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Face a un homme qui avait cessé de donner de la voix,
Mais un homme qui n’a eu de cesse d’utiliser sa pensée,
Tendre I’oreille pour écouter n’est pas effort,

C’est une chance.

A Floyd Francis Strayer,

Si tous les étres humains ne sont que poussicres d’étoiles,
Certains sont des comeétes qui passent vite et vous €blouissent,

A défaut d’en voir, tachons au moins de le savoir,

A Simon Beauregard,



RESUME I

RESUME

Ecologie sociale du milieu familial et handicap :

la relation entre la mére et ’enfant présentant un Trouble du Spectre de I’ Autisme

Les Troubles du Spectre de I’Autisme (TSA) impliquent un pronostic
développemental sensiblement différent dépendamment de leur sévérité et des troubles
associés. Les difficultés relationnelles, les comportements inadaptés et les besoins
spécifiques de I’enfant ont des répercussions sur le fonctionnement familial et affectent
le vécu des parents. Cette situation génére un stress conséquent qui peut potentiellement
mettre a mal la cohésion dans le couple parental, affecter les interactions parent-enfant,
détériorer le sentiment de compétence parentale et entrainer une perception amoindrie
de la qualité des relations familiales. L’écologie sociale du milieu familial permet de
questionner le lien entre le climat familial per¢u par les méres, évalu¢ par I'IRF
(LARIPE, 1989), et le stress maternel per¢u, mesuré¢ par I'ISP/FB (Bigras, LaFrenicre,
& Abidin, 1996), en tenant compte de la singularité de I’expression du handicap de leur
enfant, soit la sévérité du trouble autistique, déterminée par ’EEAI (Rogé, 1989), et la
coexistence d’un trouble du langage et/ou d’une déficience intellectuelle associée
définit antérieurement a 1’étude par le diagnostic médical.

Le niveau langagier a un impact élevé, tant sur ’age d’alerte pour les parents, que
sur I’age de diagnostic pour les professionnels, et se révele fortement associé a
I’évaluation de la sévérité des troubles autistiques (N=65). Dépendamment du niveau de
stress maternel percu, en recourant a une classification hiérarchique ascendante basée
sur les dimensions de I'ISP/FB, la qualit¢ des relations familiales differe
significativement. Les meres les plus stressées percoivent le climat familial comme
¢tant plus conflictuel. En considérant a six mois d’intervalle le vécu maternel au niveau
¢cosystémique plutét que dyadique, I’intervention écologique par I’intégration d’un
chien d’assistance de la Fondation MIRA (Québec) dans le groupe familial (n=24)
permet une diminution concomitante du stress maternel relatif a la gestion des
comportements difficiles de I’enfant et de la sévérité des troubles autistiques. En
I’absence de différence au premier temps de mesure avec les méres en attente de service
(n=26), les méres des familles bénéficiant d’un chien présentent moins de stress, tant
globalement, qu’en ce qui concerne les interactions et 1’éducation de I’enfant autiste, et
percoivent également un climat relationnel plus favorable. Les résultats obtenus mettent
en évidence la contribution de la médiation animale a I’amélioration de la qualité de vie
de I’ensemble des membres du microsysteme familial, notamment en ce qui concerne la
facilitation des interactions intra et extrafamiliales.

Mots clés Troubles du Spectre de I’ Autisme — Fonctionnement familial — Stress
parental — Ecologie sociale — Médiation animale



ABSTRACT II

ABSTRACT

Social ecology in family context and disability:

the relationship between mother and child with Autism Spectrum Disorder

Autism  Spectrum Disorders (ASD) involve a significantly different
developmental prognosis depending on severity and associated disorders. Relationship
difficulties, inadequate behaviours and the specific needs of the child have implications
on family functioning and affect parents' experiences. This situation generates
significant stress that can potentially undermine parental cohesion, affect parent-child
interactions, impair parenting, and lead to lessened perceptions of the quality of family
relationships. Considering the social ecology of the family environment allows us to
question the relationship between the family climate perceived by mothers, evaluated by
the IRF (LARIPE, 1989), and the perceived maternal stress, measured by the ISP/FB
(Bigras, LaFreniére and Abidin, 1996), taking into account the singularity of disability,
namely autistic disorder severity, determined by the EEAI (Rogé, 1989), and the
coexistence of a language disorder and/or an associated intellectual impairment defined
by medical diagnosis realized prior to study.

Language competence has a high impact, both on the age of parental alert and age
of diagnosis by professionals, and is strongly associated with the severity of autistic
disorders evaluation (N=65). Depending on the level of perceived maternal stress, using
a cluster analysis based on the dimensions of ISP/FB, the quality of family relationships
differs significantly. The most stressed mothers perceive the family climate as more
confrontational. By considering maternal experience at the eco-systemic level rather
than dyadic, an ecological intervention by integrating a MIRA Foundation (Quebec)
assistance dog into the family group (n=24) produced a concomitant decrease for
maternal stress related to management of child's difficult behaviours and for severity of
autistic disorders. In absence of differences in the first measurement time with mothers
waiting for service (n=26), mothers in families with a dog are less stressed both overall,
than for interactions and for education of the autistic child. They also perceive a more
favourable relationship climate. Results obtained highlight the contribution of animal
mediation to improving the quality of life of all members in the microsystem,
particularly on intra and extra-familial interactions facilitation.

Keywords : Autism Spectrum Disorders - Family Functioning - Parental Stress -
Social Ecology - Animal Mediation
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INTRODUCTION

Dans nos sociétés occidentales actuelles, le bien-étre des enfants tend a étre
sacralisé alors méme que les conditions matérielles de I’existence se complexifient a
outrance. La parentalit¢ est considérée comme étant fondamentale au-dela d’une
conception réduite a la nécessité de perpétuation de I’espece. Elever au moins un enfant
est un point central dans 1’élaboration du projet de vie individuel et commun de la
majorité des hommes et des femmes qui espérent de facto pourvoir leur offrir un
maximum de possibilités d’épanouissement. Cependant, il existe une inégalité vis-a-vis
des moyens potentiels pouvant étre mis a contribution pour élever un enfant tant a
I’échelle des couples parentaux, qu’a I’échelle des systémes d’appartenance familiaux et
sociétaux. Méme si les politiques actuelles tendent a I’homogénéisation des structures et
des compétences disponibles, les disparités entre les villes, les régions, les provinces,
les pays, etc., sont flagrantes et impliquent des différences quant aux supports et aux

soutiens accessibles aux parents dans leur mission éducative.

S’il y a autant de fagons d’ «&tre» humain que d’hommes, de femmes et d’enfants,
il ne peut exister qu’une seule et unique conception de la famille. A partir d’une
approche écologique du développement (Ceci, 2006) et des apports de la psychologie
d’orientation systémique (Scarano de Mendonga, Cossette, Lapointe, & Strayer, 2008),
les groupes familiaux peuvent étre étudi€s selon un référentiel commun, tout en tenant
compte des singularités historico-socio-culturelles. Les microsystémes familiaux
répondent a des reégles fonctionnelles ou tous les membres sont en interaction
permanente et ou chacun prend une place déterminée (Meynckens-Fourez, 2007). Cette
organisation structurelle implique que les parents et les enfants s’influencent
mutuellement de fagon dyadique et collective (Strayer, Verissimo, & Manikowska,

1996).

Le 20°™ siécle est marqué par 1’émergence de la définition des Troubles du
Spectre de I’ Autisme jusqu’a I’obtention des critéres diagnostics du DSM-V (American
Psychiatric Association, 2013). En différenciant les aspects nosographiques et
¢tiologiques des TSA, il s’agit de distinguer deux domaines interdépendants, mais
distincts. Schématiquement, les professionnels de santé mentale cherchent a

comprendre au mieux les personnes autistes pour les aider le plus efficacement que
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possible. Les chercheurs poursuivent un objectif d’explication des mécanismes sous-
jacents aux TSA pour en saisir ’origine. De plus, la considération des troubles associés
démontre la diversité des atteintes et des stratégies pouvant étre proposées pour atténuer

les répercussions des troubles développementaux.

En considérant ’enfant autiste avec une approche écologique du milieu familial,
une attention toute particuliére doit étre apportée aux membres du microsystéme. Si les
parents d’enfants présentant un TSA percoivent un stress conséquent, I’ensemble du
fonctionnement familial est mis en difficultés par les répercussions comportementales
de l'autisme de D’enfant. Une intervention écologique visant une amélioration
significative de la qualité de vie de I’ensemble des membres de la famille apparait alors
comme indispensable au-dela d’une recherche de progression dans les acquisitions pour
I’enfant autiste. Depuis quelques années, des programmes de médiation animale voient
le jour dans I’espoir d’apporter des bénéfices concrets pour les familles. La Fondation
MIRA — dont le siége administratif se situe en Montérégie (Québec) — entraine et remet
des chiens guides, d’assistance et d’accompagnement a des personnes en situation de
handicap visuel et moteur depuis plus de 30 ans. Suite a plusieurs études pilotes entre
2002 et 2008, No&l Champagne (Directeur de la Recherche et du Développement) et
Eric St-Pierre (Président Directeur Général de la Fondation MIRA) décident de mettre
en ceuvre un programme de médiation animale destiné aux enfants et aux adolescents
autistes agés entre 3 et 18 ans en réponse aux cas de plus en plus nombreux de
diagnostic de TSA constatés au Québec. En effet, selon un rapport de I’Agence de la
Santé et des Services Sociaux de la Montérégie, la prévalence des TSA entre 2000 et
2008 était de 99 pour 10.000 enfants québécois entre 4 et 17 ans et atteignait méme 138
enfants pour 10.000 en Montérégie, soit 1 enfant sur 72 (Noiseux, 2009).

En se basant sur les premiéres inquiétudes parentales qui sont les prémices du
stress pergu ultérieurement et en étudiant 1’impact des troubles associés en ce qui
concerne la démarche diagnostique, I’étude 1 vise a démontrer que la problématique des
TSA dépasse le cadre des dysfonctionnements durables, 1égers a séveres, concernant les
interactions sociales, la communication interpersonnelle, les comportements et les
gestes servant de critéres diagnostic dans le DSM-V (American Psychiatric Association,

2013). L’atteinte par un TSA implique la présence de troubles associés qui s’ajoutent
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aux difficultés initiales pour prés de 83% des enfants atteints, dont 64% de comorbidité

avec les troubles du langage et 18% avec la déficience mentale (Levy et al., 2010).

En considérant des différences interindividuelles relatives au stress maternel,
I’étude 2 aborde I’implication du contexte de vie dans les représentations parentales
majoritairement négatives dont les causes ne se limitent pas a I’éducation et la gestion
des troubles du comportement de I’enfant autiste. Si la sévérité des troubles
neurodéveloppementaux présentée par I’enfant influence considérablement son devenir,
les comportements dysfonctionnels affectent ’ensemble des membres de la famille

individuellement et collectivement en se répercutant sur le climat relationnel.

Enfin, I’étude 3 permet d’entrevoir les effets d’un programme de médiation
animale sur la symptomatologie des troubles autistiques et les perceptions maternelles.
La Fondation MIRA propose depuis 2008 I’intégration au sein du microsystéme
familial d’un chien d’accompagnement spécifiquement entrainé pour interagir avec des
enfants autistes. A partir de la fin de ’année 2007 et jusqu’en 2010, les premicres
familles sont suivies dans le cadre d’une étude sur I’impact d’un chien d’assistance tant
sur ’enfant présentant un TSA que sur les parents. L’équipe de recherche du Pr. Marcel
Trudel, a [I'Université de Sherbrooke (Longueuil, Québec), a proposé des
questionnaires, des mesures de cortisol salivaire et des entretiens a domicile (Trudel,
Fecteau, & Champagne, 2008). Le consortium de recherche, pluridisciplinaire
interuniversitaire franco-québécois, vise 1’étude de I’impact du programme MIRA-TSA
par une démarche d’analyse multicentrique. Ainsi, nos travaux de recherche
s’appliquent a I’analyse de I’écologie sociale des relations du milieu familial des enfants
autistes en considérant notamment I’implication d’un chien d’accompagnement.
L’expérience acquise en termes d’éducation canine pourrait avoir permis a la Fondation
MIRA de former des chiens d’accompagnement étant plus que des chiens de travail
puisqu’ils joueraient un role dans le fonctionnement familial, devenant ainsi un membre
a part entiére. Cependant, étant donné I’interaction constante des enfants avec les
différentes spheres composant leur environnement, il est difficile d’isoler les effets d’un
seul facteur sur le comportement ou les compétences observés. Ainsi nous souhaitons
contextualiser le programme de médiation animale, en tenant compte de 1’évolution de
I’enfant autiste et de la dynamique familiale, selon un modele écologique des relations

sociales.
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ANCRAGE THEORIQUE

« Those who cannot remember the past are condemned to repeat it. »
G. Santayana (1905). The Life of Reason, Vol.1. 284

TROUBLES DU SPECTRE DE L’AUTISME - TSA

Il serait vain de vouloir dresser une liste exhaustive de I’ensemble des
contributeurs a la définition actuelle de ’autisme tant ce trouble a suscité un intérét tout
particulier au cours du 20°™ siécle et un réel engouement ces vingt derniéres années.
Cela étant dit, une synthése parcellaire facilite la compréhension du positionnement des
auteurs et des orientations contemporaines de la recherche fondamentale sur 1’autisme.
La distinction arbitraire, bien que fondée, entre I’évolution des considérations
nosographiques et étiologiques, vise a mettre en ¢évidence la duplicit¢é de la
psychopathologie neurodéveloppementale dans ses aspects cliniques et fondamentaux,
pour conclure sur les conceptions faisant actuellement consensus au sein de la
communauté scientifique. La recherche implique 1’argumentation d’un assentiment en
faveur d’une hypothese plutét qu’une autre. Ainsi la réfutation contribue pleinement a
la théorisation puisqu’elle donne au minimum une possibilité de clarifier son propre

questionnement.

La nosographie actuelle de I’autisme est fréquemment présentée comme étant
directement la résultante des travaux de recherche de Kanner en 1943. Cependant,
I’étude des descriptions faites par les auteurs qu’il mentionne dans le cadre d’un article
postérieur (Kanner, 1949) explique en partie les origines de ses idées et révele des
suppositions fondamentales qui ont permis, par la suite de faire évoluer la
compréhension de 1’autisme, alors méme qu’il les avaient ignorées (Heller, 1908/2013 ;
Ssucharewa, 1926/1996 ; Despert, 1938a). Au regard des connaissances actuelles et au-
dela des polémiques d’historicité superfétatoires en comparaison aux enjeux de société
que représente I’autisme de nos jours, Rutter (1968) est vraisemblablement 'un des
fondateurs -si ce n’est le pionnier- de la conception contemporaine des Troubles du
Spectre de I’ Autisme (TSA). Cette affirmation prend d’autant plus sens en considérant
les étiologies supposées des troubles autistiques dépendamment des auteurs et des

Oéme

courants de pensée au cours du 2 siécle. Les théorisations ne prenant de sens qu’au
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regard du contexte historico-culturel indépendamment de la chronologie méme des
études, il serait inconvenant de porter un jugement de valeur sur les origines des TSA
envisagées par les auteurs précurseurs des modeles explicatifs actuels. A la différence
des aspects nosographiques ou il est possible — en mentionnant les changements décisifs
— d’¢luder la majeure partie des travaux de recherche ultérieurs a ceux de Rutter (1968)
pour saisir la complexité du tableau clinique de 1’autisme, il est impossible de faire de
méme avec les hypothéses sur ’origine du trouble. En premier lieu parce que certaines
tentatives -méme hasardeuses- comme celles issues de 1’éthologie (Tinbergen, 1974),
ont permis d’alimenter le débat et de se questionner sur les moyens d’action pouvant
étre mis en ceuvre en faveur des personnes présentant un TSA (Schopler, Reichler, &
Lansing, 1988). De plus, méme apres avoir parcouru un long chemin en ce qui concerne
les causes de I’autisme, la démultiplication des perspectives de recherche, des moyens
techniques disponibles et I’extréme diversité des équipes de recherche se dédiant aux
troubles neurodéveloppementaux, a pour conséquence un éclatement des hypotheses
envisagées qui peuvent étre diamétralement opposées notamment en attribuant aux
signes physiologiques étudiés un rdle différent dans un enchalnement de réactions

multiples.

Il ne s’agit pas pour autant de dénigrer les efforts des chercheurs et il semble plus
opportun de considérer que I’ensemble des études permettra peut-&tre un jour de définir
une cause unique ou une variété de mécanismes conduisant a des comportements
observables similaires. Méme s’il est encore difficile de se prononcer avec certitude et
précision sur le rdle de la génétique, I’implication causale de 1’environnement social des
personnes présentant un trouble autistique comme étant directement a 1’origine des TSA
est définitivement exclue. Le rdle de I’environnement physique, pré- et post-natal, est
questionné en raison de la découverte de nombreux perturbateurs neuroendocriniens -au
cours des dernieres décennies- pouvant concourir aux mutations phénotypiques
observés pour certains autistes. La probable interaction entre des facteurs endogénes et
exogenes est par exemple développée dans le modele Trigger-Threshold-Target
(Mottron, Belleville, Rouleau, & Collignon, 2014) qui congoit la variabilité
interindividuelle d’expression du trouble autistique dépendamment de I’intensité et/ou
de la localisation de D’altération du fonctionnement neuronal selon un mécanisme

invariant impliquant des facteurs génétiques et environnementaux.
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Finalement, suite a la présentation des travaux de recherche ayant fortement
contribués a la perception actuelle de la symptomatologie des TSA et le questionnement
sur I’apport des conceptions étiologiques successives, 1’évolution nosographique des
troubles autistiques est alors compréhensible sans risquer de confusion. L’évolution du
DSM' est plus particulierement détaillée -méme si la communauté internationale se
référe a la ICD?- en raison de la publication récente de la derniére version du manuel
diagnostique nord-américain et des bouleversements conceptuels qu’elle implique. Les
modifications de la version 11 de I’ICD a paraitre prochainement concernant les TSA
révélent une convergence idéologique entre les deux systémes de classification.
Pourtant issue de la synthése des réflexions précédentes tout en étant étayée par des
¢tudes contemporaines, la nosographie actuelle suscite des débats. Le diagnostic
s’¢loigne des découpages sous catégoriels complexes plus associés a la
symptomatologie qu’a 1’étiologie des TSA. Le consensus reste cependant difficile a
obtenir étant donné les désaccords que suscite la diversité des travaux des recherches,
notamment en ce qui concerne la multitude de troubles associés répertoriés et leurs
supposés liens directs ou indirects avec le diagnostic d’autisme. Au-dela des débats en
cours sur les origines des comorbidités, certains troubles associés suggerent une
attention toute particuliére en raison de leurs éventuels effets aggravants sur le
développement initialement atypique. Quoiqu’il en soit, la perception de I’autisme
comme un trouble neurodéveloppemental sous-entend 1’apparition précoce de troubles
et suppose également un enchainement d’inadaptations dont les effets cumulatifs
pénalisent le développement global de I’enfant et non certaines compétences isolées.
Ainsi les liens éventuels entre un défaut perceptif précoce et la dysphasie
développementale illustrent la complexit¢é de la considération de I’incidence des
dysfonctionnements précoces sur le parcours développemental ultérieur des enfants

autistes.

! Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (American Psychiatric Association)
? International Classification of Diseases (World Health Organization)
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I.  Contextualisation des premiéres nosographies des TSA

L’une des premicres descriptions évoquant le tableau clinique actuellement
associé 4 la symptomatologie de 1’autisme daterait du début du 19°™ siécle. Dans son
ouvrage « Observations of Madness and Melancholy » publi¢ en 1809, Haslam décrit le
comportement d’un enfant de 7 ans présentant un retrait social, un trouble du langage,
des préoccupations persistantes et des intéréts restreints, mais sans pourtant attribuer a
ce profil développemental & un statut nosographique spécifique (Scahli, Turin & Evans,

2014).

