette perspective, I’expertise et la participation parentale ont
¢été reconnues comme un élément central de la construction et de la bonne mise en ceuvre du
projet individualisé de I’enfant. Ainsi, la mise en place de prises en charge au domicile, la
coordination des interventions, la participation a des formations sont aujourd’hui autant de

nouvelles facettes qui constituent I’identité de parent d’enfant avec autisme.

Par conséquent, un des enjeux actuel pour les professionnels est de mieux comprendre
les besoins quotidiens rencontrés par les péres et les méres afin qu’ils puissent concilier de

manicre optimale I’ensemble de leurs missions.
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Tableau 4 : Recommandations concernant les interventions focalisées chez ’enfant avec un

TSA (Haute Autorité de Santé, 2012a)

Domaine ciblé

Interventions recommandées

Conduite a tenir

Communication et
langage

Interactions sociales

Cognitions

Motricité

Sensorialité

Emotions

Comportements
problémes

Orthophonie en individuel ou dans le
cadre d’intervention globale

Utilisation de méthodes de
communication alternatives ou
augmentée (PECS, Makaton)

Travail en individuel et en groupe ciblant
spécifiqguement : le tour de réle, la
théorie de I’esprit, I’attention a I’autre

- Activités thérapeutiques (suivi par un
psychologue, orthophonie,
psychomotricité)

- Activités ludiques et culturelles
- Structuration de 1’environnement

- Travail de collaboration avec
I’enseignant pour adapter la pédagogie

Psychomotricien et/ou Ergothérapeute

Aménagement de I’environnement pour
réduire les stimulations sensorielles

TCC ou autres psychothérapies
Jeux de rdle
Groupe de parole

- Techniques psycho-éducatives
comportementales

- Toute intervention qui obtient cet
apprentissage par la valorisation de
I’enfant

- Certains traitements médicamenteux en
association avec les stratégies non
médicamenteuses citées ci-dessus.

Chez enfant de moins de 6ans et/ou sans
langage fonctionnel : 2 a 4 fois par
semaine

Chez I’enfant verbal : travail axé sur la
pragmatique du langage

Pour les enfants avec de bonnes capacités
cognitives et langagiéres : groupes
d’habiletés sociales ou TCC

Les interventions doivent tenir compte du
profil cognitif de I’enfant et des objectifs
définis dans le PPI.

Visée thérapeutique, aménagement de
I’environnement pour limiter I’impact
des troubles sur les apprentissages.

En cas de déficits visuel ou auditif, les
traitements mis en place sont ceux
recommandés pour tout enfant (port de
lunettes, orthoptie...etc.)

Les interventions doivent viser I’aide a la
reconnaissance des émotions et la gestion
des affects négatifs et du stress.

Prévenir les comportements problémes

Chez les enfants NV : mise en place d’un
systeme de communication

Pour tous les enfants : écarter une
douleur somatique, aménager
I’environnement (espace + temps),
anticiper et préparer les situations
anxiogénes
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Chapitre 2 / Parentalité et Trouble du Spectre de 1’ Autisme

Nous débuterons ce chapitre en proposant tout d’abord une réflexion globale sur les
enjeux de la parentalité, avant de focaliser notre propos sur les spécificités liées au diagnostic
de TSA. Le contexte social et juridique de I’exercice de la parentalité sera détaillé, ainsi que
ses liens avec les pratiques éducatives et le vécu des parents. Ce préalable permettra
d’envisager, dans un second temps, les répercussions des Troubles du Spectre de I’ Autisme
sur la santé globale du parent. Dans ce contexte, les notions de stress parental, de
symptomatologie anxio-dépressive et de qualité de vie seront abordées sous 1’angle des

facteurs de protection et de vulnérabilité de 1’ajustement parent-enfant.

. Etre parent : enjeux individuels et sociétaux

Si «avoir un enfant » renvoie principalement a une dimension biologique innée quasi-
instinctive, « étre parent » fait référence a une position beaucoup plus complexe au carrefour
du social, du psychologique et du politique. Le concept de parentalité, que nous utiliserons
tout au long de cette partie, souligne cette complexité en amenant 1’idée qu’étre parent
passerait par un processus maturatif associant trois axes : I’exercice (cadre 1égal), la pratique

(pratiques éducatives) et I’expérience (vécu subjectif) de la parentalité (Houzel, 1999).
1. Parentalité et société

L’exercice de la parentalité est influencé par une série de cadres - juridique, social et
culturel, institutionnel et politique - qui permettent d’en préciser les contours. Il fait référence
a des valeurs sociétales et représente un « ensemble, culturellement admis, de prescriptions et
d’interdictions réglementant les fonctions parentales et leur exercice y compris dans la sphere
affective (sentiments, attitudes, émotions) » (p.293, Grihom & Ducousso-Lacaze, 2009). A ce
titre, il traduit de maniere explicite mais aussi implicite ce que la société attend de ceux qui

sont en position de parent (Godelier, 2004).
a. Le contexte juridique

Du point de vue du droit, les deux notions centrales qui delimitent la question de la

parentalité sont la filiation et I’autorité parentale.
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Ainsi, que I’on soit parent biologique ou parent adoptif, 1’existence 1égale du lien a I’enfant
passe par la reconnaissance d’une filiation. La filiation désigne la parenté juridique entre un
enfant et, son pere et sa mere. 1l faut distinguer le lien de filiation de celui de descendance qui
a une composante uniquement biologique. En effet, le rapport de filiation est généralement
fondé sur la descendance maternelle mais peut aussi résulter de I'adoption. Le lien de filiation
avec la mere existe dans tous les cas et ce, de maniére automatique contrairement au lien de

filiation paternel.
Ce dernier est fondé soit :

- sur la descendance, si le pére est le géniteur biologique de 1’enfant

- sur le mariage comme institution psychosociale : I'enfant né pendant le mariage a pour
pére présumé le mari de sa mere

- sur la reconnaissance légale, dans le cas ou le pére juridique n’est pas le pere

biologique de I'enfant.