Heller (1908/2013) relate des cas de régression majeure et irréversible chez des
enfants agés entre 3 et 4 ans. La rupture développementale implique I’appauvrissement
conséquent du langage, voire méme une disparition, I’apparition de stéréotypies et d’un
retrait social, associés a des troubles psychomoteurs et une chute de I’efficience
intellectuelle conduisant a un retard mental moyen a sévere. Une période transitoire
impliquant des troubles du comportement, des manifestations d’anxiété massive, telles
que des pleurs intenses et incontrdlables et des terreurs nocturnes, précéde la régression
dans les acquisitions et I’apparition des comportements atypiques. L’origine de ce
trouble ne serait ni imputable a un traumatisme psychique ni aux conséquences d’une
affection médicale. Heller (1908/2013) se questionne sur la préexistence d’un
fonctionnement intellectuel a la frontiere de la déficience ou d’un retard mental 1éger
qui s’amplifierait lors de la survenue de la psychopathologie tout en envisageant une
possible absence de lien entre le niveau intellectuel initial quel qu’il soit et la survenue
d’une « régression mentale durant la petite enfance ». Il nomme ce trouble « démence
infantile » en référence aux similitudes comportementales observées avec la « démence
précoce » pourtant définie par Kraepelin en 1893 comme étant un trouble de la
personnalité apparaissant entre I’adolescence et 1’age adulte et sans conséquence sur
I’efficience intellectuelle (Berrios & Hauser, 2013). Ainsi Heller (1908/2013) définit un
trouble distinct — correspondant au « Trouble Désintégratif de I’Enfance » (American
Psychiatric Association, 2000) — apparaissant aprés une bréve période de 2 a 3 années
de développement apparemment sans inadaptations impliquant notamment une
altération significative des compétences intellectuelles et dissociable des conséquences

d’une carence psychoaffective ou d’une 1ésion cérébrale.
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En 1911, Bleuler introduit la notion « Autisme » pour qualifier I’enfermement
dans un raisonnement fantaisiste, une pensée irrationnelle et I’incohérence du discours
des personnes atteintes de « démence précoce » a laquelle il préférera le terme de
« schizophrénie » (Shorter & Wachtel, 2013). Kraepelin, en 1913, reprend le concept
« Autisme » pour désigner un symptome (timidité, retrait social volontaire, auto-
centration) caractéristique de la « démence précoce » (Haustgen & Sinzelle, 2010). La
schizophrénie implique des épisodes psychotiques ou la personne subit une altération
significative de ses compétences, principalement en termes de socialisation, de
cohérence du raisonnement et de motricité. Les variations intra- et interindividuelles
d’intensité, de durée et de fréquence de la symptomatologie peuvent advenir
itérativement suite aux éventuelles phases de rémission partielle ou totale des

symptomes (American Psychiatric Association, 2013).

Dans le cadre des travaux de recherche menés a l’universit¢é de Moscou,
Ssucharewa (1926/1996) relate ses observations cliniques sur deux années aupres de six
garcons, agés initialement entre 2 et 14 ans, pour lesquels il est possible d’établir une
anamnese détaillée en sus du protocole de suivi associant des examens médicaux et des
¢évaluations psychologiques. Pour ’ensemble des sujets, les examens morphologiques et
sanguins ne font état d’aucune anomalie, les situations familiales ne sont ni précaires, ni
sources de carence affective ou de maltraitance et le milieu culturel peut étre considéré
comme propice a I’éveil intellectuel des enfants. Les enfants peuvent présenter des
particularités motrices et sensorielles (trouble psychomoteur, impulsivit¢é motrice,
stéréotypie, expression faciale limitée) et ont fréquemment une gestion émotionnelle
difficile (anxiété, trouble obsessionnel compulsif, nervosité, agitation, phobie,
irritabilité). Si le langage oral est fonctionnel, certains se démarquent en comparaison
avec les enfants de leur groupe d’age (discours sur soi en excluant la premiére personne
du singulier et/ou n’exprimant pas ses émotions et sentiments, tendance a la
rationalisation dans les prises de paroles, écholalie verbale, rumination, « voix

robotique »).

Ssucharewa (1926/1996) définie le comportement social des enfants selon une
« attitude autistique », perceptible dés la petite enfance et persistante au cours du
développement, qui se caractérise par une préférence pour la solitude (repli sur soi,

isolement) avec une tendance a se réfugier dans I’imaginaire et la lecture, ainsi qu’une
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difficulté¢ d’adaptation psychosociale marquée par une crainte ou un sentiment
d’inconfort lors des interactions dyadiques ou groupales. L’évitement des autres enfants
est aussi relié¢ aux railleries dont ils font ’objet de la part de leurs camarades. Malgré
des difficultés attentionnelles et une fatigabilit¢ importante, ils présentent un niveau
intellectuel non-fluctuant, dans la moyenne de leur classe d’age ou nettement supérieur,
souvent associ¢é a une acuité particuliere dans les domaines scientifiques et/ou
artistiques. Ssucharewa (1926/1996) indique des capacités tout a fait satisfaisantes en ce
qui concerne I’abstraction, la rationalisation, et la perception de soi qui excluent toute
confusion de la pensée méme épisodique. Elle suppose I’existence d’un trouble
apparenté a la schizophrénie, mais dont la précocité d’émergence et ’absence de
détérioration des capacités de raisonnement impliqueraient une origine distincte. Au
contraire, elle fait 1’état d’une diminution des symptomes au cours du suivi en termes de
problémes de motricité, de difficultés d’interaction sociale et d’utilisation singuliére du

langage oral.

La «schizophrénie de I’enfance » décrite par Ssucharewa (1926/1996), -
correspondant au « Syndrome d’Asperger » (American Psychiatric Association, 2000)-
affecte les patients trés précocement, probablement des la naissance, et se répercute
nécessairement sur le développement, a la différence de la schizophrénie qui touche des
sujets d’age plus avancé, pour lesquels les apprentissages ¢lémentaires sont acquis et la
représentation mentale est cristallisée. Selon Ssucharewa (1926/1996), le trouble mis en
¢vidence n’aurait pas d’origine environnementale et serait probablement de nature

prénatale, en lien avec le développement cérébral.

En s’appuyant sur les recherches universitaires moscovites, dont les études de
Grebelskaya-Albatz (1934, 1935; cité par (Despert, 1938a) qui décrivent deux types
distincts de schizophrénie de I’enfance dépendamment de la préservation des capacités
intellectuelles ou de leurs détériorations associées a d’autres troubles
développementaux, Despert (1938a) propose une catégorisation de la schizophrénie
émergente avant 1’age de 13 ans, qu’elle définit par une perte de contact avec la réalité,
une « pensée autistique », des comportements régressifs et dissociatifs, selon deux
criteres : le mode d’apparition des symptomes (soudain ; insidieux ; insidieux avec
crises aigiies) et ’évolution de la maladie (rapide avec phases de rémission partielle des

symptomes ; chronique sans aggravation ; chronique avec amélioration partielle). Pour
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18 des 29 cas étudiés, elle dénote que les enfants développent le trouble avant I’age de 7
ans et qu’ils ne présentent pas d’hallucinations, a I’inverse des 11 autres enfants dont les
symptomes apparaissent entre 7 et 13 ans. La variabilité interindividuelle et temporelle
de I’expression de la psychopathologie ne permet pas de définir clairement le type de
schizophrénie dont les enfants sont atteints. Despert (1938a) identifie des prodromes
parmi lesquels le mutisme, hormis quelques cris notamment en cas d’excitation, et la
moindre recherche de contact physique ou visuel des les premiers mois de vie sont

particulierement prédicteurs de I’apparition d’une schizophrénie avant 1’age de 7 ans.

Pour I’ensemble des enfants, la forte anxiété et la diminution de I'usage du
langage constituent des signes d’une schizophrénie impliquant une sévere détérioration
des compétences. Les enfants présentent un changement des comportements
perceptibles par une mise en retrait et une absence de marques d’affection associées a
une résistance au changement, des difficultés de séparation avec les parents, des
comportements régressifs et parfois des automutilations. Pour la moiti¢ des 22 enfants
non-dysphasiques, Despert (1938a) observe la production de verbalisations sans objectif
communicationnel. L’efficience intellectuelle est variable selon les cas et semble
diminuer lors des crises psychotiques, alors qu’elle serait constante pour les enfants
présentant une schizophrénie chronique sans aggravation ni hallucinations. Cette forme
atypique du trouble, également caractérisée par une apparition avant ’age de 7 ans est
associée a la présence de prodromes caractéristiques des la petite enfance, pouvant
impliquer une déficience intellectuelle. Cette sous-catégorie spécifique, impliquant la
présence de particularités développementales dés les premiers mois de vie, s’apparente
a « I’Autisme Infantile » (American Psychiatric Association, 2000), alors que la
schizophrénie impliquant une régression soudaine serait plutdt associée au « Trouble

Désintégratif de I’Enfance » précédemment décrit par Heller (1908/2013).

Initialement, sans mentionner les études sur lesquelles il articule son raisonnement
(Shorter & Wachtel, 2013), Kanner (1943) se démarque en considérant « I’Autisme
Infantile Précoce » comme étant une schizophrénie spécifique survenant dés la petite
enfance, dont la nosologie est caractérisée par un retrait social, un retard de
développement langagier, des stéréotypies, ainsi qu’une intolérance au changement et
une fascination pour certains objets. En outre, il exclut le retard mental des symptomes

de ’autisme. Les moindres performances des personnes autistes aux tests d’intelligence
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refléteraient les difficultés d’expression d’un potentiel non-déficitaire dans un contexte
social inadapté aux particularités de leur fonctionnement. Par la suite, Kanner (1949)
mentionne explicitement certains auteurs, dont Heller (1908/2013), Ssucharewa
(1926/1996) et Despert (1938a). Les travaux de recherche de Kanner (1971) établissent
les caractéristiques comportementales associées a « I’Autisme Infantile » (American
Psychiatric Association, 2000) et constituent les fondements du tableau clinique faisant

actuellement consensus au sein de la communauté scientifique et clinique.

En parallele, Asperger (1944/2015) définit la « psychopathie autistique »,
ultérieurement dénommée « Syndrome d’Asperger » (American Psychiatric
Association, 2000), en étudiant un petit groupe d’enfants dont les particularités
comportementales sont semblables au tableau clinique de «1’Autisme Infantile
Précoce » de Kanner (1943) (Bennett et al., 2008; N. Poirier & Forget, 1998; Wing,
2005). Ces enfants présentent un déficit de réciprocité sociale malgré un développement
langagier non-troublé, quoique impliquant des particularités prosodiques et/ou
syntaxiques, des troubles psychomoteurs altérant notamment la préhension et un
potentiel intellectuel dans la norme ou supérieur a la moyenne des enfants de méme

classe d’age poursuivant un développement « typique » (White et al., 2013).

L’observation d’une cohorte de plusieurs milliers d’enfants présentant des
troubles neurologiques permet a Rett (1966/2016) d’identifier un sous-groupe composé
de 22 filles présentant une symptomatologie similaire et distincte des autres cas étudiés.
Suite a la naissance, la majorit¢ de ces filles poursuivent un développement sans
altération au cours des neuf premiers mois de vie. Par la suite, il constate un retard de
développement psychomoteur et langagier, ainsi qu’une hypo-réactivité sensorielle et
I’apparition de stéréotypies manuelles et posturales. Rett (1966/2016) observe
¢galement des inadaptations sociales, ainsi que des expressions faciales limitées, et
suppose la présence d’une déficience intellectuelle profonde. Physiquement, ces
patientes présentent un accroissement limité du périmétre cranien en comparaison aux
enfants poursuivant un développement « typique », un faible tonus musculaire, un
trouble majeur de la locomotion et d’importants troubles épileptiques. Rett (1966/2016)
suppose l’irréversibilit¢é d’un trouble d’origine strictement neurologique atteignant
exclusivement les filles, actuellement dénommé « Syndrome de Rett» (American

Psychiatric Association, 2000).
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II. Evolution des conceptions étiologiques des TSA

« A I’école, pendant la récréation du matin, deux enfants se disputent.
Margot pousse Pierre et part avec le tricycle. Pierre pleure ».
I[tem d’un exercice d’habileté sociale, CERESA', Toulouse, Janvier 2012.

L’origine des TSA est I’objet de nombreuses propositions dépendamment des
référentiels théoriques privilégiés par les chercheurs et les praticiens. Il est
indispensable de différencier les descriptions d’une symptomatologie spécifique
impliquant des signes cliniques caractéristiques, des causes envisagées qui n’ont de sens
qu’au regard du contexte historico-culturel. Actuellement, 1’étiologie est encore
incertaine méme si des progrés considérables ont été apportés de par 1’évolution des
méthodes d’exploration dans le domaine de la génétique qui constitue le support

principal des questionnements sur I’origine des TSA.

La dichotomie entre une étiologie liée a des facteurs environnementaux ou des
facteurs intrinséques est la source de controverses scientifiques ayant abouties a
I’émergence de modeles interactionnistes impliquant des facteurs exogenes et
endogénes multiples agissant a divers degrés de facon hétérochrone. La variabilité
interindividuelle de I’expression clinique des atteintes par un TSA serait alors le reflet
de la diversité des origines possibles du trouble ou de I’intensité¢ des altérations
impliquant nécessairement 1’enchevétrement de divers dysfonctionnements au cours du
développement cérébral. Schématiquement, les causes dites exogenes recouvrent un
ensemble indéfini d’éveénements tels que des expériences traumatiques, des carences
psycho-affectives ou des souffrances périnatales. Les facteurs environnementaux
incluent des perturbateurs génétiques affectant le développement au niveau cellulaire
(Plumet, 2014). A Dinverse, les facteurs endogenes relévent d’une prédisposition de
I’organisme qui n’implique pas de facto la survenue d’une pathologie. La coexistence
d’un milieu propice et d’une vulnérabilité spécifique a pour conséquence une altération
du développement a des degrés divers dépendamment du niveau d’adéquation entre les
facteurs individuels et environnementaux, allant d’une symptomatologie récessive a une

expression sévere du trouble.

" CERESA : Centre Régional d’Education et de Services pour 1’ Autisme en Midi-Pyrénées
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Les hypothéses étiologiques supposées par Heller (1908/2013) pour le trouble
désintégratif de I’enfant et par Rett (1966/2016) pour le syndrome éponyme reposent
sur des facteurs endogeénes puisqu’elles excluent I'implication du milieu de vie dans
I’apparition des troubles qui seraient la conséquence de dysfonctionnements
neurologiques en 1’absence de 1ésions cérébrales traumatiques. Ssucharewa (1926/1996)
mentionne également I’éventualité d’une étiologie propre au développement cérébral
des enfants en dépit de moyens exploratoires suffisants pour déterminer la validité¢ de
cette hypothése. Son questionnement sur la présence d’antécédents familiaux de
psychopathologies ou de troubles développementaux pourrait étre per¢gu comme
I’assentiment d’une étiologie environnementale, cependant elle décrit la majorité¢ des
meres comme faisant preuve de pratiques éducatives adéquates envers leur enfant
présentant des troubles du développement. A posteriori, les interrogations de
Ssucharewa (1926/1996) concernant le fonctionnement et les comportements des peres,
décrits comme étant en retrait social et/ou démontrant des capacités particulieres dans
les domaines scientifiques et artistiques, se révelent étre une considération de
I’existence d’un phénotype ¢élargi de TSA chez les parents qui fait actuellement 1’objet
de recherches spécifiques (De Jonge et al, 2015; Ingersoll & Wainer, 2014).
Ssucharewa (1926/1996) met donc en évidence une possible vulnérabilité

développementale de TSA de par la transmission génétique.

Pour Despert (1938a, 1938b), les enfants atteints de schizophrénie conservent des
capacités d’adaptation a leur environnement malgré les difficultés qu’ils présentent et
certains peuvent poursuivre une scolarité, ne serait-ce que temporairement. Elle se garde
de toute hypothése concernant 1’origine des troubles, mais elle opte pour une étiologie
exogeéne en mettant I’accent sur les comportements maternels jugés « autoritaires et
anxiogeénes ». S’inscrivant dans la continuité des travaux de recherche de Ssucharewa
(1926/1996) et Despert (1938), méme s’il considére que I’autisme est une schizophrénie
spécifique prenant son origine durant la petite enfance, Kanner (1943) considére que les
pratiques éducatives parentales sont principalement a 'origine des difficultés des
enfants en dépit d’éventuelles altérations développementales intrinséques. 11 suppose
par la suite un lien de causalité entre I’hétérogénéité interindividuelle de la sévérité des
troubles exprimés et la qualit¢é de la sensibilit¢ parentale, plus spécifiquement

maternelle (Kanner, 1949). Bien que minoritaire, cette idéologie est encore soutenue
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actuellement par certains professionnels de santé et/ou chercheurs universitaires en
dépit des travaux de recherche exposant une toute autre réalité. En considérant I’autisme
comme étant un trouble réactionnel dii & une attitude parentale défaillante ou la
conséquence de I’expression de la volonté propre de I’enfant, les tenants de ces théories
-pour la plupart d’orientation psychanalytique- sous-entendent que les démarches a
visée psychoéducatives pouvant Etre proposées aux autistes seraient quasi-
systématiquement vaines, voire méme qu’elles pourraient étre assimilées a une forme de

maltraitance déniant I’identité du sujet (Bettelheim, 1967, 2009; Despert, 1951).

A la différence des auteurs susmentionnés, Rutter (1968) établie une spécificité
nosologique et ¢étiologique basée sur des distinctions épidémiologiques,
sociodémographiques et symptomatologiques allant au-dela de 1’age d’apparition des
inadaptations et des comportements atypiques. Selon ses observations, 1’autisme
implique une plus forte prévalence de gargons que de filles, une déficience intellectuelle
fréquemment associée avec des performances dans les tiches visuo-spatiales
généralement supérieures et des capacités verbales en-deca de la moyenne des enfants
du méme age poursuivant un développement non-troublé. Ces particularités sont
inexistantes pour les sujets schizophrénes qui présentent par ailleurs usuellement des
hallucinations et des phases de rémissions/rechutes des symptomes extrémement rares
en cas d’autisme. Concernant les antécédents familiaux, les parents d’enfants autistes ne
font 1’objet d’aucune psychopathologie et présentent généralement une intelligence
moyenne a supérieure, alors que les troubles psychiques sont fréquents pour les parents
de sujets schizophrénes et qu’aucune particularité, en termes d’efficience intellectuelle,

n’est notable par rapport a la population globale.

Pour Rutter (1968), I’Autisme Infantile est un syndrome spécifique affectant le
développement global et marqué par un retrait social causé par diverses altérations du
fonctionnement cérébral d’intensité variable. Entre 66% et 75% des enfants présentent
une déficience intellectuelle stable dans le temps indépendamment de la diminution
éventuelle de I’intensité des troubles autistiques. En outre, la prévalence d’une moindre
efficience intellectuelle supposée est en partie la cause d’un biais instrumental lors des
¢évaluations. Le langage oral étant particulierement impliqué dans certaines taches alors
méme que bon nombre d’enfants présentent une dysphasie développementale. Malgré

les incertitudes concernant 1’existence de trajectoires développementales spécifiques au
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sein d’'un méme continuum de TSA, Rutter (1978) considére qu’il est indispensable de
différencier les sujets faisant preuve de compétences intellectuelles non-verbales
satisfaisantes -par rapport aux enfants poursuivant un développement non-troublé- des
sujets présentant un retard mental associé¢ ou atteints d’une affection médicale ayant
provoqué les troubles autistiques. 11 définit des critéres diagnostiques stricts incluant un
déficit développemental dans les domaines sociaux, langagiers et adaptatifs survenant

avant 30 mois d’age.

S’il est clairement établi que la perspective psychanalytique s’inscrit dans une
conception étiologique exogene directement liée aux comportements parentaux, des
théories alternatives ont aussi émergé au cours de la deuxiéme moiti¢ du 20™ siécle
formulant I’hypothése d’un défaut d’ajustement de I’individu a son environnement
social. Certains éthologues s’attachent alors a 1’observation des comportements humains
en les considérant comme étant liés par une relation de causalité aux interactions avec
I’environnement physique et social tout en tenant compte de I’évolution au sens culturel
et phylogénétique (Zabel & Zabel, 1982). Partant de ce postulat théorique, Tinbergen
(1974) propose alors une analyse des manifestations comportementales de 1’autisme qui
dévie des conceptions de ses contemporains. Il considére 1’existence d’un continuum
entre les attitudes des enfants au développement typique, mais faisant preuve
d’inhibition et de retrait social, avec les difficultés de socialisation des enfants autistes.
Ainsi D’intensité et la fréquence des comportements de repli sur soi, de refus
d’interaction sociale, ainsi que la persévération dans le temps de ces réactions seraient
les marqueurs permettant une catégorisation entre le pathologique et le normal puisqu’il
est possible de percevoir épisodiquement un geste ou une attitude repérés comme
caractéristiques du trouble autistique chez des enfants non-atteints. Selon Tinbergen
(1974), les autistes sont assimilables a des enfants extrémement timides et il met
implicitement en cause I’attitude des professionnels et des parents qui ne seraient pas
suffisamment sensibles pour s’ajuster adéquatement a la personnalit¢ des enfants
auxquels ils sont confrontés. Ce positionnement théorique équivaut donc a percevoir
I’autisme comme étant un trouble relationnel consécutif d’une gestion inadéquate du

stress percu par les enfants amplifié par un défaut de pratiques éducatives (Tinbergen,

1974).
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Cependant d’autres chercheurs mettent en exergue des différences fondamentales
dans le comportement des enfants autistes qui balayent de facto la théorie de Tinbergen
(1974). Schopler (1974) dénonce I’inadéquation de sa théorie avec I’ensemble des
¢tudes scientifiques contemporaines. Rutter (1978) met en exergue une prévalence de
I’autisme plus élevé pour les gargons que pour les filles alors que le ratio relatif aux
troubles anxieux durant I’enfance est équilibré. Enfin, 1’aversion pour les contacts
sociaux et Iinsécurit¢ percues par Tinbergen (1974) ne sont pas non plus
caractéristiques des enfants autistes (Rutter & Schopler, 1987). Schopler, Reichler &
Lansing (1988) procédent a un grand nombre d’évaluations d’enfants présentant un
trouble autistique et concluent que la présence de troubles mentaux n’est pas
systématiquement associée a I’autisme. Selon eux, les spécificités concernant les
aspects sociaux et sensoriels sont directement liées a 1’originalité du fonctionnement des
autistes alors que I’entourage familial est vraisemblablement adéquat au développement
harmonieux d’enfants dits « typiques ». Or, lorsque les enfants présentent certaines
particularités dans leur fonctionnement global, les schémas relationnels et les pratiques
éducatives se trouvent indéniablement mis en défaut. Dans cette perspective, 1’autisme
n’est pas imputable aux pratiques éducatives parentales et I’apparente mise en retrait de
la mere évoquant une symptomatologie dépressive ne serait pas ’origine des troubles
autistiques de I’enfant, mais consécutive a 1’absence répétée de réciprocité de 1’enfant

en réponse aux sollicitations de la mére (Nadel, 2005).

Les travaux de recherche en génétique dénotent une diversité de mutations
génétiques possibles conduisant a diverses altérations du développement cérébral et du
fonctionnement neuronal qui peuvent cependant s’exprimer de manicre analogue sur les
comportements et les compétences des personnes présentant un TSA (Waterhouse &
Gillberg, 2014). La considération de I’'impact développemental de troubles spécifiques
associés aux TSA tels que la déficience intellectuelle, le trouble du langage, le TDAH',
I’épilepsie, etc., implique selon certains chercheurs une reconsidération du diagnostic
initial (Gillberg & Fernell, 2014). Sans remettre en cause la présence de troubles
autistiques, il conviendrait alors d’expliciter la symptomatologie de fagon a différencier

« I’autisme sans comorbidité » de « 1’autisme avec trouble(s) associé(s) ».

! Trouble du Déficit de I’ Attention avec ou sans Hyperactivité
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La wvariabilité phénotypique interindividuelle observée parmi les sujets
diagnostiqués comme présentant un TSA pour une méme mutation génétique suppose la
considération de 1’autisme comme un trouble neurodéveloppemental dont I’étiologie est
multifactorielle (Beaulne, 2012). Selon Mottron, Belleville, Rouleau, Collignon (2014),
trois sous-groupes de TSA sont identifiables dépendamment des compétences
langagicres et intellectuelles : les sujets sans retard intellectuel présentant un
développement langagier précoce ou tardif; les sujets atteints d’une déficience
intellectuelle associée a d’autres troubles tels que 1’épilepsie ou la microcéphalie dont le
TSA peut étre considéré comme un autisme secondaire ou syndromique ; les autistes
non-verbaux dont la sous-stimulation des capacités et/ou le recours a des tests
d’intelligence impliquant la verbalisation suscitent parfois la perception erronée d’une

déficience intellectuelle.

En ce qui concerne les sujets présentant un autisme non-syndromique, les auteurs
proposent un modele explicatif dénommé Trigger-Threshold-Target (Mottron et al.,
2014) qui permet de considérer les troubles de la socialisation comme une conséquence
des spécificités du fonctionnement cérébral entrainant des compétences accrues dans
certains domaines et non comme |’origine des TSA, tout en soulignant 1’incidence
développementale prépondérante de la motricité et du langage. Le déclencheur (Trigger)
correspond a une altération génétique qui n’aura d’incidence que lorsque le seuil de
déclenchement (Threshold) li¢ a des facteurs exogénes — vraisemblablement relatifs a
I’environnement in-utéro — sera dépassé. Le phénotype est alors troublé par un
mécanisme de sur-plasticité cérébrale pouvant cibler les aires cérébrales dédiées a la
perception ou au langage (7arget). Le surdéveloppement monopolise I’entrée de
information, entrainant en retour la sur-expertise perceptive ou langagiére au détriment
d’autres capacités (Neglect) en raison d’une négligence non-compensée des autres aires
cérébrales impliquées. Si pour I’ensemble des sujets les compétences sociales sont
affectées, les troubles du langage sont caractéristiques des sujets présentant un sur-
fonctionnement perceptif, alors que les troubles de la motricité concernent plus

particulierement les sujets ayant un sur-fonctionnement langagier.
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III.  Evolution des classifications, épidémiologie et troubles associés

Conformément aux questionnements étiologiques et conceptions théoriques du
milieu du XX siécle, la premiére version du manuel de classification des maladies
mentales nord-américain, le DSM-I (American Psychiatric Association, 1952) associe
« autisme » a la catégorie des troubles réactionnels dits schizophréniques de type
infantile. La seconde édition du manuel DSM-II (American Psychiatric Association,
1968) inclut en tant que sous-catégorie « les troubles autistiques » a la schizophrénie
infantile. Le regroupement nosographique des deux troubles sous la dénomination
« d’autisme infantile » intervient en 1980 au sein de la catégorie des « Troubles globaux
du développement » du DSM-IIT (APA, 1980). Conformément avec certaines études
comparatives (Rutter, 1968, 1979), la différenciation avec la schizophrénie, ou psychose
infantile, est établie contrairement aux deux versions précédentes de cette classification.
Deux types « d’autisme infantile » sont alors envisagés : le syndrome « complet ou
résiduel » permettant une distinction entre les enfants présentant ’ensemble des
symptomes retenus et ceux dont le profil ne correspond pas a la forme typique du
trouble impliquant un age de survenu ultérieur. La révision du DSM-III-R (APA, 1987)
substitue les « Troubles globaux du développement » au profit des « Troubles
Envahissants du Développement » (TED) en conservant une dichotomie entre le

« Trouble Autistique » d’une part et le « TED-Non Spécifi¢ » (TED-NS) d’autre part.

En raison d’une grande variabilit¢ de troubles apparentés aux TED, la version
suivante de cette classification, le DSM-IV (American Psychiatric Association, 2000),
ajoute trois autres profils diagnostics distincts : le « Syndrome d’Asperger », le
« Trouble Désintégratif de I’Enfance » et le « Syndrome de Rett ». L’ICD-10 (World
Health Organization, 1992) emploie relativement la méme terminologie que le DSM-1V
(American Psychiatric Association, 2000) sauf pour le « TED-NS » et «1’Autisme
atypique » qui sont deux sous-catégories distinctes. En outre, ce référentiel mondial

ajoute un « Trouble hyperactif avec retard mental et stéréotypies » a la liste des TED.

Le DSM-V (American Psychiatric Association, 2013) apporte des modifications
prépondérantes en ce qui concerne le diagnostic de Trouble Envahissant du
Développement (TED) en supprimant les sous-catégories diagnostiques du DSM-IV

(American Psychiatric Association, 2000) -Autisme Infantile, Syndrome d’Asperger,
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TED-NS, Syndrome de Rett, Trouble Désintégratif de I’Enfance- au profit d’un
continuum prenant 1’appellation de Trouble du Spectre de I’ Autisme (TSA) impliquant
un niveau de sévérité variable. Le Syndrome de Rett est exclu des TSA en raison d’une
origine génétique spécifique désormais connue et distincte des hypotheses actuelles
concernant 1’étiologie de I’autisme (Rutter, 2013). L’¢éviction du Trouble Désintégratif
de I’Enfance des TSA est sous-tendue par une trajectoire développementale propre
impliquant une régression majeure des acquisitions affectant [’ensemble du
fonctionnement du sujet en-sus de la communication et des interactions sociales (Parr et

al.,, 2011).

En outre, la variabilité interindividuelle et/ou intra-individuelle de I’atteinte par
un TSA a conduit a ’abandon du critére d’apparition des troubles avant I’age de 36
mois puisque dans certains cas, les signes cliniques caractéristiques ne sont repérés que
tardivement, notamment lors des premicres années de la scolarité ou la socialisation est
particulierement sollicitée au-dela de I’environnement social proche (N. Poirier &
Forget, 1998). A I’instar du retard mental qui était considéré comme un trouble associé
dans le DSM-IV (American Psychiatric Association, 2000), les éventuelles altérations
du langage verbal sont exclues de la symptomatologie autistique. L’efficience
intellectuelle et la communication verbale sont désormais considérées en qualité de
spécificateurs permettant de définir des profils développementaux distincts en
complémentarité de la sévérité des troubles autistiques (Fountain, Winter, & Bearman,

2012).

La nosographie des TSA implique également deux dimensions indépendantes
étant donné le regroupement des altérations de la communication sociale et des
interactions sociales réciproques. La dimension « Communication et Interactions
sociales » regroupe les anomalies de réciprocité socio-€émotionnelle, le déficit dans la
communication non-verbale et les difficultés de développement, de maintien et de
compréhension des relations sociales. La dimension « Comportements stéréotypés et
Intéréts restreints » se compose des mouvements, vocalisations ou manipulations
d’objets non-fonctionnels et répétitifs, de la faible tolérance au changement et du
recours a des comportements ritualisés, ainsi que d’intéréts restreints, limités ou
atypiques. Le DSM-V (American Psychiatric Association, 2013) ajoute I’hyper- ou

hypo-réactivité aux stimuli sensoriels entrainant une répulsion ou une fascination.
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Malgré la bi-dimensionnalité nosographique, les notions de présence et d’intensité
restent centrales pour le diagnostic puisque des altérations significatives sur chacun des
trois descripteurs doivent €tre constatées en ce qui concerne la dimension sociale et a
minima pour deux des quatre indicateurs pour la dimension comportementale et
gestuelle. ICD-11" (World Health Organization, a paraitre) prévoit dans la catégorie des
troubles  mentaux ou  comportementaux, une  sous-catégorie  troubles
neurodéveloppementaux faisant état de six troubles autistiques distincts dépendamment
de l'efficience intellectuelle (non-déficitaire ou retard mental) associ¢ au niveau de
langage fonctionnel (absence, déficit ou normal) auxquels s’ajouteraient le TED-NS et
I’Autisme Atypique sans autres précisions diagnostiques comme dans la version

précédente.

La prévalence des TSA est estimée a approximativement 1% des naissances par
an (Centers for Disease Control and Prevention (CDCP), 2009, 2012; Kim et al., 2011;
Alison Presmanes Hill, Zuckerman, & Fombonne, 2015) dépendamment des nouveaux
critéres diagnostiques du DSM-V (American Psychiatric Association, 2013). Lazoff et
al. (2010) établissent une prévalence générale des TSA — aupres d’un échantillon de
23635 enfants et adolescents québécois nés entre 1991 et 2002 — de 79,1/10000, soit
approximativement 0,8%. Selon la classification du DSM-IV (American Psychiatric
Association, 2000), le détail des diagnostics inclut environ 55% de TED-NS, 32%
d’Autisme Infantile et 12% de Syndrome d’Asperger. Indépendamment de la catégorie
diagnostique, le sexe ratio gargon-fille est de 5,4: 1. En prenant pour référence
uniquement les 1627 enfants nés en 2002, la prévalence atteint 1,3%. L’augmentation
ne semble pas pour autant spécifique au Québec puisque les données épidémiologiques
— basées sur des enfants agés de 8 ans — sur ’ensemble des Etats-Unis d’Amérique
indiquent des prévalences de 1,1% en 2012 et de 1,5% en 2014 (Centers for Disease
Control and Prevention (CDCP), 2012; Christensen et al., 2016).

L’étude scientifique et 1’accompagnement psychoéducatif des personnes
présentant des TSA sont complexifiés par les variations interindividuelles du niveau

d’atteinte et de son expression phénotypique. La comorbidité avec d’autres troubles

! Cf. Site internet : World Health Organization — ICD 11
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s’ajoutent aux difficultés rencontrées au quotidien par les enfants et les adultes atteints
de TSA tels que les troubles des apprentissages ou la déficience mentale (Rogé, 2002).
Plus la sévérité des troubles est importante et plus I’enfant se voit mis en difficulté
concernant une prise d’indépendance tant sur le plan de la capacité de gestion autonome
de ses déplacements que sur ses compétences psychosociales et scolaires (Cappe,
Bobet, & Adrien, 2009; Rogé, 1989). Le questionnement autour des comorbidités est
donc un enjeu majeur pour la mise en ceuvre de prises en charges adéquates alors méme
que la définition des difficultés intrinséques aux TSA ou aux éventuels troubles associés
est révélatrice d’une problématique inhérente a [I’évaluation selon des normes
standardisées, renforcée par le manque de connaissances systématiques sur les
mécanismes mettant éventuellement en relation divers troubles concomitants (Matson,

Nebel-Schwalm, & Matson, 2007).

L’observation de manifestations comportementales, telles que les stéréotypies,
pourtant considérées comme caractéristiques des TSA ne suffit pas a établir le
diagnostic d’autisme. D’autres troubles développementaux pouvant également entrainer
la présence de certains symptomes, seule la prise en compte de I’ensemble de la
nosographie permet de déterminer I’atteinte par un trouble autistique. Le TED-NS ou
Autisme Atypique sont alors des sous-types de TSA particulierement délicats a manier

puisqu’ils impliquent une présence partielle des symptomes (Kantzer et al., 2015).

Dépendamment de la classification des maladies mentales a laquelle les praticiens
se réferent, la comorbidité de certains troubles, tel que pour le TDAH, peut étre exclue
alors que les signes sont présents. Ainsi les modifications successives des nosographies
peuvent tantdt bannir ou intégrer dans le diagnostic différentiel des affections pourtant
clairement distinctes du TSA (Posserud, Lundervold, Lie, & Gillberg, 2010).
L’impossibilité de considérer le trouble associé a part entiere peut avoir pour
conséquence une non-prise en charge de ses répercussions spécifiques sur le
développement des enfants en plus des limitations dues a I’autisme (Levy et al., 2010).
Ainsi les troubles associés peuvent étre difficilement distinguables de la
symptomatologie des TSA, comme en témoigne notamment la considération
problématique d’éventuels troubles anxieux indépendamment de I’autisme, en dépit des
observations cliniques et des témoignages de personnes autistes (Aubineau, Blicharska,

& Kalubi-Lukusa, 2017).
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La caractérisation de certains troubles, bien que reconnus comme pouvant étre
associés au TSA se heurte a des défis méthodologiques. L’évaluation clinique étant
dépendante du matériel employé, I’intensité pergue des troubles peut alors fortement
varier, comme pour I’efficience intellectuelle, et avoir des répercussions majeures sur le
parcours de vie des personnes (Dawson, Soulieres, Gernsbacher, & Mottron, 2007).
L’évaluation a en effet une conséquence directe sur les stratégies éducatives, les
orientations vers des structures spécialisées et les prises en charges proposées
(Baghdadli et al., 2006). De plus, la considération de la perspective temporelle est
cruciale puisque l’autisme est un trouble neurodéveloppemental, ce qui implique
nécessairement une atteinte précoce irréversible qui affecte sur le développement global
au-dela des domaines initialement atteints (Jamain, Betancur, Giros, Leboyer, &
Bourgeron, 2003). La mise en évidence d’un défaut de perception visuelle dés les
premiers mois de la vie peut étre associ€¢e pour certains enfants autistes a la dysphasie
développementale constatée ultérieurement (Falck-Ytter, Fernell, Gillberg, & Von
Hofsten, 2010). Nonobstant I’incertitude des causes, les troubles du langage impactent
significativement les apprentissages et les interactions qui sont pourtant essentiels pour

le devenir des enfants et I’intégration sociale des adultes (Nadel, 1979, 1992).

Selon une méta-analyse de Chebli, Martin, & Lanovaz (2016) basée sur 44 études
menées depuis 1994 et incluant un total de 11331 sujets présentant un trouble
développemental, 61% d’entre eux présenteraient des stéréotypies. Ces comportements
ne sont pas spécifiques au diagnostic d’autisme, puisqu’ils sont fréquemment
observables pour les personnes présentant un Syndrome de Prader-Willi (44%) ou
atteintes d’un Syndrome de Down (63%). Cependant, la prévalence des stéréotypies
pour les personnes autistes atteint 88%. La présence et 'intensité des comportements
observables sont associées au niveau d’efficience intellectuelle, mais également a la
sévérité des troubles autistiques. Pour les enfants autistes, les comportements répétitifs
en rapport avec la sensorialité (sentir, toucher, etc.) sont trés fréquents (73%), suivis par
la manipulation inadéquate d’objets (61%), les mouvements des mains et des doigts

ainsi que la locomotion atypique (57%), et les écholalies (54%).

La classification du DSM-IV-TR (American Psychiatric Association, 2000) exclut
la concomitance d’un trouble autistique et d’un trouble de I’attention en raison du

recoupement des principaux signes caractéristiques des deux handicaps impliquant des
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difficultés en termes de fonctions exécutives, telles que I’organisation, la planification
et I’attention. Cependant certaines études pointent une prévalence allant de 15 a 80% de
comorbidité et bon nombre de professionnels de santé¢ considérent qu’un peu moins de
28% présenteraient une telle association de troubles (Ashwood et al., 2015; van Steijn,
Oerlemans, van Aken, Buitelaar, & Rommelse, 2014b). Les enfants et les adolescents
autistes font d’ailleurs fréquemment I’objet d’un traitement médicamenteux destiné aux

troubles attentionnels (Politte & McDougle, 2014).

Par ailleurs, 42% des personnes autistes présenteraient un niveau significatif
d’anxiété (Scattone & Mong, 2013; van Steensel, Bogels, & Perrin, 2011). La
distinction entre les signes caractéristiques des TSA et la présence d’un éventuel trouble
anxieux concomitant est problématique tant certains prodromes sont semblables (Ben-
Sasson, Soto, Martinez-Pedraza, & Carter, 2013; White et al., 2013). Par exemple, la
différenciation entre les comportements restreints et répétitifs des enfants autistes et les
Troubles Obsessionnels Compulsifs (TOC) est encore actuellement difficile a établir
formellement. Ceci étant, ’anxiété et les signes cliniques relatifs aux divers troubles
anxieux sont tres fréquents dans le vécu des personnes autistes. Ainsi une méta-analyse
réalisée par van Steensel, Bogels et Perrin (2011) sur la base de 31 études regroupant
2121 sujets agés de moins de 18 ans indique que pres de 40% des enfants et adolescents
autistes présentent au moins un trouble anxieux concomitant. Les phobies spécifiques
sont les plus fréquemment associées au diagnostic de TSA (29,8%), suivies des TOC
(17,4%), de l’anxiété¢ sociale (16,6%), de 1’agoraphobie (16,6%), de I’anxiété
généralisée (15,4%), de ’anxiété de séparation (9%) et du trouble panique (1,8%).

La perception du niveau d’efficience intellectuelle des personnes présentant un
TSA est intrinsequement liée aux tests d’évaluation utilisés qui permettent une
caractérisation plus ou moins adéquate des inaptitudes dépendantes de 1’expression
stricte du trouble autistique ou du retard mental associ¢ (Mandell & Lecavalier, 2014).
La prise en compte de prévalences différentielles en fonction des sous-catégories de
TSA et la considération des divers niveaux d’atteinte complexifient 1’établissement de
la prévalence (Bernard et al, 2016). Nombre d’auteurs s’accordent a estimer la
prévalence de la déficience intellectuelle pour les personnes présentant un TSA entre
26% (Suniti Chakrabarti & Fombonne, 2005) et 38% (Centers for Disease Control and
Prevention (CDCP), 2012; C. R. G. Jones et al., 2011; Rivard, Terroux, Mercier, &
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Parent-Boursier, 2015) parmi lesquels 30% ont une atteinte légére a modérée et 40%
une déficience sévere a profonde (Fombonne, 2003). Chakrabarti et Fombonne (2001)
dénotent également que 68% des sujets atteints d’un autisme Infantile présentent un
retard mental associé. Meilleur, Jelenic et Mottron (2015) mettent en évidence une
hétérogénéit¢ du fonctionnement intellectuel des personnes présentant un TSA, y
compris lorsqu’il ne s’agit pas d’un syndrome d’Asperger. 28% des enfants agés entre 2
et 5 ans et 72% des enfants a4gés entre 6 et 13 ans présentent & minima une aptitude
particuliere de fagon récurrente ou épisodique en dépit d’un fonctionnement intellectuel
global inférieur ou dans la moyenne de leur classe d’adge. En sus de ’age et du niveau
de maitrise du langage, le niveau de fonctionnement intellectuel global est positivement

associé a la présence d’un talent spécifique (Meilleur et al., 2015).