Quel que soit le cas de figure, dés lors qu’un lien de filiation est reconnu il va impliquer
I’exercice de la responsabilité et de 1’autorité parentale. Au niveau juridique, 1’autorité
parentale se définie comme « un ensemble de droits et de devoirs ayant pour finalité I’ intérét
de I’enfant. Elle appartient aux peres et meres jusqu’a la majorité ou I’émancipation de
I’enfant pour le protéger dans sa sécurité, sa santé et sa moralité, pour assurer son éducation et
permettre son développement dans le respect de sa personne. Les parents associent I’enfant
aux décisions qui le concernent, selon son age et son degré de maturité ». (Art. 371-1 du Code
Civil, 2002). Les parents sont généralement tous deux détenteurs de 1’autorité parentale, sauf
en cas de décés ou décision juridique exceptionnelle. En filigrane, ceci sous-entend qu’au
regard de la loi, les parents doivent étre capables de prendre des décisions et d’agir dans
I’intérét de I’enfant. Sans cela, ils prennent le risque d’étre jugés comme des parents

défaillants ou a I’extréme ne plus étre reconnus comme parents de leur enfant.

Cet arriére-plan lIégal est important a considérer car il va constituer le point de départ de
toutes les politiques de soutien a la parentalité. Par conséquent, plus que de définir ce qu’est
étre parent du point de vue de la loi, ’apport juridique vient de surcroit nourrir une vision

sociale plus globale de ce qu’est étre un « bon parent ».
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b. Le point de vue sociologique et anthropologique

Depuis le milieu des années 1960 nous assistons dans la majeure partie des sociétés
occidentales & un remaniement progressif du modéle familial traditionnel qui reposait
jusqu’alors sur une organisation patriarcale. Ces modifications sociales ont eu un impact
indéniable sur la maniére dont on se représente la fonction parentale aujourd’hui et explique
en partie I’engouement concomitant pour la question de la parentalité. Deux éléments majeurs
sont a considérer pour comprendre en quoi les attentes de la société vis-a-vis du parent d’hier

ne sont pas tout-a-fait les mémes que celles destinées au parent d’aujourd’hui.

Le premier changement notable concerne lI’augmentation de I’importance sociétale
accordée a la réalisation de soi dans toutes les sphéres de vie. Dans un contexte ou les valeurs
individualistes priment de plus en plus, nous assistons a une dissociation progressive du
conjugal et du parental (Neyrand, 2007). La conjugalité est aujourd’hui recentrée sur une
dimension quasi-exclusivement affective, fondée sur la réversibilité du lien. Quant a la
parentalité, elle est désormais associée aux principes d’indissolubilité et d’inconditionnalité
qui caractérisaient jusqu’alors le mariage (Théry, 1996). Ainsi, aujourd’hui ce n’est plus le
mariage qui constitue la famille, mais bien la naissance d’un enfant (Le Gall & Bettahar,
2001; Purewal & Van Den Akker, 2007) (Purewal & Van Den Akker, 2007). Ce constat
traduit les exigences grandissantes a 1’égard du statut de parent avec 1’idée sous-jacente que

I’épanouissement familial doit passer avant tout par 1’épanouissement parental.

La deuxiéme modification importante concerne 1’évolution sociale dans la maniére de
percevoir 1’enfant. Celle-ci est marquée par «l’affirmation du sujet enfantin, de son
autonomie et de ses droits », comme souligné par la Convention des droits de I’enfant en
1989, qui attribue a celui-ci un statut juridique au méme titre que les adultes (Neyrand, 2007,
p.144). Ce tournant historique introduit un décalage dans le rapport asymétrique qui prévalait
jusqu’alors dans la relation parent-enfant et, impacte de fait les modéles éducatifs qui y sont
associes. L’éducation de I’enfant repose alors sur une relation d’échange plus égalitaire,
faisant évoquer par certains une Véritable «crise de I’autorité » (Korff-Sausse, 2008).
L’intégration de regles par I’enfant n’a pas pour autant disparue, mais devient moins une
priorité que son épanouissement personnel. Il est désormais admis que la mission parentale
premiére est d’amener I’enfant a « devenir lui-méme » notamment en 1’aidant a développer
des compétences relationnelles. Toutefois, ce premier objectif doit également tenir compte

d’une autre exigence qui concerne la réussite sociale de 1’enfant, conditionnée en majeure
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partie par la réussite scolaire. Cet ¢lément est d’autant plus saillant dans un contexte de crise
du monde du travail, ou le parent est per¢u comme un partenaire indispensable de I’institution

scolaire (Déchaux, 2009).

En résumé, la parentalité dans sa définition juridique et sociale trouve un écho différent
aujourd’hui par rapport a il y a une cinquantaine d’années. La parentalité a peu a peu change
de visage comme en témoigne [|’apparition des nouveaux termes monoparentalité,
homoparentalité, coparentalité. La cellule familiale, dans toutes ses formes, s’organise
désormais autour de I’enfant et privilégie des relations en duo plutot qu’en groupe. De plus, la
parentalité biologique s’est définitivement élargie a une parentalité sociale, dans laquelle la
mission éducative n’est plus uniquement assurée par les géniteurs de I’enfant. La pression de
réussite de 1’enfant se retrouve étroitement liée a la pression de réussite individuelle des peres
et des meres. L’enjeu pour les parents d’aujourd’hui est donc de trouver 1’équilibre entre leur
propre épanouissement personnel - avec notamment un poids important accordé a la carriére
professionnelle - et le développement affectif et social de I’enfant. Ce contexte doit étre pris
en compte pour comprendre ses liens avec les pratiques éducatives et le vécu subjectif
associés a la parentalité.