Si la nosographie des troubles autistiques implique notamment un déficit des
habilités sociales affectant les interactions sociales et un trouble de la communication,
la comorbidité avec la dysphasique développementale trés répandue (Vézina, Samson-
Morasse, Gauthier-Desgagné, Fossard, & Sylvestre, 2011). Prés de la moitié des enfants
et d’adolescents autistes présentent de fagcon concomitante un déficit de communication
verbale transitoire ou durable impliquant une absence totale de verbalisation, un jargon
difficilement intelligible ou un vocabulaire trés restreint (Lazoff et al., 2010). A 5 ans
d’age, la moitié des enfants n’ont pas développé de langage fonctionnel et la probabilité
d’émergence réduit trés fortement par la suite (Haute Autorité¢ de Santé, 2010), méme si
I’acquisition n’est pas limitée a ’enfance puisque dans certains cas cette compétence se
développe tardivement, notamment entre 18 et 30 ans (Nadel, 2016). Le langage oral est
un support d’apprentissage primordial dont I’absence ou le manque de maitrise pénalise
le développement. Le déficit de communication verbale conduit souvent a un état de
frustration et d’incompréhension mutuelle entre ’enfant autiste et les autres membres
de la famille qui peut conduire I’enfant & un comportement dysfonctionnel, des hétéro-

ou auto-mutilations (Rogé, 2002).

L’atteinte dysphasique concomitante aux TSA ne se limite pas nécessairement a
I’absence totale de verbalisation. Les enfants dits « non-verbaux » produisent d’ailleurs
quelques sons, par exemple lorsqu’ils sont contents. D’autres enfants présentent des
¢cholalies pouvant étre produites en dehors de tout contexte adéquat, mais aussi lors

d’interactions sociales. Les écholalies sont alors 1’expression de la compréhension des
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intentions de Dinterlocuteur et de la volonté de maintenir I’échange interpersonnel
(Grossi, Marcone, Cinquegrana, & Gallucci, 2013). L’imitation vocale ou verbale
immédiate est considérée comme une étape primordiale dans le développement du
langage tant pour les enfants « typiques» que pour les enfants autistes (Pompon,
Rebecca Hunting, McNeil, Malcolm R., Spencer, Kristie A., Kendall, 2015; Prizant &
Duchan, 1981), méme s’il existe une différence primordiale entre le fait de reproduire
des sons et de produire de fagon intentionnelle des vocalises impliquant une association
signifiant-signifi¢ (Doazan, Ferrari, & Nadel, 1994; Nadel, 2016). Les enfants ayant
développé un jargon difficilement intelligible -hormis pour I’entourage le plus proche-
et ceux qui ont un vocabulaire tres limité -souvent réduit @ moins de 20 mots- présentent
cependant une association signifiant-signifi¢ utilisée dans un contexte d’interaction
sociale. La plupart du temps, il s’agit d’émettre une demande a [I’attention de

I’entourage pour accéder aux objets désirés (Viellard et al., 2007).

Les TSA ont des répercussions sur les compétences en termes d’interaction
sociale précoce (Rogé, Chabrol, & Unsaldi, 2009), or les échanges sont favorisés par les
comportements orientés et de recherche du contact par ’enfant (maintien du regard,
sourire adressé, pointage, etc.) qui incitent la multiplication des comportements
langagiers de I’entourage a son égard (Josse & Robin, 1981). L’absence de réciprocité
lors des interactions des les premiers mois de vie de I’enfant autiste se répercute alors
par une moindre stimulation verbale (Nadel, 2005). Lors d’une étude incluant 1766
enfants tout-venant présentant des troubles du langage a 24 mois d’age, Zubrick,
Taylor, Rice et Slegers (2007) concluent en I’absence de défaillances éducatives
parentales et supposent la présence de dysfonctionnements neurodéveloppementaux
précoces. Les prémisses de 1’émergence du langage seraient donc mises en difficulté par
un ensemble de contraintes développementales spécifiques dépendamment de la
variabilité interindividuelle qui se manifestent précocement dans les domaines perceptif,
émotionnel et psychomoteur, et qui se répercutent consécutivement sur les capacités de

socialisation et de communication (Nadel, 2009; Rogers, 2009).

Certaines études mettent en évidence des troubles du balayage visuel des enfants
autistes qui fixent les yeux et la bouche de leur interlocuteur, lors d’une interaction, sur
une période de temps moindre que celle des enfants « typiques » et sans suivre une

structuration précise (Falck-Ytter, Von Hofsten, Gillberg, & Fernell, 2013; W. Jones &
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Klin, 2013). Puisque les TSA se manifestent trés précocement dans le développement,
comme en témoigne la détection de signes précoces (Rogé, 2002), les jeunes enfants
autistes pourraient deés 1’age de 3 a 6 mois ne pas observer avec la méme intensité les
expressions faciales parentales et par conséquent les mouvements des Iévres lors des
productions vocales (Chawarska & Shic, 2009; Chawarska, Shic, & Chen, 2016; Nadel,
2001). Ceci limite par conséquent la reproduction des sons entendus qui joue pourtant
un role essentiel dans la diversification des sons émis grace a l’apprentissage par

imitation (Nadel, 2016).

En s’intéressant plus particulierement au réle de I’imitation spontanée au-dela de
I’apprentissage par observation, des travaux de recherche ont mis en évidence la
fonction de communication de I’imitation spontanée chez les enfants préverbaux entre
12 et 42 mois d’age en recourant a des objets et/ou la production d’actes moteurs
similaires (Mertan & Nadel, 1991; Nadel & Baudonnicre, 1980). Les études soulignent
que la correspondance a I’identique des productions des participants n’est pas la
préoccupation premicre et que les enfants semblent focaliser leur attention sur les effets
des actions et/ou leur enchainement. Si par la suite le langage s’impose comme support
préférentiel de communication de part les potentialités accrues d’expression qu’il
permet pour les enfants suivant un développement dit « typique », les expérimentations
aupres d’enfants autistes non-verbaux démontrent 1’existence et la préservation de la
capacit¢ de communication par I’imitation spontanée indépendamment de leur
efficience intellectuelle (Delaherche, Dumas, Nadel, & Chetouani, 2015; Nadel,
Guérini, & Rivet, 1996). En prenant pour référence les enfants tout-venant et inscrivant
I’émergence du langage dans une perspective développementale complexe, la
considération de I’imitation spontanée permet de percevoir les troubles du langage des

enfants autistes comme consécutifs a un dysfonctionnement perceptif.

Au cours des six premiéres semaines de vie, I’enfant développe une compétence
primordiale qui réside en « l’instauration précoce d’anticipations sociales et de
compréhension de I’intentionnalit¢ des comportements humains » lorsqu’il est en
situation d’interaction (Nadel, 2001). Les 60 premiers jours lui suffisent pour passer
d’une fixation tres parcellaire du visage des personnes qui interagissent avec lui a un
mode de lecture structuré et centré plus particuliérement sur les yeux et la bouche qui

déterminent les expressions faciales émotionnelles (Nadel & Potier, 2002).
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Dés 2 mois d’age, I'interaction multi-sensorielle, par le regard, le toucher et
I’audition, revét alors un rdle de proto-langage (Trevarthen, 1996) ou I’enfant fait
preuve d’imitation spontanée, vocale et gestuelle (Nadel, 1999). Le nourrisson posséde
donc des aptitudes sociales trés précoces (Trevarthen & Aitken, 2001). Il pergoit
aisément les réactions d’une personne a ses comportements, ce qui indique 1’acquisition
du principe de synchronie interactionnelle (Kervella & Nadel, 1999). Lorsqu’il est
imité, il manifeste trés fréquemment « un pattern assimilable a une réaction sociale :
regard, plus sourire, plus vocalisation » adressé a son imitateur (Nadel & Potier, 2002,

p.91) et de facon quasi-systématique lorsqu’il s’agit de la mére (Nadel, 2002).

A 3 mois, ’enfant scrute le visage de la mere lorsqu’elle lui parle et semble
bouger ses leévres de maniére synchrone (Josse & Robin, 1981). L’imitation ne disparait
pas, elle change de cible (Nadel, 2005). Les imitations faciales -protrusion de la langue,
ouverture la bouche, froncement des sourcils, etc.- exercées depuis la naissance
(Dumas, Martinerie, Soussignan, & Nadel, 2012; Meltzoff, 1996) sont progressivement
délaissées en faveur de I’imitation vocale (Kugiumutzakis, 1996) qui reste un support
concret de I'interaction sociale (Nadel, 2001; Nadel et al., 1996). En reproduisant les
sons qu’il entend et leur intonation dés les premiers mois de vie, I’enfant développe son
répertoire vocal (Nadel, 2016). Dés 6 mois d’age, les imitations différées de
vocalisations constituent déja les prémices du langage productif (Nadel & Butterworth,
1996). Par la suite, la stimulation verbale de I’enfant est d’autant plus grande qu’il
répeéte progressivement des syllabes (Josse & Robin, 1981). Cette imitation verbale
immédiate « constitue un élément important de ’acquisition du vocabulaire entre 1 et 2-
3 ans » (Nadel, 2016, p.26). Ainsi les particularités du balayage visuel des visages
humains détectées dés 3 a 6 mois d’age peuvent partiellement expliquer les troubles de
développement du langage des enfants autistes (Merin, Young, Ozonoff, & Rogers,
2007). A l’age de 6 mois, la fixation du regard peut étre parfaitement adéquate en
présence d’une moindre fixation visuelle de la bouche qui se révele étre prédictive d’un
trouble langagier au cours du développement ultérieur y compris pour les enfants ne
présentant pas de TSA (Young, Merin, Rogers, & Ozonoff, 2009). Le modele
dynamique ¢épigénétique probabiliste (Gottlieb & Lickliter, 2007), ou I’enfant
sélectionne des stimuli en fonction de ses préférences et agit au travers de ses choix qui

conditionnent le développement, s’impose comme une piste d’avenir prometteuse.
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ECOLOGIE SOCIALE DU MILIEU FAMILIAL

L’écologie sociale permet de concevoir les individus et les groupes
d’appartenance selon une imbrication systémique en interdépendance constante.
Considérer la famille comme un groupe distinct offre la possibilité de se détacher d’une
perception d’influences dyadiques pour une meilleure prise en compte de la complexité
du vécu singulier des sujets. L’attachement du jeune enfant est un exemple prototypique
tant son influence est importante sur le devenir et son étude exige une lecture
transversale des situations en respectant I’évolution développementale. Si certaines
¢tudes pointent I’inconsistance d’une relation d’attachement exclusivement dépendante
de la mére (Boyer, Strayer, & Ponce, 2005), d’autres relévent la nécessité¢ de tenir
compte de la trajectoire développementale de I’enfant, notamment en termes
d’expression différenciée des comportements d’attachement selon le niveau de maitrise

du langage oral (Verissimo, Blicharski, Strayer, & Santos, 1995).

Quand les parents sont confrontés a la situation de handicap d’un enfant, le projet
de vie et les attentes sont profondément bouleversés. La spécificité du trouble et la
sévérité de Iatteinte induisent des difficultés relationnelles entre les parents et 1’enfant.
Les parents peuvent se sentir démunis face au handicap, voire méme ne pas I’accepter
(Claudon, 2006; Scelles, 2008). Méme sans s’attribuer de fausses responsabilités par
rapport a I’origine du TSA, les conséquences sur la vie quotidienne sont nombreuses,
notamment parce que la prise en charge implique des modifications importantes des
projets familiaux (Cappe, Wolff, Bobet, & Adrien, 2011; Griot, Poussin, Portalier, &
Latour, 2011). Le développement des germains des enfants autistes a été scruté a
maintes reprises et les difficultés durant la période préscolaire sont une source de

préoccupation parentale (Gamliel, Yirmiya, Jaffe, Manor, & Sigman, 2009).

Les difficultés comportementales de 1’enfant sont la source de problémes
familiaux quotidiens qui impliquent une organisation complexe et générent un stress
important pour I’ensemble des membres de la famille (Bromley, Hare, Davison, &
Emerson, 2004; Garcia-Lopez, Sarrid, & Pozo, 2016; Rivers & Stoneman, 2008). En
n’excluant pas une dynamique groupale au profit d’une relation dyadique, tout en
définissant explicitement un ensemble de niveaux et de contraintes s’appliquant aux

individus (Santos, Vaughn, Strayer, & Daniel, 2008), la conception écologique est un



ANCRAGE THEORIQUE 29

cadre de réflexion ouvert et évolutif. L’ensemble des membres d’une famille doit étre
considéré conjointement puisque les perceptions des uns influencent nécessairement les
autres. La considération du stress maternel est une thématique récurrente en psychologie
qui livre des interprétations différentes dépendamment du niveau d’analyse employ¢.
Certains auteurs ont identifi¢ un stress trés conséquent pour les meres d’enfants autistes
(Hastings et al., 2005; Koegel et al., 1992; McStay, Dissanayake, Scheeren, Koot, &
Begeer, 2014). L’¢tude des facteurs influencant les perceptions maternelles indique que
les méres ne sont pas nécessairement stressées du fait d’avoir un enfant présentant un
trouble neurodéveloppemental, mais plutdt par la gestion de ses comportements
inadaptés, les problemes qu’il peut générer au quotidien en termes d’agressivité, de
pleurs, de cris ou de gestes surprenants (Baker-Ericzén, Brookman-Frazee, & Stahmer,
2005; Davis & Carter, 2008; Luc Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006; McStay,
Dissanayake, et al, 2014; Wintgens & Hayez, 2006). L’inconfort maternel est
indissociable du regard désobligeant des inconnus lors des sorties qui conduit a une
mise en retrait du groupe familial par rapport a son environnement social (Bluth,
Roberson, Billen, & Sams, 2013). L’inquié¢tude permanente lors des activités
extérieures limite de facto les expériences de socialisation pour les membres de la fratrie
et renforce d’autant plus le vécu négatif des meres qui culpabilisent pour leurs autres
enfants (Scharf, 2005; Seltzer, Orsmond, & Esbensen, 2009). Les travaux de recherche
sur le fonctionnement familial lorsqu’un enfant est autiste révelent par conséquent des
facteurs de stress consécutif a la vie quotidienne. La considération de 1’environnement
social de la famille est donc particuli¢rement importante (Benson & Karlof, 2009;
Boyd, 2002; Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn, 2001; Tobing & Glenwick,
2006).

Si les prises en charge adaptées ont un impact indéniablement positif pour I’enfant
autiste, elles constituent ¢également une contrainte supplémentaire pour le
fonctionnement familial et plus particulierement les méres qui sont trés fortement
incitées a s’engager pleinement dans I’accompagnement thérapeutique de leur enfant.
Nonobstant, 1’organisation nécessaire pour planifier les rendez-vous avec les
professionnels de santé et la gestion des déplacements suffisent a complexifier le

quotidien des familles et laissent peu de place a la spontanéité en-sus du fait que les
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enfants autistes présentent fréquemment des difficultés d’adaptation et un godt

prononcé pour les routines inflexibles (Poirier & Des Riviéres-Pigeon, 2015).

Une considération écologique du milieu familial implique, dans le cadre d’une
approche se voulant aidante et non seulement explicative, une démarche suscitant une
transformation des rapports intrafamiliaux et une incitation aux interactions
extrafamiliales. Le fait de posséder un chien est reconnu comme un facilitateur, un
catalyseur social (Burrows, Adams, & Spiers, 2008). En effet, les affordances sont
multipliées en raison d’un attrait naturel des étres humains envers les animaux
domestiques, mais également parce que la gestion d’un chien exige obligatoirement des
sorties en dehors du domicile. Dans un cadre familial extrémement prenant pour les
parents, I’adoption d’un animal de compagnie peut se révéler étre une surcharge de
travail difficilement acceptable et la crainte suscitée par les réactions et les
comportements de I’enfant autiste peut augmenter le stress parental per¢u (Burgoyne et
al., 2014; Burrows, Adams, & Millman, 2008). La Fondation MIRA qui forme des
chiens guide, d’assistance et depuis quelques années d’accompagnement pour les
enfants présentant des TSA, propose un programme de médiation animale ayant pour
objectif une action durablement positive pour les enfants autistes et idéalement pour
I’ensemble des membres de la famille. En considérant le taux de cortisol salivaire
comme un marqueur physiologique du stress percu, le chien MIRA semble favoriser
une diminution du stress maternel (Fecteau et al., 2017) et un effet considérable sur
stress de I’enfant autiste au réveil dont le bénéfice décroit progressivement en cas de

retrait du chien (Viau et al., 2010).
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I.  Ecologie sociale et psychopathologie développementale

L’écologie du développement humain étudie les échanges réciproques entre la
personne et son environnement en tenant compte du caractére changeant du milieu et de
la démarche d’adaptation nécessaire qui en résulte (Strayer, 2000). Le développement
est la résultante des expériences de vie considérées comme des processus interactifs
complexes entre un étre biopsychosocial et les personnes, les objets et les symboles
constitutifs d’un environnement singulier et évolutif (Bronfenbrenner, 2005). La
multiplicité des interdépendances implique des processus proximaux — interactions
stables et durables avec I’environnement immédiat du sujet aptes a influencer les
trajectoires développementales — et des processus distaux qui appartiennent a des

spheres plus ¢éloignées de I’individu (Sabatier, 2014).

En dépit de I'intérét réel d’une personne pour ce qui concerne des aspects plus ou
moins quotidiens dans son vécu, chacune des sphéres du modele écologique considérée
comme une imbrication de la plus proximale a la plus distale influence les actions et les
perceptions des sujets tout en étant dépendante d’un assentiment collectif. En tenant
compte d’une évolution tout au long de la vie (le chronosystéme), des conditions socio-
politiques (I’exosystéme), et du cadre culturel (le macrosystéme), Bronfenbrenner
(2005) considere que I’'individu -tant biologiquement qu’en qualité d’acteur et d’agent
de sa propre vie- est un I’ontosystéme prenant un rdle et une place spécifique au sein de
son mésosystéme constitu¢ des divers microsystémes ou son implication modifie la

dynamique groupale.

Au cours du développement, les individus acquiérent des compétences cognitives
et socio-émotionnelles leur permettant de s’adapter a leur milieu de vie, cependant les
variations intra et interindividuelles dans ’acquisition de ces habiletés sont notables et
un développement troublé, comme pour les enfants autistes, peut durablement impacter
I’efficience du processus adaptatif et favoriser la survenue de psychopathologies (Moss,
Howlin, Savage, Bolton, & Rutter, 2015). Au-dela des caractéristiques intrinséques de
I’enfant, la compréhension de son fonctionnement est indissociable des interactions
sociales permettant des opportunités développementales distinctes selon la période
temporelle considérée et le milieu de vie (Chombart de Lauwe, 1980a, 1980b; Lapointe,

Noél, & Strayer, 1993). De fait, la considération des trajectoires développementales
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dans le cadre de la psychopathologie développementale suppose une interaction
constante entre des facteurs individuels et environnementaux. Certains facteurs dits « de
risque » facilitent éventuellement la survenue ou le renforcement de difficultés, a
I’inverse des facteurs dit de « protection » ayant un role de compensation, d’atténuation
ou de mise a distance de situations problématiques pour I’individu (Marc Bigras,

Paquette, & LaFreniére, 2001; N. Bigras et al., 2009).

Pour les TSA, le questionnement scientifique actuel sur leurs origines écartent la
mise en cause de I’environnement social constitu¢ des personnes prenant soin de
I’enfant et les recherches se poursuivent concernant I’implication de I’environnement
physique, notamment en termes de perturbateurs neuroendocriniens durant la période
prénatale (Heyer & Meredith, 2017; Shelton et al., 2014). L’autisme implique des
altérations des interactions sociales et de la communication qui impactent
irrémédiablement le potentiel adaptatif des enfants (American Psychiatric Association,
2013). Les troubles fréquemment associ€s, dont la déficience intellectuelle et le trouble
spécifique du langage oral, complexifient d’autant plus les interactions avec
I’environnement social qui constituent un support de développement essentiel durant la
petite enfance et tout au long de la vie (Bennett et al., 2014; Kalubi, Beauregard, &
Houde, 2008; Woodman, Smith, Greenberg, & Mailick, 2014).

L’écologie sociale du milieu familial des enfants autistes suppose une
considération spécifique de ce microsystéme tout en ne négligeant pas I’imbrication des
interrelations avec I’ensemble des autres systémes impliquant I’enfant et/ou les
membres de sa famille de facon proximale ou distale (Sabatier, 2005). 11 s’agit dés lors
d’étudier la famille comme une entité de personnes en interdépendance constante
(Strayer et al., 1996). L’¢tude du groupe familial exige une considération de multiplicité
des imbrications systémiques qui, comme pour d’autres sujets d’étude telle que la
conception des relations parents-professionnels dans le cadre des structures d’accueil de
la petite enfance (Caublot, Poli, & Arnouil Deu, 2014), agissent sur les ressentis des
membres de la famille de ’enfant autiste et les moyens d’action mis en ceuvre pour
remédier ou du moins compenser autant que possible les contraintes sur le
fonctionnement familial (Cuvo & Vallelunga, 2007). L’éducation d’un enfant autiste se
répercute sur la vie quotidienne et les relations sociales du microsystéme familial et de

chacun de ses membres (Smith, Greenberg, & Mailick, 2014; Woodman, 2014).
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II. Relation dyadique mere - enfant autiste et ressenti parental

La théorie de I’attachement élaborée par Bowlby (1969) s’est progressivement
imposée dans la littérature scientifique et les études autour des relations parents-enfants
des la petite enfance. Ce concept suppose a la fois un mode de fonctionnement
individuel, de I’enfant ou du parent, tout en caractérisant le mode relationnel entre ces
deux personnes. Les comportements d’exploration de I’enfant et de centration du parent
sur des activités indépendamment de I’enfant sont considérés comme étant antithétiques
des comportements de recherche et de maintien de la proximité entre les partenaires
(Vaughn et al., 1992). L’enfant utilise son répertoire de comportements pro-sociaux
(sourires, pleurs, suivi du regard, rapprochement physique, etc.) et la mére maintient la
proximité par un ensemble de comportements sociaux et de soins (tenir ’enfant dans
ses bras, sollicitations verbales, etc.). Il ne s’agit pas de maintenir une proximité
extréme entre les deux partenaires, mais chacun s’assure qu’une certaine distance ne
soit pas dépassée tout en recherchant la possibilité d’explorer et de jouer pour I’enfant,
et de faire des activités n’incluant pas I’enfant pour la mére. Le concept d’attachement
peut donc étre considéré comme un processus interactif entre deux personnes. Il

implique une réciprocité et une rétroaction des comportements de ’enfant et de la mere.

Les deux types de comportements sont nécessaires pour le bon développement de
I’enfant et la mise en place d’une relation d’attachement primaire stable et sécurisante
qui constitue la base des Modeles Internes Opérants (Miljkovitch & Pierrehumbert,
2008; Pierrehumbert & Ibafiez, 2008). L’incidence tout au long de la vie de cette étape a
fait ’objet de nombreuses études concluant a la continuité vraisemblable de I’impact de
ces premicres relations tout au long de la vie (Euillet, Spencer, Troupel-Cremel, Fresno,
& Zaouche-Gaudron, 2008). Dans une approche issue de [I’écologie sociale,
I’attachement mere-enfant est considéré comme 1’un des aspects d’une des relations
dyadiques au sein du microsystéeme familial et du contexte socio-culturel de 1’enfant
(Ceci, 2006; Pinel-Jacquemin & Zaouche-gaudron, 2009; Scarano de Mendonga et al.,
2008; Strayer et al., 1996). L’ensemble des relations d’attachement spécifiques avec
chacun des autres membres de la famille ainsi que le climat relationnel global, ont une
influence toute particuliére sur la dynamique interactionnelle entre la mére et I’enfant

(Caldera & Lindsey, 2006; Vaughn et al., 1992).
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Par ailleurs, plusieurs études menées dans les deux dernieres décennies
concernant les figures d’attachement montrent qu’il est plus question d’une personne
suffisamment en contact avec ’enfant pour que ce dernier puisse tenter d’établir une
relation d’attachement effective plutét qu’uniquement la meére comme il est supposé
dans la conception initiale de 1’attachement (Boyer et al., 2005; Frascarolo-Moutinot,

Suardi, Lavanchy Scaiola, & Favez, 2007; Pierrehumbert, 2004).

Pour les enfants présentant un TSA, la sensibilité parentale dépendrait de la
qualit¢ de l’attachement de I’enfant (Koren-Karie, Oppenheim, Dolev, & Yirmiya,
2009) qui serait directement associée a la sévérité des troubles autistiques (Rutgers et
al., 2007), notamment en termes de capacités d’expression des besoins et des ressentis
(Capps, Kasari, Yirmiya, & Sigman, 1993). A l’aide de la version bréve de
I’ Attachment Q-Sort (Waters, 1995; Waters & Deane, 1985) qui permet d’obtenir des
informations sur la qualit¢ de [I’attachement directement au domicile des
enfants (Pierrehumbert, 2003; Tarabulsy et al., 2008), Rutgers, Van Ijzendoorn,
Bakermans-Kranenburg et Swinkels (2007) concluent que les enfants autistes,
indépendamment de leur niveau intellectuel ou langagier, présentent un attachement
moins sécure que les enfants présentant un trouble langagier, un retard mental ou

poursuivant un développement non-troublé.

D’apres les auteurs, le sentiment de compétence parentale est plus élevé pour les
parents d’enfants autistes sans déficience intellectuelle, y compris en comparaison avec
les parents d’enfants typiques. A I’inverse pour les enfants autistes déficitaires, ils se
per¢oivent comme étant moins compétents que les autres, a ’exception faite des parents
d’enfants présentant un TSLO qui présentent la plus faible estime de leurs aptitudes
parentales. Du point de vue des besoins au quotidien, les parents d’enfants autistes non-
déficitaires présentent un niveau de difficulté¢ de gestion comparable a celui des parents

d’enfants typiques (Rutgers et al., 2007).

Les TSA ayant des répercussions sociales et comportementales dont les premiers
signes sont perceptibles deés la toute petite enfance, les parents pergoivent
progressivement que les comportements de leur enfant ne semblent pas correspondre
aux attitudes des autres enfants de leur entourage. Dés 12 mois d’age et plus
généralement autour de la deuxiéme année de vie, les parents reperent des particularités

tels qu’un manque ou un exces de réactivité aux stimulations environnementales, un
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retard de développement langagier ou une mise en défaut des habilités sociales au
travers des interactions, de la recherche de contact physique ou visuel (Poirier &
Goupil, 2008; Siklos & Kerns, 2007). Le repérage des particularités de leur enfant
suscite une période d’inquiétude et d’incompréhension, ainsi qu’une remise en cause de
leurs aptitudes parentales, parfois renforcée par I’impression de subir des commentaires
de I’entourage familial qui pointent un comportement parental trop permissif ou trop

protecteur (Gray, 2002).

Au Canada en moyenne, preés de 90% des parents percoivent des signes de TSA
avant la troisiéme année de vie de leur enfant (Poirier & Goupil, 2008). Si les enfants
présentant une non-réaction a I’environnement et un déficit langagier alertent les parents
au cours de la deuxieéme année, pour les enfants poursuivant un développement
langagier sans particularités, les difficultés moins évidentes sont souvent initialement
associées a la personnalité de I’enfant et les inquiétudes ne se manifestent fréquemment
qu’au cours de la cinquieme année de vie (Poirier & Goupil, 2008). Pourtant la
nécessité d’un diagnostic précoce, de facon a réduire autant que possible les
répercussions des TSA, est essentielle (Baghdadli et al,, 2006). Dans les faits, les
parents rencontrent pres de cinq professionnels de santé différents dans un délai allant
de un a trois ans pour obtenir un diagnostic de TSA intervenant en moyenne autour de 5
ans en Amérique du Nord, méme si les enfants les plus séveérement atteints sont plus

rapidement diagnostiqués (Siklos & Kerns, 2007; Wiggins et al., 2012).

La prise de conscience des particularités comportementales comme étant des
symptomes d’un trouble spécifique est une étape difficile pour les parents, cependant le
ressenti associé au délai d’attente pour obtenir un diagnostic puis une prise en charge
adéquate semblent étre tout autant problématiques (Konstantareas & Homatidis, 1989).
La dépression maternelle est d’ailleurs semble-t-il plus fortement associée au temps
« perdu » entre chacune des étapes qu’a la difficulté d’acceptation du handicap (Courcy
& Des Rivieres-Pigeon, 2013). Le diagnostic fréquemment percu comme la période la
plus problématique est pourtant souvent la source d’un soulagement puisqu’il confirme
les inquiétudes et alimente I’espoir d’un traitement permettant d’éliminer ou
d’amoindrir significativement les difficultés de I’enfant (Fourcade, Kruck, & Rogé,

2015; Poirier & Des Rivieres-Pigeon, 2015).
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Plusieurs travaux de recherches sur les variations de stress parental en fonction du
type de handicap dont ’enfant est atteint indique des niveaux de stress toujours plus
¢levés pour les parents des enfants présentant un TSA par rapport a d’autres
pathologies, comme le retard de développement, la trisomie, la déficience mentale ou
des maladies chroniques séveres (Hastings et al., 2005; Koegel et al., 1992; McStay,
Dissanayake, et al., 2014). La sévérité des troubles du comportement et les interactions
dysfonctionnelles avec I’enfant présentant un TSA peuvent entrainées un vécu
émotionnel anxio-dépressif, un retrait social, une détérioration du sentiment de
compétence parentale qui affectent la qualité des relations dans le sous-systéme parental
et conjugal (Cappe et al., 2011; Hayes & Watson, 2013; Seymour, Wood, Giallo, &
Jellett, 2013; Zablotsky, Anderson, & Law, 2013). Ces parents, et principalement les
meres, expriment plus de douleurs physiques et présentent plus de signes d’anxiété et
d’épuisement (Courcy & Des Rivieres-Pigeon, 2013; Pisula, 2011; M. J. Weiss, 2002).
Ainsi pres de la moitié des meres d’enfants autistes présenteraient une détresse accrue

(Benson, 2014; Bromley et al., 2004).

Le comportement inadapté au quotidien de DI’enfant présentant un TSA est
particulierement prédicteur du stress maternel (Dunn et al., 2001; Hastings et al., 2005;
Rivard, Terroux, Parent-Boursier, & Mercier, 2014; J. A. Weiss, Cappadocia,
MacMullin, Viecili, & Lunsky, 2012). Les stéréotypies, les cris, les troubles du
comportement alimentaire, I’hétéro- et ’auto-agressivité participent au sentiment
d’épuisement (Baker-Ericzén et al., 2005; Davis & Carter, 2008; Luc Lecavalier et al.,
2006; McStay, Dissanayake, et al., 2014; Wintgens & Hayez, 2006). Si les difficultés
vécues rapprochent certains couples qui se soutiennent face 1’adversité, d’autres parents
sont exposés a des tensions dans leur relation qui les conduisent a la rupture conjugale
(Brobst, Clopton, & Hendrick, 2008; Cappe et al., 2009; Dunn et al., 2001; Hartley et
al., 2010). Le questionnement autour de I’avenir de I’enfant, sa capacité a étre autonome
et avoir une vie sociale satisfaisante correspond aux inquiétudes parentales usuelles,
mais sont prépondérantes quand I’enfant est en situation de handicap. Ainsi la
préoccupation parentale se focalise aussi sur une projection a plus long terme des
conséquences des difficultés actuelles de I’enfant, tant sur le plan relationnel qu’en
termes de compétences intellectuelles (Ekas & Whitman, 2011; Pisula & Kossakowska,

2010; Turygin, Matson, Williams, & Belva, 2014).
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L’ensemble des préoccupations autour de 1’éducation et de la prise en charge de
I’enfant autiste a un retentissement significatif sur la qualité¢ de vie des parents et
impacte plus particulierement le stress maternel percu (Rivard et al., 2014; Schieve,
Blumberg, Rice, Visser, & Boyle, 2007) alors que les péres seraient plutot affectés par

le mal-étre de leur compagne (Baker-Ericzén et al., 2005; Pérez & Santelices, 2016).

La prise en charge au quotidien implique aussi que la situation financic¢re peut
devenir une source de tension supplémentaire. Souvent, I’'un des parents, la plupart du
temps la meére, cesse toute activité professionnelle ce qui participe a son sentiment
d’isolement social, alors que le second parent s’investit d’autant plus au travail pour
assurer la stabilité économique du foyer et assumer le colt des éventuelles prises en
charges psychoéducatives (Gau et al, 2012). Le soutien per¢u a une influence
prépondérante sur la qualité de vie des parents (M. J. Weiss, 2002) en agissant comme
un modérateur important du stress percu (Benson & Karlof, 2009; Boyd, 2002; Dunn et
al., 2001; Tobing & Glenwick, 2006). Les besoins sont nombreux (faire des courses,
faire garder les enfants, aides financieres, etc.) alors méme que la moiti¢ des parents
considérent manquer de soutien instrumental et plus d’un tiers de soutien récréatif

(Cappe & Poirier, 2016; Fourcade, Kruck, & Rogé, 2015).

Au Québec, la majorité des parents d’enfants autistes indique limiter les sorties en
famille, un tiers des meres et prés d’un quart des peres considérent avoir restreint les
interactions sociales avec 1’entourage familial (Poirier & Des Rivieres-Pigeon, 2015).
En effet, le soutien social est parfois réduit ou inexistant parce que les comportements
inadaptés de I’enfant perturbent les relations avec les amis proches, les membres de la
famille élargie, et les parents ou méme I’ensemble du microsystéme familial (Bluth,

Roberson, Billen, & Sams, 2013).
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III.  Fonctionnement du groupe familial confronté a ’autisme

La gestion des comportements inadaptés de ’enfant TSA a des conséquences sur
la qualité vie dans le microsystéme familial (Cappe et al., 2009; Wintgens & Hayez,
2006). La symptomatologie liée a la triade autistique affecte les relations familiales et le
sentiment de cohésion dans le couple parental et alimente un fonctionnement familial
qui se focalise fréquemment sur le handicap (Bromley et al., 2004; Rivers & Stoneman,
2008; J. A. Weiss, Cappadocia, MacMullin, Viecili, & Lunsky, 2012). Les difficultés
d’interaction sociale complexifient les échanges familiaux, plus particuliérement entre
les autres membres de la famille et I’enfant présentant un TSA (Cappe et al., 2011;
Nadel & Potier, 2002). L’épanouissement individuel de I’ensemble des membres de la
famille et ’acceés aux activités ludiques et culturelles peuvent étre difficiles tant la
dynamique relationnelle stressante pour les parents exige une organisation rigoureuse de

leur part (Montes & Halterman, 2007).

Dans une attitude de mobilisation permanente, d’anticipation de résolution de
problémes constante, les parents optent autant que possible pour un évitement des
situations pouvant susciter un blocage de I’enfant au cours des activités au sein du
domicile ou a I’extérieur, notamment en ce qui concerne les troubles sensoriels (odeurs,
bruits, etc.) (Schaaf, Benevides, Leiby, & Sendecki, 2015). Les réactions
comportementales excessives telles que des crises de colére, des auto- ou hétéro-
mutilations (Smith et al., 2014) entrainent un isolement social du groupe familial
limitant les activités sociales et récréatives entretenu par une crainte permanente liée a

I’imprévisibilité de I’enfant autiste (Myers, Mackintosh, & Goin-Kochel, 2009).

Les comportements dysfonctionnels, tels qu’une sélectivit¢ alimentaire, des
troubles du sommeil, des comportements aversifs et des retards d’acquisition de
I’autonomie et d’apprentissage au quotidien, augmentent aussi les désagréments (Bluth,
Roberson, Billen, & Sams, 2013; Higgins, Bailey, & Pearce, 2005). Les spécificités
sensorielles, ’hypo- ou I’hyper-sensibilité, impliquent notamment un rapport particulier
a ’alimentation (Johnson, Frenn, Feetham, & Simpson, 2011; Matson et al., 2007) qui
peut engendrer des tensions lors des repas pour la famille (Cermak, Curtin, & Bandini,

2010; Cotton & Richdale, 2006).
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Par ailleurs, les difficultés de diversification alimentaire, le manque d’activité
physique adéquate et les traitements médicamenteux (Aponte & Romanczyk, 2016)
favorise un surpoids dont la prévalence parmi les enfants et les adolescents autistes
atteint 30% (Curtin, Anderson, Must, & Bandini, 2010). Ainsi aux crispations
inhérentes aux repas et a I’investissement de temps décuplé lorsqu’il est nécessaire de
préparer un plat spécifiquement pour I’'un des membres de la famille en plus du menu
initialement prévu, s’ajoutent les préoccupations parentales en termes de santé pour
I’enfant autiste. Si I’ensemble de la journée s’avére complexe pour les parents en charge
d’un enfant autiste, les nuits sont également souvent particuliecrement épuisantes. De
50% a 86% des enfants autistes présentent une perturbation du sommeil (Krakowiak,
Goodlin-Jones, Hertz-Picciotto, Croen, & Hansen, 2008) qui impacte inévitablement le
fonctionnement familial (Cotton & Richdale, 2006). L’ensemble des membres peut étre
réveillé plusieurs fois par nuit et les parents qui s’occupent alors de I’enfant peinent a

avoir un sommeil réparateur.

Malgré le fait que les parents n’accordent pas un statut privilégié a ’enfant autiste
en comparaison avec ses fréres et sceurs, la moindre disponibilité pour les autres
membres de la fratrie génerent une culpabilité parentale conséquente (Scharf, 2005). Le
stress maternel souvent élevé peut étre considéré comme I'un des marqueurs de leur
mal-étre dont la perception par les germains de ’enfant autiste se répercute par une
moindre capacité d’ajustement se manifestant par des troubles du comportement, des
symptomes dépressifs et anxieux, ainsi que des difficultés de socialisation dont les
meres se culpabilisent (Seltzer et al., 2009). Si les interactions avec les membres de la
fratrie peuvent faciliter I'insertion sociale de I’enfant autiste et constituer ainsi un
facteur de protection pour celui-ci (Delage, 2007), la perception de ses difficultés et du
vécu parental influence la qualité de vie des freres et des sceurs et leurs représentations
du fonctionnement familial et des relations fraternelles (Ansen-Zeder, 2010; Gascon &
Verreault, 2006). Confrontés a un climat familial dégradé, ils adoptent souvent un
comportement de suppléance parentale vis-a-vis de I’enfant présentant un TSA, parfois
méme au détriment de leur propre développement psychosocial au-dela de la sphére
familiale (Bagenholm & Gillberg, 1991; Coutelle, 2007; Gascon & Verreault, 2006;
Hastings, 2003a; Kaminsky & Dewey, 2001, 2002).
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Les prises en charge psychoéducatives destinées a I’enfant autiste ont certes des
conséquences positives indispensables pour lui, mais elles générent également des
tensions et une complexification du fonctionnement familial. Au Québec, ceux sont
majoritairement les parents qui accompagnent leur enfant au quotidien faute de trouver
une offre de service suffisante (Cappe & Poirier, 2016). Les parents éprouvent un
épuisement accru consécutif a leur impression d’étre engagés dans une lutte permanente
pour obtenir, puis maintenir, un accompagnement cohérent par rapport aux besoins trés
conséquents et aux difficultés de leur enfant (Courcy & Des Riviéres-Pigeon, 2013)
¢tant donné les difficultés d’acces et la rareté des propositions de service (Poirier &

Goupil, 2011).

L’implication des méres dans la gestion du domicile familial, ainsi que dans la
prise en charge de I’enfant autiste (Gray, 2002) génére une moindre disponibilité
maternelle pour les autres membres de la fratrie (Dardas & Ahmad, 2014) et implique
fréquemment un renoncement a une activité professionnelle, ou une diminution trés
conséquente du temps de travail, qui renforce 1’isolement percu par les meres alors
méme que 65% des familles québécoises rencontreraient des difficultés financiéres
directement imputables a 1’accompagnement de leur enfant autiste (Protecteur du
citoyen, 2009), alors que les péres s’investissent d’autant plus dans leur activité
professionnelle de fagon a subvenir aux besoins importants de la famille (Myers et al.,
2009). Outre le manque de disponibilit¢ parentale, les tensions budgétaires se
répercutent également sur les activités récréatives, culturelles et sportives du groupe
familial et de chacun de ses membres et participent au sentiment commun d’isolement
(Protecteur du citoyen, 2009). Le manque de professionnels spécialistes des TSA ou le
maintien d’une prise en charge malgré les désaccords relationnels faute de pouvoir
recourir a d’autres personnes sont fréquents et les parents semblent préférer les
interventions a domicile plutét que dans un établissement spécialisé de fagon a réduire
les déplacements et éviter des situations ou I’enfant pourrait manifester des
comportements inadaptés (Hastings, 2003b; Johnson et al, 2011). Ce choix
pragmatique renforce I’isolement familial qui amplifie le stress maternel (Tobing &

Glenwick, 2006).
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IV. Médiation animale comme moyen d’intervention écologique

Le fait de posséder un chien peut avoir des répercussions positives en termes de
bien-étre pergu. La relation établie peut étre une source de soutien particulierement
perceptible en cas de précarité extréme (Riquet, 2014) ou d’atteinte par une
psychopathologie (Kamioka et al., 2014), un support d’affection considérable et une
aide a la gestion du stress et de I’anxiété y compris pour les enfants (Gadomski et al.,
2015). La distraction apportée par I'interaction avec I’animal peut étre considérée
comme une stratégie d’adaptation pour les familles confrontées au handicap (Cox,
1993). La présence d’un chien au domicile favorise le développement d’un centre
d’intérét commun, renforgateur de la cohésion des familles confrontées a 1’autisme, et
constitue un facteur de reconnaissance sociale étayant les interactions extrafamiliales
(Solomon, 2010). En effet, le chien agit comme un « facilitateur » ou un « catalyseur »
social pour I’ensemble des membres de la famille (Burrows, Adams, & Spiers, 2008;
Guéguen & Ciccotti, 2008; McNicholas & Collis, 2000; Messent, 1985; Triebenbacher,
2000), y compris pour ’enfant autiste (Berry, Borgi, Francia, Alleva, & Cirulli, 2013;
Carlisle, 2015), et peut étre considéré comme ayant un role dans le fonctionnement

familial (Triebenbacher, 2000; Turner, 2005).