2. Pratiques et expérience de la parentalité
a. Les compétences éducatives parentales

Les compétences éducatives parentales renvoient a la dimension pratique de la
parentalité et au concept anglophone de «Parenting », central dans les études dans le
domaine. Elles évoluent en fonction de 1’age et des besoins de I’enfant et visent son
autonomie physique et psychologique. Elle est constituée de deux axes: les attitudes
parentales au regard de 1I’¢ducation et les pratiques éducatives (Terrisse & Larose, 2000).

Les attitudes éducatives parentales correspondent a des traits stables de la personnalité du
parent qui traduisent une disposition a réagir a une situation ayant un caractére éducatif. Il
existe deux types d’attitudes, celles reliées a la dimension affective de la relation parent-
enfant et celles reliées a la dimension comportementale. Elles s’organisent sur un continuum
allant de 1’acceptation a I’inacceptation, avec respectivement d’un coté des attitudes telles que
la tolérance, la valorisation de 1’autonomie, la souplesse, la chaleur ; et de 1’autre des attitudes

rigides de surprotection, de défiance et de froideur (Terrisse & Larose, 2000).
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Les pratiques éducatives parentales renvoient quant a elles a ’ensemble des comportements
verbaux et non-verbaux du parent lorsqu’il est en interaction avec son enfant. Elles
concernent « les taches effectives, objectivement observables, qui incombent a chacun des
parents » (p.116; Houzel, 1999). Comme pour les attitudes, les pratiques éducatives oscillent
sur un axe bipolaire allant des pratiques élaboratives aux pratiques limitatives. Les pratiques
¢laboratives s’appuient sur le dialogue avec I’enfant et sont caractérisées par un niveau de
contrdle ajusté a chaque situation. A I’inverse, les pratiques limitatives sont restreintes sur le

plan de la communication et reposent sur un niveau de contréle eleveé et rigide.

Cette vision bidimensionnelle des compétences éducatives s’appuie directement sur les
travaux princeps dans le domaine et notamment sur 1’approche qui consiste a dégager des
types ou styles éducatifs (Baumrind, 1978, 1996; Lautrey, 1984; Maccoby & Martin, 1983).
Le style parental traduit les capacités des parents a répondre aux besoins de 1’enfant, tout en
lui assurant un environnement sain et sécuritaire, dans lequel il pourra se développer
harmonieusement (Miron, 1998). Dans ces modéles on retrouve une organisation en
continuum allant de l'exigence parentale (“"demandingness™) a la réceptivité parentale
("responsiveness"), avec toutefois une différenciation moins marquée entre les attitudes et les
pratiques (Amato & Fowler, 2002; Maccoby & Martin, 1983).

Ainsi, la réceptivité parentale (également appelée chaleur ou soutien parental) fait référence a
«la mesure avec laquelle les parents encouragent intentionnellement [l'individualiteé,
l'autorégulation et I'affirmation de soi, en se montrant & I'écoute, en soutenant et consentant
aux besoins et demandes particuliéres des enfants » (Baumrind, 1991, p. 62). L'exigence
parentale (également appelée contréle comportemental) fait référence quant a elle «aux
appels que les parents lancent aux enfants afin qu'ils s'integrent a la famille toute entiere, par
leurs exigences en matiére de maturité, leur surveillance, les efforts de discipline et la volonté
d'affronter I'enfant désobéissant » (Baumrind, 1991, p. 61-62). Ces deux axes ont permis de
dégager quatre grands styles éducatifs parentaux - autoritaire, permissif, démocratique,
négligent - avec des variantes selon les auteurs (Baumrind, 1978; Lautrey, 1984; Maccoby &
Martin, 1983; Meteyer & Perry-Jenkins, 2009).

Cette approche catégorielle reste aujourd’hui centrale dans 1’étude des compétences
éducatives méme si certains auteurs privilégient une approche plus dimensionnelle en
s’intéressant séparément au controle comportemental (pour exemple : Nelson et al., 2013) ou
a la réceptivité parentale (pour exemple : Schueler et al., 2013). Cette maniére d’appréhender

la compétence éducative a permis la création d’outils adaptés permettant le développement de
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recherches dans le domaine. Parmi les plus utilisés nous pouvons citer trois questionnaires
validés en francais : 1’échelle des compétences éducatives parentales (ECEP / Terrisse et
Larose, 2000) ; le questionnaire de styles d’éducation parentaux (EMBU-C / Markus et al.,
2003) et I’échelle d’évaluation des pratiques éducatives parentales (Meunier et Roskam,

2007).

Aujourd’hui, il est clairement établi que les compétences éducatives parentales vont
avoir un impact important sur différents aspects du développement de I'enfant que ce soit au
niveau social, scolaire et cognitif. Face a ce constat, de nombreux dispositifs ont été
développés afin de promouvoir les compétences parentales en vue d’améliorer la condition de
I’enfant. Néanmoins, nous observons qu’il est difficile d’agir sur les compétences parentales
sans considérer, de concert, la maniére dont le parent se pergoit et s’auto-évalue dans son role.
Ainsi pour une meilleure compréhension du processus de parentalité, les auteurs s’accordent a
dire que la dimension éducative est indissociable de « 1’expérience de la parentalité » (Houzel,
1999).

b. L’expérience subjective de la parentalité

L’expérience de la parentalité renvoie aux ressentis et vécus subjectifs associés au fait
d’étre parent. Elle est le résultat d’un processus maturatif au niveau psychologique, qui va
aboutir a I’élaboration progressive d’une identité parentale. Ce concept, difficilement
opérationnalisable, a fait ’objet de beaucoup moins d’intérét que la question des pratiques
éducatives parentales. Dans la littérature internationale, il apparait sous le vocable de
« Parenthood » en opposition au « Parenting ».