La présence d'un animal de compagnie au sein de la famille peut faciliter le
développement de ses membres et renforcer la qualité des relations interpersonnelles
entre eux, mais elle constitue également une charge de travail supplémentaire en raison
de la nécessité de subvenir a ses besoins et les restrictions qu’impliquent sa présence,
par exemple pour les s¢jours en dehors du domicile ou les sorties dans des lieux publics
ou le chien n’est pas admis (Burgoyne et al., 2014). A ce propos, la Fondation MIRA
ceuvre depuis de nombreuses années au Québec pour la reconnaissance d’une
discrimination envers les bénéficiaires des chiens et a obtenu satisfaction aupres des
instances publiques. La non-acceptation d’un chien explicitement reconnue comme un
moyen d’aide ou de compensation du handicap peut étre sanctionnée (Montminy,
2010). Dans le cas de la Fondation MIRA, il s’agit d’un harnais et/ou d’un foulard
caractéristique en complémentarité d’une diffusion massive d’informations dans les

médias et les services publics.
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Les chiens guides pour les personnes malvoyantes, d’assistance en cas de
handicap moteur ou d’accompagnement pour les enfants présentant un TSA se
distinguent des animaux domestiques dans le sens ou ils recoivent un entrainement
spécifique visant a compenser des difficultés inhérentes au handicap dont le bénéficiaire
est porteur (Coleman, Ingram, Bays, Joy-Gaba, & Boone, 2015; Esposito, Mccune,
Griffin, & Maholmes, 2011). L’ensemble des bienfaits existants pour les chiens
habituels est applicable en dépit d’une conception trés différente de la relation entre le
maitre et ’animal. La formation des chiens d’accompagnement dans le cadre d’un
programme de médiation animale implique un entrainement spécifique, aux
manifestations comportementales des troubles autistiques que les enfants pourraient
manifester (stéréotypies, cris, agressivité, approche brusque de I’animal, etc.), qui
conditionne les bénéfices pouvant étre attendus tant pour I’enfant autiste que pour les

autres membres de la famille (Hall, Wright, & Mills, 2016).

Selon plusieurs études qualitatives ou impliquant des cohortes importantes de
parents et des résultats statistiquement étayés (Burgoyne et al., 2014; Burrows, Adams,
& Spiers, 2008; Smyth & Slevin, 2010; Wright et al., 2015), la médiation animale a
pour effet de diminuer le stress parental percu, notamment en ce qui concerne la gestion
des comportements difficiles de leur enfant, ce qui améliore consécutivement leur
sentiment de compétence éducative. Le fonctionnement familial plus apaisé au
quotidien se répercute par des relations de meilleure qualité. De plus, les enfants sont
plus calmes et leur sommeil est considérablement amélioré. Les parents se risquent plus
facilement dans des activités récréatives en dehors du domicile, notamment en raison
d’une diminution du sentiment de jugement social puisque les personnes rencontrées se
montrent plus compréhensives et moins interrogatives, particulierement lorsque I’enfant

manifeste une détresse intense.

En contrepartie, I’éducation du chien et la nécessité de subvenir a ses besoins
constituent une charge de travail supplémentaire pour des parents qui présentent
préalablement un état d’épuisement conséquent en raison de I’attention constante que
demande I’enfant autiste (Burgoyne et al., 2014; Burrows, Adams, & Millman, 2008).
Pourtant ’entrainement du chien par 1’organisme de formation doit étre maintenu et
amélioré par les parents de fagon a ce que les comportements acquis, tels que la capacité

a rester de longs moments sans bouger, attendre le moment choisi par le maitre pour
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faire ses besoins ou ne pas étre remuant lorsqu’il est en contact avec les enfants, ne
soient pas abandonnés faute de renforcement. Quoiqu’il en soit, le chien
d’accompagnement n’est pas une solution miracle et les parents dont les attentes sont
trop fortes au départ abandonnent généralement la participation au programme de

médiation animale

Dans une étude longitudinale exploratoire menée avec un échantillon de 42
familles ayant participé au programme TSA de la Fondation MIRA sur la période
2007/2010, des mesures de cortisol salivaire réalisées aupreés des enfants autistes ont
mis en ¢évidence une diminution du stress physiologique et une amélioration
considérable du sommeil lorsqu’un chien d’assistance est accueilli au domicile. Le
retrait du chien impliquait une remontée progressive du taux de cortisol jusqu’a son
niveau initial. Comme lors du projet pilote (Trudel et al., 2008), les parents rapportent
aux professionnels de la Fondation MIRA, un changement perceptible des
comportements de I’enfant relatifs au manifestations caractéristiques des troubles
autistiques, notamment en ce qui concerne les gestes inappropriés, I’adaptation au
changement et I'intégration sensorielle (Viau et al, 2010). Ces premiers résultats
encourageants ont conduit les chercheurs a effectuer de nouvelles études intégrant les
perceptions du stress maternel et des mesures de leur taux de cortisol salivaire. Le
constat initial concernant les enfants autistes est maintenu et les bénéfices constatés
s’appliquent également aux meéres dont le stress physiologique et percu décroit
significativement de maniere analogue aux sécrétions de cortisol de I’enfant (Fecteau et

al., 2017).

Cependant, I'implication des modifications du fonctionnement et du climat
familial, ainsi que de facteurs intrinséques comportementaux des meéres et des enfants,
notamment par rapport a la sévérit¢ des troubles autistiques de I’enfant, n’étant pas
suffisamment controlée, les observations ne permettent pas d’établir un lien de causalité
direct entre la présence du chien et I’amélioration de la qualité de vie des mere et des
enfants autistes. Ces critiques ne sont pas spécifiques aux travaux de recherche
susmentionnés puisque les propositions de médiation animale, notamment en faveur
d’un public présentant un TSA, sont difficilement étudiables malgré la progression
constante des critéres d’exigence que s’imposent les organismes impliqués dans ces

programmes (Bruzek, 2014).
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PROBLEMATIQUE

« Le seul fondement d'une tentative de synthése est de préparer la recherche et sa
justification ne se trouvera que dans la fécondité de celle-ci. » (Oléron, 1952, p.136)".

Etant donné¢ la problématique d’insertion sociale et les difficultés vécues au
quotidien par les personnes atteintes d’un TSA, la communauté des scientifiques et des
professionnels de santé mentale est particuliérement préoccupée par I’amélioration de
leurs conditions de vie. La symptomatologie des TSA regroupe des dysfonctionnements
durables, légers a sévéres, concernant les interactions sociales et la communication
interpersonnelle, ainsi que les comportements et les gestes (American Psychiatric
Association, 2013). Au cours des trente derniéres années, plusieurs travaux de recherche
ont permis de faire progresser la qualité de ’accompagnement psychoéducatif destiné
aux enfants autistes pour atténuer les répercussions de ce trouble neurodéveloppemental

(Nadel, 2016; Rogé, 2014).

Le cadre théorique adopté dans la présente étude s’inspire d’une conception
¢cologique des relations familiales, en considérant le fonctionnement individuel
constamment en interrelation avec le microsystéme familial (Bronfenbrenner, 1986;
Strayer et al., 1996). Les TSA ont des conséquences sur la qualité vie de la famille
(Cappe et al., 2009; Wintgens & Hayez, 2006) en affectant I’ensemble des relations
dyadiques et groupales et focalisant le fonctionnement familial sur les besoins de
I’enfant TSA (Bromley et al., 2004; Rivers & Stoneman, 2003; M. J. Weiss, 2002).
L’écologie sociale du milieu familial permet d’explorer I’'impact longitudinal de la
singularité de 1’expression du handicap apparaissant des les premieres années de vie de
I’enfant (niveau de sévérité de ’atteinte autistique et troubles associés) sur le vécu
maternel (stress pergu) en intégrant la considération de I’importance prépondérante du

contexte de vie de la famille sur les perceptions parentales (climat relationnel pergu).

La problématique des parents confrontés au handicap d’un enfant est considérable
tant du point de vue personnel que sociétal. Les ressources financiéres peuvent

notamment influencer les pratiques parentales, mais au-dela d’une question

" Oléron P., Le role du langage dans le développement mental. Contribution tirée
de la psychologie de l'enfant sourd-muet. Enfance, 5(2), 120-137.
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individuelle, il est nécessaire de concevoir ’acces aux soins selon une logique groupale.
En ce qui concerne les troubles autistiques, I’intérét suscité au cours du 20°™ siécle
pour la communauté scientifique a permis de caractériser finement la symptomatologie
tout en alimentant des controverses sur l’origine des TSA. L’augmentation de la
prévalence de 1’autisme dans la majorité des pays dits « développés » a conduit a une
mobilisation massive des pouvoirs publics en réponse aux attentes des familles des
personnes affectées. Des moyens financiers conséquents sont alloués a la recherche
fondamentale et les actions de sensibilisation du grand public portent progressivement

leurs fruits méme si le chemin est encore long.

Quel que soit le parent considéré, un dysfonctionnement de I’enfant s’exprime
nécessairement par des inquiétudes qui trouvent des réponses différenciées
dépendamment du contexte culturel et des politiques de santé publique. Si certains
chercheurs tentent d’identifier des signes cliniques qui permettraient de proposer une
prise en charge spécifique trés précocement, les parents n’ont pas les connaissances et
les moyens techniques pour procéder a des évaluations systématiques. Ainsi certains
comportements atypiques doivent alerter les parents, qui en réaction expriment leurs
inquié¢tudes aux professionnels de sant¢ mentale et/ou se renseignent par le biais
d’internet et des forums animés par d’autres parents étant préalablement passés par les
mémes questionnements (Des Rivieres-Pigeon, Courcy, & Poirier, 2012). L’ importance
du soutien social, informel de par I’entourage qui peut éventuellement aiguiller les
parents vers un professionnel ou formel en contactant directement un médecin
sensibilis¢, aura alors un role décisif sur I’dge de diagnostic qui constitue un préalable
indispensable pour la mise en place d’un accompagnement thérapeutique (Magerotte &
Rogé, 2004). La sensibilisation du grand public, mais également des professionnels de
santé qui déterminent de par leur action la rapidité des démarches diagnostiques, ainsi
que les financements octroyés par les institutions publiques en faveur du handicap
auront alors une influence prépondérante. Les ressources économiques et les
connaissances des parents quant a leurs droits et/ou les différentes propositions de prises
en charge les conduiront a prendre des décisions parfois diamétralement opposées,
notamment dans les pays ou la réglementation sur I’accompagnement des personnes
présentant un TSA est trés flexible ou non-contraignante (Larose, Terrisse, Lenoir, &

Bédard, 2004; Poslawsky, Naber, Van Daalen, & Van Engeland, 2014).
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Concernant le Québec dans les années 2010, les pratiques des professionnels de
santé sont trés codifiées. Seules les équipes pluridisciplinaires incluant un médecin et
les pédopsychiatres sont habilités a déterminer le diagnostic. A travers tout le territoire
des centres de références assurent les prises en charges et le recours a des professionnels
en pratique libérale est conditionné par des certifications et 1’obtention de diplomes
adéquats. Cependant, des différences sont observables dépendamment des provinces de
domiciliation des familles. En Terre-Neuve-Labrador, les enfants sont quasi-
systématiquement diagnostiqués avant 1’age de trois ans et la prise en charge est
proposée dans un bref délai (N. Poirier & Des Riviéres-Pigeon, 2015). A D'inverse,
d’autres régions comme celles de Montréal, notamment en raison de la population trés
importante, peinent a assurer efficacement un service de qualité, ce qui pénalise
considérablement les enfants autistes et les parents. La sévérité des troubles de I’enfant
devient alors un critére de priorisation tant pour le diagnostic que pour les propositions
thérapeutiques. Le questionnement autour des facteurs déterminants de 1’alerte et de la
rapidité de considération par les professionnels prend alors une importance capitale tant
le devenir des enfants peut dépendre de la précocité de la prise en charge, notamment en
ce qui concerne 1’émergence du langage ou I’adaptation psychosociale (Protecteur du

citoyen, 2009).

Le stress parental pergu est abondamment décrit dans la littérature scientifique en
ce qui concerne les parents d’enfants autistes. Si des niveaux d’intensité trés élevés sont
identifiés et plus particulicrement pour les meres (Dabrowska & Pisula, 2010; Pisula,
2011), les causes exactes demeurent plus incertaines. Certaines études se détournent
d’une relation de causalité immédiate entre la sévérité des troubles autistiques et le
stress maternel pergu et mettent en lumiere I’incidence prépondérante de la qualité de
vie de la famille et du climat relationnel, mis & mal par les inadaptations et les
comportements problémes des enfants, provoquant des effets a long terme (Cappe &
Poirier, 2016; Perry, Harris, & Minnes, 2004). Dans une perspective écologique, le
stress parental est un éventuel révélateur des difficultés d’ajustement aux contraintes
subies par le microsystéme familial au regard du contexte de vie. Ainsi nombre de
parents décrivent leur exaspération face aux délais d’attente tant pour I’obtention d’un
diagnostic que la mise en ceuvre d’une prise en charge (Crane, Chester, Goddard,

Henry, & Hill, 2015).
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Paradoxalement, les parents d’enfants présentant des troubles autistiques séveres
seraient plus satisfaits des services de soins destinés aux enfants en raison d’une
mobilisation plus rapide et conséquente des professionnels de santé mentale (Siklos &
Kerns, 2007). Au-dela des prises en charge destinées a I’enfant autiste indispensables
pour assurer un développement optimal, la considération de I’ensemble du groupe
familial suppose des moyens d’action procurant un bénéfice rapide et durable étendu
aux parents et aux fratries, impliquant un moindre investissement en termes de temps et
de ressources financiéres. Dans ce cadre, le programme de médiation animale de la
Fondation MIRA, consistant en attribution d’un chien d’accompagnement préalable
entrainé pour s’ajuster aux particularités comportementales des enfants et a la vie
quotidienne des familles semble étre une option prometteuse. Le chien d’assistance
permettrait aux enfants autistes d’étre plus autonomes, d’accéder a de nouvelles
compétences, d’établir des échanges plus constructifs entre les membres de la famille et
de favoriser l’intégration sociale du microsystéme familial (Berry et al, 2013;
Burgoyne et al., 2014; Smyth & Slevin, 2010; Wood, Giles-Corti, & Bulsara, 2005).
Ainsi en impliquant toute la famille au sein méme de son lieu de vie, en agissant sur son
fonctionnement interne et sur ses interactions avec 1’environnement social proximal, le
programme MIRA-TSA peut étre assimilé a une intervention écologique dont I’'impact
peut étre évalué au regard de I’incidence sur chacun des individus, ainsi qu’a I’échelle

du groupe familial (Strayer, Verissimo, & Manikowska, 1996).

A partir des éléments mis en évidence, nous pourrons établir une méthodologie
d’analyse, des relations mere-enfant présentant un TSA, tenant compte du microsystéme
familial et de la singularité de I’expression du trouble neurodéveloppemental. Cette
¢tude permettra aussi d’aiguiller I’¢laboration de programmes, de sensibilisation et de
formation, destinés aux professionnels travaillant avec des enfants présentant un TSA
sur ’importance de reconsidérer les troubles associés, la relation mére—enfant et le vécu

maternel dans le cadre plus global des relations familiales et des enjeux contextuels.
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CONTEXTE DE RECHERCHE

PROGRAMME TSA DE LA FONDATION MIRA

La Schola MIRA est une entité¢ spécifique de la Fondation MIRA dédi¢e a
I’intervention psychosociale et I’attribution d’un chien d’assistance pour les enfants
présentant TSA, elle offre également des services de formation et de soutien a leurs
parents et aux professionnels qui désirent acquérir ou approfondir leurs connaissances
sur la médiation animale et les TSA. Autour de Noél Champagne, le Directeur de la
Recherche et du Développement de la Fondation MIRA et du programme destiné aux
familles des enfants présentant un TSA, 1’équipe est composée d’un secrétaire, de deux
psychoéducateurs et de quatre entralneurs canins qui travaillent a plein temps

exclusivement pour le programme TSA.

L’attribution d’un chien d’accompagnement de la Fondation MIRA est gratuite
pour I’ensemble des bénéficiaires, indépendamment de leurs ressources financieres, a
condition que I’enfant présentant un TSA ait une attirance avérée envers les chiens.
Actuellement, I’engagement des professionnels permet de tenir un délai d’environ 18
mois entre la premicre prise de renseignements, la remise des formulaires de demande
et la participation a une classe de formation des parents conduisant a I’attribution d’un
chien MIRA (cf. Tableau 1). La notification de 1’avis d’acceptation ou de refus de la
demande par I’équipe de Schola est envoyée dans un délai d’un mois suite a
I’évaluation. Un rejet de la candidature n’est pas pour autant définitif. En effet, les
intervenants conseillent toujours aux parents de renouveler leur demande
ultérieurement, lorsque les difficultés de I’enfant ayant conduit au refus seront
estompées ou lorsque la situation familiale aura favorablement évoluée et permettra
d’accueillir sereinement un chien d’accompagnement au domicile, comme par exemple
un déménagement dans un logement disposant d’une cour ou d’un jardin sécurisé. Les
effets des prises en charge psychologiques, éducatives, thérapeutiques entreprises sont
aussi considérés comme pouvant influencer positivement le comportement de I’enfant
dans D’objectif de bénéficier d’un chien d’accompagnement lors d’une demande

ultérieure.
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Tableau 1 : Déroulement de la procédure d’attribution d’un chien d’assistance

Nomblje Chronologie de la Procédure du programme TSA

de mois
0 Premiere prise de contact des parents avec la Fondation MIRA

Notification de la réception de la demande pour le programme

1 Prise de rendez-vous pour I’évaluation a la Schola MIRA
2 Evaluation de l'attirance de 'enfant envers un chien d’assistance
3 Notification de I'avis d’acceptation ou de rejet de la demande
Attente de participation a une classe d’attribution
15 Proposition d'une classe d’attribution aux parents en attente d’un chien
16 Rencontre d’information pour les parents
17 Réunion de la Schola pour la préparation de la classe d’attribution
18 Classe d’attribution d'un chien MIRA
19 Visite a domicile par un entraineur canin du programme TSA

NB : Estimation du temps entre chaque étape a +/- 1 mois.

Certaines familles contactent la Fondation MIRA dés I’annonce du diagnostic de
TSA et par conséquent, la Schola accueille de plus en plus fréquemment des enfants
agés entre 3 et 5 ans. En parallele depuis 2011, ’engagement aupres des familles et la
volonté d’une action a long terme en faveur des personnes présentant un TSA ont
conduit a la mise en ceuvre d’une proposition d’attribution initiale (ou en
renouvellement) d’un chien d’assistance aux adolescents a partir de 15 ans.
L’acceptation des demandes dépend des compétences des candidats notamment en

termes d’autonomie et de capacités a répondre adéquatement aux besoins d’un chien.

La classe d’attribution se déroule sensiblement de la méme manicre que celle
destinée aux parents a la différence prés que la formation est prioritairement adressée a
I’adolescent accompagné par son pere ou sa mere. Le parent est alors un soutien pour
son enfant et un relai pour les entraineurs permettant d’adapter les attentes au niveau de
compréhension et au mode de communication de 1’adolescent. Certains parents
transcrivent par écrit I’ensemble des consignes données par ’entraineur, d’autres
utilisent des pictogrammes ou un langage mixte parlé-signé. Lors de 1’évaluation de
I’attirance envers un chien d’accompagnement, [’intervenant questionne plus
particulicrement les aspects relationnels et les attentes concernant la présence et
I’implication du chien dans la vie quotidienne, le milieu scolaire et/ou éducatif de

I’adolescent. Laisser le jeune seul avec le chien MIRA implique aussi que celui-ci soit
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suffisamment a I’aise pour répondre aux éventuelles questions, ou du moins qu’il

accepte les regards des passants et les commentaires sur le chien et/ou son handicap.