D’un point de vue clinique, il a été au centre de plusieurs théorisations psychanalytiques
visant a décrire les processus intrapsychiques sous-tendant 1’accés a la parentalité. Les
pratiques de maternage - et par extension de parentage - sont différenciées de leur vécu
subjectif (Racamier, Sens, & Carretier, 1961). Ainsi, la maturation psychique progressive
passe par une necessaire réorganisation par le parent, de son monde intérieur et extérieur qui
va lui permettre de répondre aux besoins biologiques, affectifs et cognitifs de 1’enfant
(Lamour & Barraco, 1998). Benedek, dans son article « Parenthood as a developmental phase
», définit la parentalité comme une phase du développement de la personnalité au méme titre

que I’adolescence (Benedek, 1959). Cette période implique des remaniements identitaires et
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des modifications des liens aux autres, aussi bien chez les hommes que chez les femmes. Ces
différents remaniements sont réactualisés lorsque I’enfant grandit et/ou a chaque nouvelle
naissance (Poussin, 1993).

Le parent va devoir se construire une représentation personnelle de ce qu’est un parent en
s’appuyant sur I’image des parents qu’il a eu et aussi sur celle des parents qu’il aurait voulu
avoir. C’est dans cette différenciation progressive qu’il va petit-a-petit définir sa propre
identité de parent. A cet instant les places au sein de la famille vont étre réaménagées que ce
soit avec le partenaire, désormais vu comme un parent, ou avec les ascendants considerés
alors comme des grands-parents (Darchis, 2005). L’ordre des générations change, le parent
troque sa place d’enfant contre une place d’adulte, modifiant de fait le rapport avec ses
propres parents, le reste de sa famille et les attentes de la société en général (Dayan, 2000).
L’apport psychanalytique a le mérite d’insister ici sur I’importance de considérer le vécu
subjectif de la parentalité, notamment si I’on souhaite agir sur les pratiques éducatives. Ces
deux éléments sont en effet tres lies, autrement dit il est extrémement difficile de « faire le

parent » sans « se sentir parent » (Laupies, 2004).

Face a cet enjeu, et dans une perspective plus expérimentale, plusieurs études ont
cherché a évaluer le role du « Parenthood » dans la mise en ceuvre de conduites éducatives
mais aussi son impact sur le développement de 1’enfant. La plupart d’entre elles concernent
des populations de parents considérés comme « a risque » : parents jeunes ou agés, parents
adoptants, grossesse médicalement assistée, pathologie du parent ou de I’enfant, etc. Les
auteurs s’accordent a dire que 1’accés a la parentalité (« transition to parenthood ») implique
de nombreux changements (au niveau des spheres psychologique, conjugale, domestique,
sociale, professionnelle), ce qui en fait une période particulierement sensible (Deave, Johnson,
& Ingram, 2008; Fave & Massimini, 2004; Nelson, Kushlev, & Lyubomirsky, 2014).
L’opérationnalisation de cette dimension de la parentalit¢ se fait le plus souvent par
I’évaluation, a un temps donné, du sentiment de compétence qui va déterminer la capacité du
parent & agir et & prendre des décisions pour I’enfant. Il regroupe le sentiment d’efficacité et le
sentiment de satisfaction vis-a-vis de son réle de parent. Le sentiment d’efficacité concerne «
le degré d’aptitude et d’habileté a résoudre des problémes liés au role parental, alors que le
sentiment de satisfaction fait référence a la dimension affective associ¢e au rdle de parent »
(p.50 ; Trudelle & Montambault, 1994). Ces dimensions sont la plupart du temps évaluées
grace au Questionnaire d’auto-eévaluation de la competence éducative parentale (QAECEP ;
Terrisse & Trudelle, 1988), traduction francaise du Parenting Sense of Competence (PSOC ;
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Johnston & Mash, 1989). Des correélations positives ont été retrouvées entre le sentiment de
compétence parentale et les compétences parentales effectives notamment le niveau de
contréle, les comportements de soutien et 1’affectivité positive (Murdock, 2013).

Une autre maniére de saisir cette dimension psychologique passe par I’évaluation du stress
parental. Cette notion est probablement la plus étudiée dans les recherches sur la fonction
parentale, car elle renvoie a la fois a la perception que le parent a de lui-méme, de son enfant
et de la relation réciprogque parent-enfant (Abidin, 1995). La présence de stress parental a été
mesurée dans tous les groupes sociodémographiques et dans différents contextes (Crnic &
Low, 2002) dans la majeure partie des études a I’aide du Parental Stress Index traduit et validé
en plusieurs langues dont le francais (PSI; Abidin, 1995). Des liens ont pu étre mis en

évidence entre le niveau de stress parental et les comportements de I’enfant.

Tout comme pour les pratiques parentales, 1’évaluation des sentiments associés a la
parentalité pose la question de I’impact du contexte, qu’il soit sociétal (social et culturel),
familial, professionnel ou financier. Pour avoir une vision globale du processus de parentalité
il est non seulement important de considérer les différentes dimensions qui s’y rattachent mais
aussi de promouvoir une approche plus écologique en intégrant des variables contextuelles.
Ces deux points sont tout aussi centraux lorsque les parents ont un enfant handicapé, si I’on

souhaite comprendre les répercussions du trouble et la maniére de les prévenir.

Il. Les répercussions des Troubles du Spectre de I’ Autisme sur la parentalité

Depuis un peu plus d’une dizaine d’années, il existe un intérét grandissant visant a
mieux comprendre I’impact des TSA sur les parents. En témoignent les 227 ¢études publié¢es
sur cette question de 2000 a aujourd’hui (dont 41 cette année) alors que seulement 33 étaient
recensées auparavant (1986-2000)*°. Un des premiers résultats robustes issus de ces
recherches est que les parents d’enfant ayant un TSA expérimentent des niveaux de stress plus
élevés que ceux observés en population générale (Gau et al., 2012; Lee, 2009; McStay,
Dissanayake, Scheeren, Koot, & Begeer, 2013; Roper, Allred, Mandleco, Freeborn, &
Dyches, 2014; Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2013). De plus, nous savons également que le
stress parental dans le cas d’autisme serait bien supérieur a ce qui est relevé pour 1I’ensemble

des autres troubles du développement, comme pour la déficience intellectuelle, le syndrome

10 Résultats d’une recherche bibliographique réalisée avec PubMed suivant 1’algorithme « autism »
and « parents » and « stress »
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de Down ou encore les troubles du langage (Estes et al., 2009). A ce sujet, environ 1/3 des
parents d’enfant avec autisme dépassent le seuil pathologique de stress (Davis & Carter,
2008). Dans la majeure partic des études 1’évaluation du stress est réalisée via un auto-
questionnaire : I’indice de stress parental (Abidin, 1995). Par ailleurs, certains marqueurs
biologiques du stress, comme le taux de cortisol et la pression sanguine élevée ont été
retrouvés par plusieurs auteurs chez les parents d’enfant TSA (Dykens & Lambert, 2013;
Gallagher & Whiteley, 2012; Lopata, Volker, Putnam, Thomeer, & Nida, 2008; Ruiz-
Robledillo & Moya-Albiol, 2013).