Une semaine durant, les parents sont gratuitement pris en charge (hébergement et
repas) sur le site du siége de la Fondation MIRA (Sainte-Marie-Madeleine, Québec).
Les entraineurs canins, qui ont formé pendant une période d’au minimum 3 mois les
chiens d’accompagnement proposés aux parents, s’occupent de transmettre I’essentiel
de leur savoir-faire et les éléments pertinents permettant de comprendre le
fonctionnement et les comportements des chiens. Il faut une grande capacité
d’adaptation pour remplir cette mission étant donné que certains parents n’ont jamais eu
de chiens et n’ont par conséquent que peu de connaissances concernant leurs besoins.
La formation proposée suit un déroulement préétabli impliquant plusieurs aspects :
familiarisation a DI’interaction, respect des reégles de sécurité, intégration et utilisation
des consignes apprises par le chien, conseils sanitaires, exercices pratiques concernant
le transfert de compétences de I’entraineur au parent, information concernant les droits
des bénéficiaires d’un chien d’assistance, etc. Dans un délai de 1 a 2 semaines apres la
formation, les entraineurs canins assurant la classe se rendent au domicile de chacune
des familles pour s’assurer que I’intégration du chien MIRA se déroule dans de bonnes
conditions. Par la suite, les parents qui rencontrent des difficultés peuvent a tout
moment contacter les intervenants de la Schola et échanger avec les entraineurs. En
fonction des besoins, les professionnels peuvent recevoir la famille au si¢ge de la
Fondation et/ou se déplacer au domicile. Un stage de perfectionnement et de remise a
niveau peut &tre proposé¢ pour corriger les problémes constatés ou permettre un

ajustement aux modifications du contexte de vie.

Les classes sont composées en majorité de familles qui rejoignent le programme
(attribution initiale). Quelques familles participent en renouvellement suite au retrait du
chien d’assistance, principalement pour son dge avancé — apres environ 8 ans de travail
— ou la survenue d’un handicap moteur. Depuis la période 2007-2010, la Fondation
MIRA n’a eu de cesse d’améliorer la formation initiale des chiens d’accompagnement.
Le nombre d’attributions fixé a 50 familles par année entre 2010 et 2012, puis 100
familles en 2013 et 2014. Confrontée a une quantit¢ de demandes croissante qui
impliquerait un temps d’attente supérieur a 18 mois, la fondation MIRA a doublé le

nombre de chiens destiné au programme TSA et la Schola MIRA procéde ainsi a 200
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attributions de chiens d’accompagnement par année depuis 2015. Le pourcentage de
retrait des familles suite a I’attribution était initialement de 25% sur la période 2010-
2012. L’entrainement des chiens, la procédure de sélection des familles et la démarche
d’évaluation de I’attirance de I’enfant autiste pour un chien d’accompagnent ont été
modifiées par la suite ce qui a eu pour conséquence d’abaisser le nombre d’interruption
de participation au programme a moins de 10% en 2014. Dans la plupart des cas, les
parents expliquent que l’arrivée du chien a entrainé plus de difficultés dans le
fonctionnement au quotidien de la famille et qu’ils ne sont pas en mesure de gérer les

besoins du nouvel arrivant.

RECHERCHE UNIVERSITAIRE

| Collaboration de recherche

Dés les premieres études exploratoires qui ont débuté en 2002, des universitaires
nord-américains et européens se sont intéressés a cette approche novatrice en
collaboration avec N. Champagne (psychologue, Directeur de la Recherche et du
Développement et du programme MIRA-TSA). Le projet s’enracine dans la longue
tradition de collaboration de recherche entre la Fondation MIRA et les enseignants
chercheurs dans les domaines vétérinaire, psychologique, psychoéducatif et de la santé.
Ce groupement d’intervenants issus de plusieurs laboratoires de recherche universitaires
permet la prise en compte de diverses approches méthodologiques et théoriques ainsi
que différents champs disciplinaires. L’approche multicentrique facilite la prise en
compte des perceptions de chacun des membres et la compréhension du fonctionnement
des familles ou les chiens d’accompagnement ont été introduits. Ainsi ce projet est une
démarche collective entreprise par les chercheurs et leurs étudiants, mais aussi une
collaboration véritable avec la Fondation MIRA et I’ensemble des personnes qui
participent au programme MIRA-TSA (les membres des familles, les éducateurs canins,
les psychoéducateurs). La médiation animale en faveur des enfants présentant un TSA
¢tant complémentaire a la prise en charge psycho-éducative proposée par les
professionnels consultés par les parents pour pallier aux comportements inadaptés et
favoriser les apprentissages de leur enfant, 1’accompagnement doit nécessairement étre

maintenu et la Fondation MIRA collabore volontiers avec les structures d’accueil.
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II. Recueil de données

Suite aux premieres introductions d’un chien d’assistance de la Fondation MIRA
dans des familles ou 'un des enfants est autiste, en observant les retours plutot positifs
des parents et face a des demandes de plus en plus fréquentes, N. Champagne
(psychologue, Directeur de la Recherche et du Développement) — qui prendra par la
suite la direction de la Schola MIRA — décide de contacter des chercheurs en
psychologie (le Pr Robert Viau) et en psychoéducation (le Pr Marcel Trudel) afin de
mettre en ceuvre une étude pilote aupres d’un échantillon de plus de 100 familles dont
I’'un des enfants présente un TSA au cours de la période 2007-2010. La Fondation
MIRA étant initialement spécialisée dans la formation et 1’attribution de chiens guides
pour les personnes malvoyantes et de chiens d’assistance pour les personnes présentant
un handicap moteur, les entraineurs canins ont développé un programme de formation

répondant aux attentes et aux particularités des enfants autistes entre 2002 et 2008.

Assisté par ses doctorants, le Pr Trudel prend la téte de I’équipe de recherche qui
rencontre les familles a intervalle régulier au cours d’une année. Parmi un ensemble
conséquent de mesures effectuées, les collaborateurs universitaires ont proposé aux
meres de répondre a deux questionnaires relatifs a leurs perceptions, I’un pour le niveau
de stress parental, I'Indice de Stress Parental-Forme Bréve (M. Bigras, LaFreniére, &
Abidin, 1996) et l'autre pour le climat relationnel et le fonctionnement familial,
I’Echelle d’Environnement Familial (LARIPE, 1989). Lors de I’entretien de recherche,
les chercheurs ont évalué le niveau de sévérité¢ de Iatteinte par un trouble autistique

pour les enfants a ’aide de I’Echelle d’Evaluation de I’ Autisme Infantile (Rogé, 1989).

Entre six et neuf mois aprés en raison de 1’¢loignement géographique conséquent,
les enquéteurs se sont rendus au domicile familial pour proposer a nouveau les
questionnaires aux parents et réévaluer la sévérité des troubles autistiques de I’enfant au
cours d’une rencontre a domicile d’une durée variant entre 90 et 120 minutes. L’étude
visant a étudier ’impact de la présence d’un chien d’accompagnement au sein de la
famille, la population totale est divisée en deux groupes suite a I’acceptation de
participation par la Fondation MIRA. La moiti¢ des familles se voit attribuer un chien
suite a la récolte initiale des données alors que I’autre moitié¢ est laissée en attente de

service jusqu’a I’année suivante tout en participant aux enquétes proposées.
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JIIR Instruments de mesure

Echelle d’Environnement Familial

L’Echelle d’Environnement Familial — EEF (LARIPE, 1989) — version
francophone du Family Environment Scale (Moos & Moos, 1986) — est une auto-
¢valuation présentée sous la forme de 90 questions pour lesquelles le répondant indique
son avis, en fonction de sa perception du fonctionnement réel de son groupe familial, en
choisissant la réponse vrai ou faux. Selon les auteurs du questionnaire, dix dimensions
incluant neuf items peuvent étre regroupées en trois principaux facteurs : le domaine
relationnel (Cohésion; Expression; Conflit), 1’épanouissement de la personne
(Indépendance ; Orientation vers la réussite ; Orientation vers le développement culturel
et intellectuel ; Orientation vers les loisirs ; Importance de la religion et/ou des valeurs

morales) et le maintien du systéme (Organisation ; Contrdle). (Cf. ANNEXE 1, p.153)

Chacune des dix dimensions présente une cohérence interne entre de .61 et .78
(Moos & Moos, 1986). Etant donné que les réponses aux questions (Vrai ou Faux) sont
des échelles nominales avec un codage (0;1), la cohérence interne exprimée
correspond au Kuder-Richardson 21 (KR-21). L’EEF a été¢ mis au point dans une visée
de pratique clinique et de recherche, mais la faible validité statistique des échelles mises
en évidence dans de nombreux travaux de recherche sur diverses populations tant en
termes de contexte socio-culturel que de problématiques familiales, incite a considérer
cet outil avec précaution (Charalampous, Kokkinos, & Panayiotou, 2013; Chipuer &
Villegas, 2001; Roosa & Beals, 1990). L’Echelle d’Environnement Familial (LARIPE,
1989) est a lorigine de I'Index des Relations Familiales (IRF) qui n’inclut que le
domaine relationnel du questionnaire initial. Le score obtenu a la dimension du Conflit
est retenu conjointement aux scores obtenus pour la Cohésion et I’Expression
permettant ainsi d’obtenir un indicateur de I’harmonie relationnelle dans la famille
(Moos & Moos, 1994; Perry, Harris, & Minnes, 2004). La validité statistique de cette
échelle est considérée comme bien plus satisfaisante que pour les deux autres facteurs,
ainsi que pour ’ensemble des dix dimensions initialement développées par les auteurs.
La cohérence des informations obtenues avec les autres outils d’évaluation du
fonctionnement familial confirme la pertinence de I’utilisation du FRI pour les

perceptions individuelles (Untas et al., 2011).
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Echelle d’Evaluation de I’ Autisme Infantile

L’Echelle d’Evaluation de I’ Autisme Infantile — EEAI (Rogé, 1989) est la version
francophone de la Childhood Autism Rating Scale — CARS (Schopler Reichler, R.J., &
Renner, B.R., 1988). Cette échelle s’adresse en priorité aux professionnels de santé
mentale et constitue un outil précieux pour le dépistage et le diagnostic différentiel des
troubles survenant durant la petite enfance. L’échelle se décompose en 15 items qui
représentent chacun une dimension particuliere du fonctionnement psychosocial ou du
comportement : les relations sociales ; I’imitation ; les réponses émotionnelles ;
I’utilisation du corps ; I’utilisation des objets ; I’adaptation au changement ; les réponses
visuelle ; les réponses auditives ; les réponses et modes d’exploration en rapport avec le
golt, I’odorat et le toucher;la peur et l'anxiété;la communication verbale ;la
communication non-verbale ; le niveau d’activité;le niveau et 1’homogénéité du
fonctionnement intellectuel ; I’'impression générale de I’évaluateur. Pour chaque énoncé,
une description du comportement étudié et une explication des différentes modalités de
réponse permettent une quantification de chaque dimension selon des critéres rigoureux

et issus des diverses recherches sur le comportement des enfants autistes (Rogé, 1989).

L’utilisateur de cette échelle attribue un score, en fonction de I’écart du
comportement observé par rapport aux comportements usuels d’un enfant tout-venant
de méme age chronologique, allant de 1 (comportement typique) a 4 (comportement
sévérement atypique). L’évaluateur peut moduler son appréciation par I’attribution de
demi-points qui sont représentatifs d’une situation d’entre-deux vis-a-vis du
comportement ciblé pour chacun des items. Si ’EEAI s’avere utile dans le cadre d’un
diagnostic différentiel, elle permet aussi une évaluation du degré de sévérité de I’atteinte
par un trouble autistique. Ainsi un score total inférieur a 30 points indiquerait un
« comportement non-autistique ». A partir de 30 points, le comportement global est
considéré comme « légérement 2 moyennement autistique », et au-dela de 36,5 points, il
est dit « sévérement autistique ». La démarche diagnostique, ou visant la réévaluation
des difficultés, ayant un impact majeur sur les propositions d’accompagnement
psychoéducatif, 1’utilisation de cet outil nécessite des connaissances accrues en
psychopathologie développementale puisqu’il s’agit de caractériser des comportements
percus comme particulierement atypiques pour les considérer représentatifs d’un TSA

ou relevant d’autres troubles neurodéveloppementaux. (Cf. ANNEXE 2, p.157).
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Evaluation diagnostique de TSA

L’évaluation diagnostique initiale de TSA, effectuée par un pédopsychiatre ou une
équipe pluridisciplinaire incluant un médecin référant, selon les critéres de présentation
multiaxiale du DSM-IV (American Psychiatric Association, 2000) permet de considérer
les troubles cliniques (Axe 1), les troubles de la personnalité et le retard mental (Axe 2),
les affections médicales générales (Axe 3), les problémes psychosociaux et
environnementaux (Axe 4) et effectuer une évaluation globale du fonctionnement du
sujet (Axe 5).

Conformément a la nomenclature du DSM-IV, les TED sont c6tés dans I’Axe 1 et
la catégorie de trouble autistique doit étre explicitement mentionné : Autisme Infantile,
Syndrome d’Asperger, TED-NS, Syndrome de Rett ou Trouble désintégratif de
I’enfance. Le TSLO (Trouble Spécifique du Langage Oral), également indiqué dans
I’Axe 1 selon quatre modalités (absence ; léger ; moyen ; sévére). Le retard mental
mentionné dans 1I’Axe 2, est considéré selon cinq modalités (absence ; léger ; moyen ;
sévere ; profond). Dépendamment des informations obtenues via les dossiers médicaux,
le TSLO et la DI sont présentés en trois modalités (absence ; trouble léger & moyen ;
trouble moyena sévere). Le TSLO «léger » correspond a un usage du langage
déficitaire, mais fonctionnel, alors que le TSLO « moyen » implique un jargon
difficilement intelligible ou un vocabulaire inférieur a 5 mots et le TSLO « sévere »
implique une absence de verbalisation parfois ponctuée de mots isolés, de cris ou

d’écholalies a visée non-communicationnelle.

Pour la Déficience Intellectuelle (DI), la catégorisation correspond aux critéres
¢tablis par le DSM-IV. La DI «légeére» correspond a une atteinte limitée du
fonctionnement intellectuel et du comportement adaptatif permettant d’acquérir des
connaissances d’un niveau de scolarité équivalent a environ 11-12 ans d’age, une
autonomisation a 1’dge adulte avec un soutien régulier par des tiers et une insertion
professionnelle en poste de travail adapté. Le niveau de Quotient Intellectuel (QI)
correspond a I’intervalle compris entre 50-55 et 70 points. La DI «moyenne», qui
équivaut a un QI entre 35-40 et 50-55 points, implique une possible acquisition du

langage et un niveau d’apprentissage scolaire équivalent a I’age de 7-8 ans.
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L’autonomisation avec 1’assistance d’une personne est possible de part la capacité
a s’inscrite dans une activité professionnelle non-qualifiée en milieu protégé. La DI
« sévere » est généralement marquée par I’émergence du langage ultérieurement a la
petite enfance et une capacité d’apprentissage n’outrepassant pas 1’age de 5-6 ans. Le
déchiffrage de mots usuels et le calcul élémentaire sont accessibles, mais le niveau
d’autonomie est faible. La présence d’un tiers s’aveére nécessaire pour la réalisation
d’activités basiques et I’insertion professionnelle, méme en structure adaptée, est
difficile. Le niveau de QI correspondant a la DI «sévere » se situe entre 20-25 et 35-40

points.

La consultation du dossier associ¢ a la demande de participation des familles au
programme MIRA-TSA a également permis de recueillir I’dge des enfants lorsque les
parents ont manifesté les premicres inquiétudes ayant motivé la consultation des

professionnels de santé.

Indice de Stress Parental

La forme breéve de I'Indice de Stress Parental (M. Bigras et al., 1996), composée
de 36 items, est basée sur la version francophone en 101 items du Parental Stress Index
(Lacharité, Ethier, & Piché, 1992). Cette version permet de minimiser les contraintes
pour les parents tout en donnant des indications pertinentes pour spécifier les
perceptions au travers de trois dimensions incluant 12 items chacune : la détresse
personnelle, parentale et conjugale ; la relation parent-enfant ; la gestion des difficultés
en lien avec I’enfant et son éducation. Les réponses sont recueillies grace a une échelle
de Likert en cinq points de « pas du tout d’accord » a « tout a fait d’accord » (Abidin,

1995). (Cf. ANNEXE 3, p.158).

La corrélation entre les facteurs de la forme abrégée et de 1’originale sont tres
satisfaisantes (Reitman, Currier, & Stickle, 2002). Selon les auteurs, les cohérences
internes de I’échelle globale (0=.90) et des trois dimensions sont pleinement
satisfaisantes au regard des normes usuelles (Cronbach, 1951) (o= .81 ; 0=.79 ; 0=.84)
(M. Bigras, Lafreniere, & Dumas, 1996). Le niveau de stress est considéré comme
significativement élevé a partir de 90 points pour le stress total, et respectivement de 33,
26 et 33 points pour les trois sous-échelles personnelle, relationnelle et

comportementale (N. Bigras et al., 2009; Zaidman-Zait et al., 2010).
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IVv. Echantillon de recherche

Le travail de recherche est bas¢ sur une collecte de données auprées d’une centaine
de familles sur la période 2008/2010. Les chercheurs ont proposé aux meres des
familles souhaitant rejoindre le programme TSA de répondre & deux questionnaires :
I’Indice de Stress Parental — Forme Bréve (M. Bigras et al., 1996) qui mesure le niveau
de stress parental percu et ’Echelle d’Environnement Familial (LARIPE, 1989) qui
¢value le climat relationnel et le fonctionnement familial. Lors des entretiens de
recherche, les chercheurs ont évalué le niveau de sévérité de I’atteinte par un trouble
autistique pour les enfants présentant un TSA a I’aide de I’Echelle d’Evaluation de

I’ Autisme Infantile (Rogé, 1989).

Parmi les familles ayant accepté de participer a 1’étude en collaboration avec la
Fondation MIRA, 65 méres vivant conjointement au domicile familial avec leur
compagnon et un de leurs enfants présentant un TSA, agé entre 5 et 10 ans, ont été
retenus pour les présents travaux de recherche. Le nombre limité de sujets en
comparaison a la population globale s’explique par les exigences en termes de
complétion de données. Les familles pour lesquelles au moins un questionnaire n’avait
pas été rempli au premier temps de mesure ou dont le diagnostic de I’enfant était juste
mentionné sans document rédigé par un professionnel de santé habilité ont été exclus de
I’échantillon. L’ensemble des enfants, 52 garcons et 13 filles, a recu un diagnostic
d’autisme (Autisme Infantile, Syndrome d’Asperger ou TED-NS) et les parents ne

présentent pas de troubles mentaux ou d’affection médicale majeure.

L’ensemble des familles québécoises n’a subit aucune altération de sa structure ni
d’événements de vie majeurs au cours des six mois précédents la participation a 1’étude.
En ce qui concerne I’échantillon de 1’é¢tude impliquant deux évaluations, seules 50
familles répondent a I’ensemble des critéres dépendamment des questionnaires
complétés et de I’écart de temps entre les deux passations des outils proposés fixé a six

mois d’intervalle.
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ETUDE 1: Incidence de la sévérité des troubles
associés sur l’age d’alerte, 1’age de diagnostic et
I’évaluation ultérieure des troubles autistiques

INTRODUCTION

La démarche diagnostique du DSM-V (American Psychiatric Association, 2013)
abandonne les types de TSA au profit d’un continuum basé sur les difficultés d’ordre
sociales et communicationnelles, ainsi que comportementales, gestuelles et sensorielles,
sans considérer le déficit de communication verbale comme critére spécifique, ni
obligation de détecter les symptomes au cours de 1’age préscolaire. De fait, le TED-NS
(Trouble Envahissant du Développement Non-Spécifi¢) correspondant a une
présentation partielle du spectre de 1’autisme, soit par une détection des manifestations
comportementales caractéristiques ultérieurement aux 36 mois d’age chronologique,
soit par la présence d’altérations du fonctionnement de moindre intensité¢ (American
Psychiatric Association, 2000), est directement associ¢ au diagnostic de TSA. En dépit
d’un développement non-altéré du langage oral pour le Syndrome d’Asperger et les
¢tudes visant a différencier ses spécificités symptomatologiques en comparaison a
I’Autisme Infantile et au TED-NS (Tsai & Ghaziuddin, 2014), cette distinction est
¢galement absente du DSM-V (American Psychiatric Association, 2013). Le Trouble
désintégratif de ’enfance, poursuivant une trajectoire développementale distincte, et le
syndrome de Rett, dont I’étiologie génétique est singuliere, sont exclus de la

nosographie des TSA.