Le niveau de stress parental peut étre fréqguemment associé a des symptdmes anxieux et
dépressifs (Davis & Carter, 2008; Hastings et al., 2005; Siman-Tov & Kaniel, 2011). Comme
pour le stress, les parents d’enfant TSA sont plus a méme de ressentir de I’anxiété et des
affects dépressifs par rapport aux parents de la population générale (Gau et al., 2012; Lee,
2009). On retrouve ici encore, environ 1/3 des parents d’enfant avec un TSA qui atteignent les
seuils cliniques pathologiques (Gatzoyia et al., 2014). Au-dela de la santé mentale, nous
observons aussi des répercussions sur la santé physique du parent. Des douleurs somatiques,
un sommeil de mauvaise qualité et de la fatigue physique, sont souvent rapportés (Dardas &
Ahmad, 2014b; Gatzoyia et al., 2014; Giallo, Wood, Jellett, & Porter, 2013; Johnson, Frenn,
Feetham, & Simpson, 2011; Lee, 2009; Samadi & McConkey, 2014). Par conséquent, la santé
du parent dans son ensemble ainsi que son bien-étre se trouvent impactés par la présence du
trouble de 1’enfant. Le fardeau™ associé au fait d’élever un enfant avec TSA (Roper et al.,
2014) peut se répercuter sur la qualité de vie du parent et celle de I’ensemble de la famille

(Cappe, Wolff, Bobet, & Adrien, 2011).

Ainsi, il est aujourd’hui bien établi que les parents d’enfant TSA constituent une
population particulierement a risque de développer des troubles somatiques et psychologiques
en lien avec les difficultés auxquelles ils doivent faire face. Dans ce contexte, améliorer la
compréhension des facteurs de risque et de protection de 1’ajustement parental constitue un

réel enjeu de santé publique.

1 le terme de fardeau fait référence au mot anglais « burden », il se définit comme « I’ensemble
des conséquences physiques, psychologiques, émotionnelles, sociales et financiéres supportées par les
aidants ». 1l comporte une composante objective liée a la fonction de 1’aidant et une dimension
subjective liée au statut de I’aidant (Bocquet, Andrieu, & Laroque, 1999).
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I1l. Les facteurs de vulnérabilité et de protection de 1’ajustement parental

Dans cette partie, nous allons faire un état des lieux des études qui concernent les
déterminants de 1’ajustement des parents d’enfants avec un TSA. Afin de réaliser une revue de

la littérature la plus pertinente possible, nous nous sommes appuyeés sur les critéres suivants :

- Les variables a expliquer sélectionnées sont: le stress parental, les symptomes anxieux
et dépressifs, la qualité de vie et le bien-étre psychologique. Ces 5 variables sont les
plus fréquemment retrouvées dans la littérature et peuvent étre définies d’un point de
vue théorique.

- Notre analyse intégre les études publiées entre 2000 et 2014. Ce choix est justifié par
le fait qu’avant les années 2000 (sortie de la version révisée du DSM-4) on retrouve
une hétérogenéité dans les articles concernant les critéres diagnostiques des TSA
utilisés, ce qui limite les conclusions que 1’on peut tirer des études.

- Les participants de 1’étude doivent avoir un enfant avec un diagnostic de TSA
confirmé. Les recherches englobant les parents d’enfant avec autisme et les parents
d’enfant présentant d’autres pathologies développementales sans distinction dans un

méme groupe, ont été écartées.

Les résultats de cette analyse de la littérature ont donné lieux & un regroupement des variables
en deux catégories de prédicteurs : les variables individuelles et les variables contextuelles.

1. Les variables individuelles
a. Influence des caractéristiques de [’enfant

Une synthése des études référencées sur cette question est présentée en annexe (Annexe 3).

e Les caractéristiques sociodémographiques de I’enfant

Deux types de variables, le sexe et I’dge de I’enfant, ont tout d’abord été rapportees
comme ayant des liens avec les difficultés parentales.
Ainsi d’une part concernant 1’age, trois études rapportent une association entre le stress et les
symptdémes anxio-dépressifs des parents et le fait d’avoir un enfant jeune (Duarte, Bordin,
Yazigi, & Mooney, 2005; Falk, Norris, & Quinn, 2014; Zablotsky, Anderson, & Law, 2013).
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A T’inverse, une étude montre une corrélation positive entre 1’age de I’enfant et le niveau de

stress chez les peres et les méres (Rivard, Terroux, Parent-Boursier, & Mercier, 2014).

D’autre part, Rivard et al. (2014) montre que le stress paternel est associé au sexe de I’enfant.
Ainsi, les péres de filles rapportent des niveaux de stress plus élevés que les péeres de gargons.
Ceci pourrait étre expliqué par le fait que les filles ont généralement des tableaux cliniques
plus séveres avec souvent un retard de développement global associé. Dans cette étude ce lien

n’est pas retrouvé avec le stress maternel.

e Le profil clinique de I’enfant

Dans cette catégorie de variables, ce sont les troubles du comportement de 1’enfant
(N=17) qui ont fait I’objet de plus de travaux suivis par la sevérité de la symptomatologie
autistique (N=14).

D’une part, une premiére série d’études associe les difficultés parentales a un profil clinique
du trouble sévere. Ce profil est caractérisé par une symptomatologie autistique marquée (Falk
et al., 2014; Hastings et al., 2005; Ingersoll & Hambrick, 2011a), la présence de comorbidités
(Mori, Ujiie, Smith, & Howlin, 2009; Zablotsky et al., 2013), des troubles du comportement
(Barker et al., 2011; McStay, Trembath, & Dissanayake, 2014; Peters-Scheffer, Didden, &
Korzilius, 2012), peu de compétences adaptatives (Lin, 2011) et un niveau de développement
faible (Baghdadli, Pry, Michelon, & Rattaz, 2014; Falk et al., 2014). Le stress parental et les
symptdmes anxieux et dépressifs relevés dans ce cas peuvent étre en partie expliqués par un
pronostic d’évolution pour I’enfant moins favorable et une diminution du sentiment d’auto-
efficacité parentale. A ce sujet, Hastings et Brown (2002) ont établi que l'auto-efficacité chez
les méres était négativement associée aux troubles du comportement de I'enfant et médiatisait
I’impact des troubles du comportement sur le score d’anxiét¢ et de dépression parental
(Hastings & Brown, 2002).

A I’opposé de ces premicéres études, quelques auteurs amenent 1’idée que les profils les moins
séveres caractérisés par un diagnostic d’autisme de haut niveau, avec peu de troubles du
comportement et la présence de compétences adaptatives pourraient également étre a 1’origine
de stress important (Hill-Chapman, Herzog, & Maduro, 2013; Mori et al., 2009; Rivard et al.,
2014). Ce résultat est expliqué notamment par le fait que le diagnostic de I’enfant a souvent
été fait de maniere plus tardive, ce qui suppose une errance médicale parentale plus élevée. De

plus malgré un handicap moins visible, le parent peut rencontrer des difficultés d’ajustement
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liées a la pathologie et avoir d’autant plus le sentiment d’étre incompris et jugé négativement

par I’entourage (Rivard et al., 2014).
b. Influence des caractéristiques du parent

Une syntheése des études référencées sur cette question est présentée en annexe (Annexe 3).

e Les caractéristiques sociodémographiques du parent

Parmi les 11 études s’intéressant a I’influence du sexe, 8 montrent que ce sont les meres
qui expérimentent le plus de symptomes anxieux et dépressifs (Gatzoyia et al., 2014;
Hastings, 2001; Hastings et al., 2005; Lee, 2009), des niveaux de stress élevés, et une santé
générale moins bonne que les peres (Samadi & McConkey, 2014). De plus les méres se
situeraient plus au-dela des seuils pathologiques pour le stress et la santé générale, avec
environ quatre fois plus de risque d’étre stressée que les péres (Samadi & McConkey, 2014).
Une seule étude retrouve des scores moins bons chez les peres et argumente avec 1’idée que
les péres sont souvent moins impliqués dans les prises en charge de I’enfant et de ce fait
contréleraient moins la situation ce qui augmenterait leur niveau de stress (Rivard et al.,
2014).

Concernant I’age du parent, le fait d’étre jeune semble étre associé a des niveaux de
stress élevés aussi bien chez les peres que chez les méres (Dardas & Ahmad, 2014b; Duarte et
al., 2005; Falk et al., 2014; Lau, Gau, Chiu, & Wu, 2014). Ce lien est retrouvé également pour
I’anxiété et la dépression ainsi que pour la santé générale. Toutefois, Dardas et Ahmad (2014)
notent que le stress ressenti serait plus li€¢ a la détresse émotionnelle du parent qu’au profil de

I’enfant et a la dimension éducative.

Le fait de vivre en couple serait un facteur de protection car il présagerait d’une
meilleure qualité de vie et d’affects plus positifs (Cappe, Wolff, Bobet, & Adrien, 2012;
Smith, Greenberg, & Seltzer, 2012). De plus, étre une meére seule augmenterait le risque de
stress pathologique de 4,6 (Samadi & McConkey, 2014). Enfin, concernant le niveau
d’éducation, les résultats des études sont contradictoires puisque pour Samadi et McConkey
(2014), un faible niveau d’éducation serait li¢ a une mauvaise santé générale du parent alors
que pour Lau et al. (2014) un niveau supérieur d’éducation augmenterait le risque de trouble

anxieux chez les peéres et les meres.
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e L’influence de la personnalité

La présence d’endophénotypes autistiques, 1’anxiété trait, le névrosisme et le
tempérament colérique semblent étre associés a davantage de vulnérabilité parentale. Pour les
endophénotypes, ils seraient corrélés positivement avec le stress et la dépression et
augmenteraient le risque de développer un trouble anxieux (Ingersoll & Hambrick, 2011b;
Lau et al., 2014). Quant a la personnalité anxieuse, au tempérament colérique et au
névrosisme ils seraient liés négativement a la santé globale et mentale des péres et des méres
(Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2013; Yamada et al., 2012).

Parmi les facteurs de protection, I’optimisme et 1’agréabilité sont associés a une meilleure
qualité de vie parentale, une meilleure santé mentale et physique et une humeur plus positive
(Pottie & Ingram, 2008; Wisessathorn, Chanuantong, & Fisher, 2013; Yamada et al., 2012).

e Les variables d’adaptation

Tout d’abord, les stratégies de coping les plus efficaces pour garantir une bonne qualité
de vie seraient: la recherche de soutien social (Pottie & Ingram, 2008), la réévaluation
cognitive et la résolution de probléme (Benson, 2010; Cappe et al., 2011; Pozo & Sarria,
2014; Resch, Benz, & Elliott, 2012). A I’inverse, les stratégies d’ajustement associées a une
qualité de vie diminuée sont, le coping centré sur les émotions qui semble avoir un impact
particulier sur la vie professionnelle et, le coping évitant davantage associé a une mauvaise

qualité de vie familiale chez les péres.

Parmi les autres variables d’adaptation étudiées, le sentiment de cohérence et le lieu de
contrdle externe sont corrélés positivement avec le stress, I’anxiété et la dépression chez les
péres et les meres. Ainsi, les parents qui ont le sentiment de comprendre le monde dans lequel

ils vivent et ceux qui attribuent des causes externes aux événements sont les plus a risque.

e Lasanté physique et psychologique

Un sommeil de mauvaise qualité et une activité physique insuffisante sont corrélés a des
niveaux de fatigue importants, chez les meres (Giallo et al.,, 2013). Globalement, la
détérioration de la santé physique est associée a des niveaux de stress élevés chez les peres et
chez les méres (Johnson et al., 2011; Samadi & McConkey, 2014).
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Concernant la santé mentale, des antécédents familiaux de troubles psychiatriques augmentent
le risque de dépression chez les meres (Zablotsky et al., 2013). Au sein du couple, les
symptdmes dépressifs chez le pere sont associés aux symptdmes anxieux de la mere (Hastings
et al., 2005).

e Ladimension éducative

Un mauvais sentiment de satisfaction et d’auto-efficacité parentale, ainsi qu’un faible
investissement seraient reliés au stress et aux symptémes dépressifs chez les deux parents et a
la fatigue physique chez les meres (Falk et al., 2014; Giallo et al., 2013). Ce lien ne serait pas
retrouvé avec I’anxiété parentale. Ainsi, les difficultés générées peuvent s’expliquer par le
caractére complexe mais aussi déterminant de la dimension éducative dans I’évolution de
I’enfant avec TSA. En effet, les parents d’enfant avec TSA endossent une multiplicité de
roles : intervenants, enseignants, thérapeutes, soignants, médiateurs entre l'enfant et
I'entourage (Sénéchal & des Riviéres-Pigeon, 2009). Les défis principaux pour le parent sont
le développement de I’autonomie personnelle (ex : hygiéne, habillement, repérage temps et
espace) et sociale (ex : maitrise des objets sociaux comme 1’heure, I’argent ; autonomie dans
les déplacements) ainsi que 1’amélioration des capacités de communication de I’enfant. Ces
aspects nécessitent de se familiariser avec les différentes méthodes de prises en charge,
condition nécessaire pour que I’enfant continue a faire des apprentissages lorsqu’il est a la

maison et puisse généraliser ses acquis.

Tous ces enjeux peuvent rendre difficile 1’appropriation de nouvelles compétences
parentales et impacter le sentiment d’auto-efficacité et de satisfaction. Le sentiment d'auto-
efficacité parentale reflete combien un parent se sent capable et compétent, familier avec le
role de parent, et capable de résoudre des problemes. La satisfaction renvoie quant a elle au
niveau d’anxiété, de frustration et de motivation ressentis par le parent (Johnston & Mash,
1989). L’investissement parental est li¢ au degré d’agentivité parentale qui correspond & la
mesure dans laquelle le parent joue un role actif dans le développement de son enfant, se livre
a des interactions, et persiste a identifier des stratégies qui réduisent les comportements

inadaptés et maximisent les comportements adaptatifs (Kuhn & Carter, 2006).
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En résumé, concernant les variables individuelles nous pouvons dresser un profil type de
parent a risque a partir de I’étude des variables individuelles afin d’avoir une vision plus

claire des résultats principaux.

Ainsi, le parent le plus vulnérable est une mere jeune vivant seule avec un enfant en bas
age presentant soit un profil clinique tres sévére soit au contraire un profil avec de
bonnes capacités cognitives. Le parent a une santé physique et mentale diminuée dans
un contexte de personnalité plutdt anxieuse avec des endophénotypes autistiques
marqués. Au quotidien, les stratégies d’adaptation privilégiées sont I’évitement et la
centration sur les émotions, associées a un lieu de contréle externe. Au niveau éducatif,

le parent a du mal a s’investir et présente un sentiment de compétence faible.

2. Les variables contextuelles

La présence d’un TSA chez I’enfant nécessite une réorganisation de la vie quotidienne
et des modifications concrétes de la place du parent dans les différents contextes dans lesquels
il évolue. De ce fait, il est primordial de considérer I’impact des variables contextuelles sur le
processus d’ajustement parental. Une synthese des études référencées sur cette question est

présentée en annexe (Annexe 3).

a. Le contexte familial

Les places et réles de chaque membre de la famille vont subir des modifications et
nécessiter des réajustements lorsqu’un des enfants présente un diagnostic de TSA. Dans ce
contexte, la qualité percue du fonctionnement familial va étre un prédicteur des troubles
anxieux chez les peres et les méres (Falk et al., 2014). De maniére plus précise, ce qui semble
important dans le fonctionnement familial concerne la cohésion et la communication entre ses
membres (McStay et al., 2014). De plus, pour Johnson et al. (2011) c’est I’écart important
entre le fonctionnement familial réel et le fonctionnement familial idéal qui serait

particuliérement source de stress chez les méres (Johnson et al., 2011).
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e Les relations conjugales

La qualité des relations conjugales est aussi une variable familiale corrélée aux
difficultés parentales. Ainsi, le soutien percu et la satisfaction maritale sont associés
négativement au stress des péres et des meres et aux affects depressifs des meres (Benson &
Kersh, 2011; McStay et al., 2014). De plus, les méres qui rapportent un haut niveau de
satisfaction conjugale ont également un bien-étre percu élevé (Benson & Kersh, 2011). Une
mauvaise alliance parentale face aux taches éducatives est quant a elle associée au stress des

deux parents (Hill-Chapman et al., 2013).

Ces ¢éléments sont importants a considérer dans la mesure ou I’on sait que les couples de
parents d’enfant avec TSA vivent souvent des tensions importantes associées a une
communication fréqguemment percue comme dysfonctionnelle (Fletcher, Markoulakis, &
Bryden, 2012; Gau et al., 2012; Myers, Mackintosh, & Goin-Kochel, 2009; Ramisch, Onaga,
& Oh, 2014). Les partenaires rapportent un sentiment de déconnexion 1’un vis-a-vis de ’autre
(Woodgate, Ateah, & Secco, 2008) et une baisse de la satisfaction conjugale (Brobst, Clopton,
& Hendrick, 2009; Higgins, Bailey, & Pearce, 2005; Lee, 2009). Concernant le taux de
séparation effective, les résultats des études divergent. Freedman et al. (2012) ne montre pas
de différence par rapport a la population générale et d’autres auteurs (Bobet & Boucher, 2005;
Cowan, 2011; Freedman, Kalb, Zablotsky, & Stuart, 2012; Samios, Pakenham, & Sofronoff,
2012) soulignent méme que la présence du handicap de I’enfant peut dans certains cas
renforcer les liens conjugaux. A I’inverse, Hartley et al. (2010) parlent d’une séparation sur 4
dans le cas des TSA contre 1 sur 7 en population générale. Elle insiste également sur le fait
que le risque de séparation a tendance a augmenter avec 1’dge de I’enfant alors qu’il

diminuerait en population générale (Hartley et al., 2010).

En résumé, I’évolution du couple peut suivre trois trajectoires différentes : (1) étre
renforcé (Martin et al., 1993); (2) étre mis a 1’épreuve temporairement; (3) amener a la
séparation notamment lorsque la relation était déja fragile (Cohan & loannou, 1986; Martin,
Papier, & Meyer, 1993).

e La famille élargie

Les études s’intéressant a la famille €largie sont peu nombreuses et se centrent

particulierement sur les relations avec les grands-parents. L’engagement et le soutien des
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grands-parents, et plus globalement la qualité des relations parents / grands-parents, sont des
variables importantes qui vont impacter le stress parental aussi bien chez les peres que chez
les meres (Trute, 2003). A ce sujet, Samadi et McConkey (2014) notent plus de risques de
stress pathologique pour les familles vivant sans les grands-parents par rapport a celles ou
plusieurs générations cohabitent sous le méme toit. L’aide apportée par les grands-
parents peut étre de deux formes: le soutien émotionnel et le soutien instrumental ou
logistique. Le soutien émotionnel consiste a écouter et a rassurer le parent dans sa fonction
parentale. Le soutien instrumental concerne davantage le temps et 1’argent accordés par les
grands-parents pour soutenir le parent. Il semblerait que le soutien émotionnel soit plus
important pour prédire le stress parental que le soutien logistique (Trute et al, 2003). Pourtant,
Sandler et al. notent que les formes les plus fréquentes d’assistance apportée par les grands-
parents concernent la garde d’enfant et le soutien financier, ce qui pointe I’écart existant avec
les attentes parentales (Sandler, Warren, & Raver, 1995). Ce point doit prendre en compte les
difficultés de communication parents / grands-parents qui peuvent étre une source de conflit
amenant le désinvestissement du grand-parent (Hastings, Thomas, & Delwiche, 2002; Katz &
Kessel, 2002). Cette situation est importante a repérer pour le professionnel car elle peut
conduire a une rupture progressive des liens, avec pour principales consequences pour le
parent, une augmentation des sentiments de culpabilité¢ et la disparition d’une source de

soutien essentielle au quotidien (Mitchell, 2008).

b. Le contexte social

La présence du trouble implique aussi fréguemment un isolement social des parents,
renforcé a la fois par le manque de temps a accorder a la vie extra-familiale (Bobet &
Boucher, 2005; Sénéchal & des Rivieres-Pigeon, 2009) mais aussi les stratégies d’évitement
mises en place pour faire face a la stigmatisation et au regard des autres (Divan, Vajaratkar,
Desai, Strik-Lievers, & Patel, 2012; Gray, 2001). En effet les situations sociales sont par
définition celles qui posent le plus de problémes a I’enfant avec TSA, de ce fait on observe
progressivement un évitement de ces situations par le parent. L’isolement social est donc
souvent progressif et insidieux.

Ce point est particulierement problématique dans la mesure ou ’on sait que le soutien social
influence de maniére déterminante le stress et I’adaptation du parent. C’est particuliérement la

qualité percue du soutien social qui est importante car elle est associée négativement au stress,
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a la symptomatologie anxio-dépressive chez les deux parents et a la fatigue physique pour les
meéres (Barker et al., 2011; Benson & Kersh, 2011; Cappe et al., 2011; Falk et al., 2014;
Giallo et al., 2013; Hastings & Johnson, 2001; Ingersoll & Hambrick, 2011b; Siman-Tov &
Kaniel, 2011). Pour Resch et al. (2012), le soutien social percu est un prédicteur du bien-étre
maternel. Par ailleurs les dimensions de taille et de disponibilité du réseau social ne semblent

pas déterminantes (Benson, 2012; Cappe et al., 2011).

c. Le contexte professionnel et matériel

Concernant la vie professionnelle, beaucoup de parents sont obligés de renoncer a des
objectifs de carriére voire d’arréter de travailler pour se consacrer a 1’enfant malade (Dunn,
Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn, 2001) ou au contraire de surinvestir le travail pour
compenser les difficultés financiéres liées au handicap (Floch, Séverac, Agard, & Séverac,
2003). Dans ce contexte, ils rapportent des niveaux de satisfaction professionnelle plus faible
gue ceux observés en population générale (Watt & Wagner, 2013). Le statut professionnel des
parents va avoir des répercussions directes sur les ressources financiéres disponibles.

Ceci est d’autant plus problématique qu’ils doivent faire face a des dépenses importantes
autant pour 1’achat de matériel adapté que pour le paiement de prises en charge (Fletcher et
al., 2012). Le soutien de I’Etat pour I’ensemble des pays occidentaux, et notamment en
France, reste bien en-deca des besoins réels. Or, les ressources financiéres dont disposent les
p