Le DSM-V (American Psychiatric Association, 2013) inclut la considération des
troubles langagiers et de la déficience intellectuelle, englobant le retard mental et le
dysfonctionnement adaptatif, au rang de spécificateurs en raison de leur incidence sur le
potentiel développemental en termes d’interactions sociales et de capacités
d’apprentissage. Si le diagnostic peut étre comparé¢ dépendamment de la nécessité de
soutien spécifique (aucune, légere, modérée, importante) pour I’ensemble des domaines
¢évalués dans chacune des deux dimensions, la graduation de I'intensité des symptomes
par I’obtention d’un score total est proscrite. L’abandon du diagnostic multiaxial du

DSM-IV (American Psychiatric Association, 2000) implique I’impossibilité de juger la
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sévérité des troubles dépendamment du type de TSA. De fait, seuls les spécificateurs
permettent d’établir des profils taxonomiques pouvant conduire a 1’établissement de
trajectoires développementales distinctes (Bennett et al., 2014; Faja et al., 2016). Les
difficultés adaptatives sont cependant fortement associées a I’intensité de I’atteinte par
un TSA et leur évaluation constitue un enjeu crucial pour I’établissement de prises en

charge psychoéducatives cohérentes (Bernard et al., 2016).

Le recours a des outils, tels que '’EEAI - Echelle d’Evaluation de 1’Autisme
Infantile - (Rogé, 1989), s’avére alors indispensable. Mais, la redéfinition des troubles
autistiques selon un continuum (American Psychiatric Association, 2013) implique de
facto une adaptation des instruments actuels, notamment en ce qui concerne leurs
criteres d’inclusion permettant de distinguer les troubles autistiques des autres
psychopathologies développementales. En ce qui concerne ’EEAI, bien que les qualités
psychométriques soient tout a fait satisfaisantes (Perry et al, 2004; Rogé, 1989),
plusieurs études concordantes proposent d’abaisser le seuil minimal critique
initialement fixé a 30 points sur 60 et de recourir & un seuil de 25,5 points pour
déterminer de facon adéquate la présence ou I’absence d’un TSA, conformément a la
conception du trouble selon un continuum, tout en conservant le seuil de 30 points pour
différencier 1’ Autisme infantile du TED-NS et du Syndrome d’Asperger (Chlebowski,
Green, Barton, & Fein, 2010; Kanai et al., 2004; Tachimori, Osada, & Kurita, 2003).

Si la différenciation des TSA par rapport aux autres troubles développementaux
est relativement évidente, la catégorisation dépendamment des types d’autisme est par
ailleurs souvent plus ardue (Klin, Lang, Cicchetti, & Volkmar, 2000; Volkmar, Klin, &
Pauls, 1998; Volkmar & Rutter, 1995). A I’age de deux ans, les comportements
observables ne permettent pas de différencier efficacement les sujets présentant un
Autisme Infantile des sujets atteints d’'un TED-NS en dépit de [Iutilisation
d’instruments standardisés tels que 1’ADOS-G' (Lord et al., 2000) et I’ ADI-R* (Lord,
Rutter, & Le Couteur, 1994).

" Autism Diagnostic Observation Schedule — Generic
* Autism Diagnostic Interview — Revised
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Le diagnostic d’ Autisme Infantile s’avere stable entre deux et neuf ans, alors que
la majorité des diagnostics initiaux de TED-NS sont requalifiés en Autisme Infantile.
L’évolution du fonctionnement adaptatif et de la communication verbale,
principalement entre deux et cinq ans, facilite la détermination du type de TSA (Lord et
al., 2006). Les collectes d’informations concernant les dges de repérage des premiéres
anomalies comportementales et d’établissement d’un diagnostic de TSA menées aupres
des familles indiquent que généralement 1’absence ou les difficultés d’émergence du
langage, ainsi que le manque de réciprocité sociale au cours de la deuxiéme année de
vie de I’enfant constituent les principaux signes d’alerte pour les parents d’enfants
présentant un Autisme Infantile (Baghdadli et al., 2004). En I’absence de troubles
langagiers, pour les parents d’enfants atteints d’un syndrome d’Asperger les premiers
symptomes, tels que le retrait social ou les spécificités sensorielles, tendent a étre
identifiés plus tardivement, vers 68 mois d’age (Cappe & Poirier, 2016; Christensen et

al., 2016).

Les ressentis parentaux s’ancrent durablement dans le temps, de fait il est
nécessaire d’étudier précisément les €veénements ayant amenés les parents a se
questionner sur le développement de leur enfant et la réaction des professionnels de
santé¢ rencontrés au cours des démarches s’étant conclues par un diagnostic de TSA
(Ekas & Whitman, 2011; Pisula & Kossakowska, 2010; Turygin, Matson, Williams, &
Belva, 2014). La considération d’un échantillon de recherche pertinent pour les études
ultérieures passe nécessairement par I’analyse des spécificités de l’atteinte par un
trouble autistique et la présence éventuelle de troubles associés. En s’intéressant plus
particuliecrement au développement langagier et au fonctionnement intellectuel,
I’incidence des manifestations comportementales imputables a l’autisme peut étre
nuancé tant pour ’dge auquel les parents se sont initialement inquiétés, soit 1’age
d’alerte, que pour I’age auquel I’enfant a regu un diagnostic de TSA. L’ analyse des liens
¢ventuels entre la sévérité des troubles autistiques lors du recueil de données et les
troubles associés identifiés lors de la démarche diagnostique permettra également de
préciser les trajectoires développementales des enfants (Jamain, Betancur, Giros,

Leboyer, & Bourgeron, 2003).
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METHODE

| Instruments

Evaluation diagnostique initiale de TSA

Le diagnostic est établi par un pédopsychiatre indépendant ou membre d’une
équipe pluridisciplinaire sur la base des critéres diagnostiques et de la présentation
multiaxiale du DSM-IV (APA, 1994). L’age de I’enfant lors de 1’évaluation, le type de
diagnostic de TSA et le niveau de développement langagier (Axe 1), ainsi que
I’efficience intellectuelle (Axe 2) sont considérées. Cependant, 1’hétérogénéité des
instruments employés (ADOS, ADI-R, EEAI, Vineland, Matrices de Raven, WISC-1V,
WIPPS-III, Baleys, etc.) pour établir le diagnostic de TSA ou évaluer les troubles

associés empéche une analyse dépendamment des scores obtenus.

Le TSLO (Trouble Spécifique du Langage Oral) et la DI (Déficience
Intellectuelle) ont été considérés selon trois modalités incluant ’absence de déficit. Le
TSLO «léger» correspond a un usage du langage déficitaire, mais fonctionnel, alors que
le TSLO «moyen-sévere» implique un jargon difficilement intelligible, un vocabulaire
inférieur a 5 mots ou une absence de verbalisation, parfois ponctuée de mots isolés et de
cris et d’écholalies. Pour la déficience intellectuelle, la catégorisation correspond aux
criteres établis par le DSM-IV (American Psychiatric Association, 2000). La DI
«légere» correspondant a une atteinte limitée du fonctionnement intellectuel et du
comportement adaptatif est associée a la DI «moyenne» impliquant 1’assistance
ponctuelle d’une personne puisque toutes deux offrent un pronostic d’acquisition de
compétences et d’apprentissages scolaires garantissant une autonomie méme relative. A
I’inverse, la DI «sévere» est généralement marquée par la nécessité de recourir a un tiers
pour la réalisation d’activités quotidiennes complexes. La consultation du dossier
associ¢ a la demande de participation des familles au programme MIRA-TSA a
¢galement permis de recueillir ’age des enfants lorsque les parents ont manifesté les

premieres inquiétudes ayant motivé la consultation des professionnels de santé.
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Echelle d’Evaluation de I’ Autisme Infantile

L’EEAI (Rogé, 1989) se décompose en 15 items relatifs a des anomalies du
comportement caractéristiques des troubles autistiques. La passation a été réalisée par
les chercheurs dans le cadre du protocole de collecte des données de 1’étude au cours de
I’entretien initial de recherche (Cf. Contexte de recherche). Le score pour chacun des
items est compris dans un intervalle, allant de 1 a 4 en incluant I’attribution de demi-
points supplémentaires, reflétant le niveau de congruence des comportements observés
(1=Typique ; 2=Légerement atypique ; 3=Moyennement atypique; 4=Séverement
atypique) en comparaison aux attitudes d’un sujet de méme age chronologique

poursuivant un développement non-troublé.

La fiabilité interne de I’échelle (0=0,807) est en apparence trés satisfaisante
(Cronbach, 1951). L’analyse de la matrice des corrélations suggere cependant que
plusieurs €léments ne semblent pas décrire le méme construit. L’observation de la
corrélation de chacun des items avec 1’échelle totale corrobore avec les anomalies
repérées pour les corrélations inter-items (cf. ANNEXE 4, p.160). Etant donné que
I’outil a été standardisé sur la base des 15 items qui caractérisent conjointement les TSA
et permettant de déterminer si les difficultés de ’enfant correspondent a un TSA ou s’il
s’agit d’une autre psychopathologie développementale, I’exclusion des items les plus a
la marge entrainerait de facto une modification des scores seuils relatifs au niveau de
sévérité des troubles autistiques. Dans le cadre de cette étude, le score total basé sur les
15 items sera considéré en dépit des incohérences observés pour certains éléments et
employé pour déterminer I’affectation des sujets dépendamment de l’intensité des
troubles autistiques (25,5< Légére <29,5 ; 30< Moyenne <36,5 ; Sévere >37 points)
conformément aux seuils suggérés par des études ultérieures se rapportant a la qualité
de discrimination de I'EEAI en ce qui concerne les troubles développementaux

(Chlebowski et al., 2010; Kanai et al., 2004; Tachimori et al., 2003).
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II.  Population

L’échantillon de recherche se compose de 65 enfants, 52 garcons et 13 filles.
L’age moyen lors des premiéres inquiétudes parentales ayant motivé la consultation
d’un professionnel de santé s’éleve a 23.4 mois (ET=9.56). L’ensemble des enfants ont
recu un diagnostic de TED conformément a la classification du DSM-IV (American
Psychiatric Association, 2000) a I’exclusion faite du Trouble désintégratif de 1’enfance
et du Syndrome de Rett : 44 enfants sont atteints d’un Autisme Infantile, 6 présentent un
Syndrome d’Asperger et 15 un TED-NS. L’age moyen de diagnostic est de 55.17 mois
(ET=16.69) (cf. Tableau 2). L’évaluation multiaxiale inclus également des informations
concernant le niveau de langage et I’efficience intellectuelle. 44 sont atteints d’un
trouble langagier léger (n=15) ou moyen a sévere (n=29). 33 enfants présentent une
déficience intellectuelle légere a moyenne (n=24) ou séveére (n=9). L’intensité des
troubles autistiques a été évaluée grace a ’EEAI (Rogé, 1989) par des chercheurs en
psychologie et en psychoéducation lors du recueil de données entre 2007 et 2010
préalablement a la participation au programme MIRA-TSA qui propose I’inclusion dans
le groupe familial d’un chien d’accompagnement destiné a I’enfant autiste. Les enfants
¢taient agés en moyenne de 86.03 mois (ET=21.22) et le score total moyen de sévérité

des troubles autistiques était de 31.75 points (ET=5.16) (cf. Tableau 2).

Tableau 2 : Age moven (en mois) aux différentes étapes considérées et score movyen a
’EEAI pour ’ensemble des enfants autistes (N=65)

Moy. ET. Min. Max.
Age Alerte (en mois) 23.40 9.56 10 48
Age Diagnostic (en mois) 55.17 16.69 30 90
Age EEAI (en mois) 86.03 21.22 60 120
Score EEAI 31.75 5.16 26 43

NB : EEAI=Echelle d’Evaluation de 1’ Autisme Infantile
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III.  Plans d’analyse

Afin d’évaluer I'impact du Trouble Spécifique du Langage Oral (TSLO) et de la
Déficience Intellectuelle (DI) et de leur interaction sur 1’age des enfants lorsque les
parents ont percu des comportements inadaptés et 1’age lors du diagnostic de TSA, des
analyses de variance a plan factoriel sont réalisées en considérant trois niveaux distincts
pour le TSLO (aucun trouble ; trouble léger ; trouble moyen a sévére) et deux niveaux
pour la DI (absence de retard mental ; présence d’un retard mental). Etant donné que
I’homogénéité de la distribution des sujets pour ces critéres est respectée
(XrsLo3(2)=4.55; p=.103) (Xpp(1)=0.15; p=901), mais que la déficience
intellectuelle selon trois modalités ne satisfait pas a cette exigence (X*pis(2)=12,59 ;
p=.002) (cf. ANNEXE 5, p.162). Les scores obtenus selon le TSLO respectent les
conditions d’homogénéité de la variance (cf. ANNEXE 6, p.163). En cas de non-respect
de cette prémisse pour la DI en deux modalités, ’hypothése de variance inégale est
retenue si besoin pour établir la comparaison intergroupe (cf. ANNEXE 7, p.164). Pour
I’ensemble des variables dépendantes, en cas de significativité du TSLO ou de la DI
pour les analyses de variance a plan factoriel, I’Eta” partiel (n°p), ’'Oméga’ partiel (o’p)
et I’Eta’ général (n°g) sont calculés pour obtenir une estimation des tailles d’effet sur les
variances de scores. Le 1’°p est préférable au n° dans la mesure ou il tient compte de la
variabilité intragroupe, ce qui limite partiellement les effets éventuels d’autres facteurs
et/ou des interactions sur la variance expliquée (Shieh, 2015). Le o’p s’avére plus
sensible que le n°p puisque la variabilité du facteur étudié est également considérée a
partir de la variabilité totale de la population de recherche (Fritz, Morris, & Richler,
2012). Enfin, le n°g mesure la taille d’effet indépendamment des autres facteurs inclus
dans I’analyse de variance a plan factoriel et constitue par conséquent un indicateur
suffisamment fiable pour étre comparé a d’autres études impliquant des plans
expérimentaux et un échantillon de recherche distincts de ’analyse actuelle (Olejnik &
Algina, 2003).

En ce qui concerne le score obtenu pour I’EEAI, le non-respect de ’homogénéité
de variance en considérant simultanément le TSLO et la DI implique des analyses
disjointes. Un test-t de comparaison de moyennes pour groupes indépendants est réalisé

en prenant en considération la taille d’effet sur la variance des scores selon I’absence ou
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la présence de déficience intellectuelle via I’Eta® (%). Le calcul de ’Eta” partiel (n’p)
aurait la méme valeur que I’Eta® (n%) en I’absence de variabilité intergroupe étant donné
la considération de deux modalités. Le TSLO étant une variable ordinale a trois
modalités, une analyse de variance a un facteur permet de comparer les scores moyens
obtenus selon le niveau de développement de la communication verbale évaluée lors du
diagnostic. De maniére analogue, la taille d’effet est estimée en recourant & I’Eta* (%)
pour établir la comparaison avec la DI, a I’Eta” partiel (n°p), ainsi qu’a ’Oméga’ partiel

(0”p). L’Eta” général (n’g) n’est pas calculable en ’absence d’un second facteur.

L’estimation de la taille de Ieffet pour le n’p et le ®’p en cas d’analyses de la
variance a un facteur prise pour référence est de .11 pour un effet de petite taille, .25
pour un effet moyenne et .50 pour un effet de grande taille. Pour les estimations lors
d’analyses de la variance a plan factoriel, les valeurs critéres sont de moindre
importance, soit respectivement .09, .18 et .39 (Mills-Smith, Spangler, Panneton, &
Fritz, 2015). Bien que mentionné en cas d’effet significatif, I'Eta® général (n’g) n’est
pas considéré dans le cadre de cette étude. Les valeurs sont présentées a titre illustratif
et dans l'objectif de futures réplications du protocole de recherche ou d’éventuelles
comparaisons des résultats obtenus lors de recherches ultérieures par 1’équipe
collaborant avec la Fondation MIRA ou tout autre chercheur s’intéressant a I’impact du
langage et de D’efficience intellectuelle sur les variables présentement considérées :

I’age d’alerte parentale, I’dge de diagnostic et la sévérité des troubles autistiques.

Indépendamment du type d’analyse de variance effectuée, a un facteur ou a plan
factoriel, des tests Post Hoc complémentaires sont effectués pour préciser quels sont les
groupes significativement différents entres eux en ce qui concerne le TSLO. Lorsque
I’homogénéité de la variance est respectée, les tests Post Hoc de Scheffé sont employés
pour comparer les moyennes dépendamment des trois niveaux de langage et en cas de

non-conformité avec cette prémisse, les tests Post Hoc de Games-Howell sont utilisés.

Pour la comparaison des regroupements des sujets dépendamment des trois
niveaux de communication orale lors du diagnostic et selon les trois niveaux de sévérité
des troubles autistiques, dans ’objectif d’évaluer le degré de congruence entre les
classifications le recours au Tau-b de Kendall est privilégié. Son estimation est

considérable comme plus robuste que le Khi-deux de Pearson (X°) puisqu’elle n’est pas
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dépendante du nombre et de l’ordonnance des combinaisons réalisables entre les
variables ordinales (Laurencelle, 2009). L’estimation de la force de I’association

s’effectue selon les balises de Cohen (1988).

RESULTATS

Comparaison de ’age d’alerte et de I’dge de diagnostic selon le TSLO et la DI

La déficience intellectuelle n’a pas d’effet sur ’age d’alerte (F(1,59)=0.57, p=.45)
selon I’absence (Mn=26.16, ET=8,95) et la présence de déficit (Mp=20.73, ET=9.50).
Le TSLO a un effet de grande taille sur I’age d’alerte (F(2,59)=61.5, p<.001, n’p=.676,
n’g=.591, o’p=.577), dépendamment de I’absence d’atteinte (Ma=34.81, ET=7.11),
d’un déficit léger (M =18.4, ET=3.94) ou moyen a sévere (Mms=17.72, ET=4.55).
Aucun effet d’interaction n’est observé pour le TSLO et la DI sur I’age d’alerte
(F(2,59)=2.60, p=.08) (cf. ANNEXE 8, p.165). L’analyse de variance basée sur le
TSLO (F(2,64)=69.30, p<.001) confirme les résultats précédents et les tests Post Hoc de
Games-Howell indiquent que 1’age d’alerte pour les enfants sans trouble langagier est
significativement plus élevé que pour les enfants présentant un déficit langagier léger
(p<.05) ou moyen-sévere (p<.05). L’age d’alerte de differe pas significativement entre
les enfants présentant des troubles du langage (p=.867). (Cf. Figure 1 & ANNEXE 9,
p.166).

L’age de diagnostic ne differe pas dépendamment de la déficience intellectuelle
(F(1,59)=0.26, p=.61) entre ’absence (Mx=59.78, ET=15.98) et la présence de déficit
(Mp=50.7, ET=16.37). Le TSLO a un effet de grande taille sur ’dge de diagnostic,
(F(2,59)=19.28, p<.001, n°p=.395, n’g=.352, ©’p=.330), dépendamment de I’absence
d’atteinte (Ma=69.52, ET=14.81), d’un déficit léger (M;=57.2, ET=13.72) ou moyen a
sévere (Mys=43.72, ET=9.68). Aucun effet d’interaction n’est observé pour le TSLO et
la DI sur I’age de diagnostic (F(2,59)=0.09, p=091). (Cf. Figure 1 & ANNEXE 10,
p.167). L’analyse de variance dépendamment du TSLO confirme les résultats
précédents (F(2,64)=26.32, p<.001) et les tests Post Hoc de Scheffé indiquent que 1’age
de diagnostic pour les enfants sans trouble langagier est significativement plus élevé

que pour les enfants présentant un déficit langagier léger (p<.05) ou moyen-sévere
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(p<.05) et que les enfants présentant un trouble langagier léger sont également
significativement plus agés que les enfants présentant des difficultés majeures (p<.05)

(cf. Figure 1 & ANNEXE 11, p.168).
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Figure 1 : Représentation graphique des dges movyens (en mois) des enfants lors de
I’alerte et du diagnostic en fonction du TSLO et de la DI

La figure 1 ci-dessus illustre les ages moyens concernant I’alerte et le diagnostic
dépendamment des niveaux de TLSO et la présence ou I’absence de DI. La différence
d’age par rapport a la déficience intellectuelle s’aveére non-significative. Le
fonctionnement intellectuel, se traduisant par une moindre autonomie et des acquisitions
plus laborieuses, semble par conséquent ne pas étre considéré comme un indicateur
majeur des troubles du développement tant pour les parents que pour les professionnels
de santé. En ce qui concerne le développement langagier, les enfants présentant un
Trouble Spécifique du Langage Oral inquictent plus précocement les parents que les
enfants ayant un niveau de langage correspondant a leur age chronologique. Les parents
de ces derniers présenteront ultérieurement des préoccupations relatives a d’autres
domaines que la communication verbale. Aucune différence significative n’est
perceptible entre les enfants faisant un usage du langage avec difficulté et les enfants

dépourvus de verbalisation. De fait, une attention toute particuliere semble associée au
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développement langagier pour les parents. Si ’age de diagnostic dépend nécessairement
de I’age d’alerte, la significativité de la différence d’age lors de I’évaluation, par des
professionnels de santé, entre les trois groupes constitués selon le niveau de langage met
en évidence une incidence du niveau de langage sur la durée de la démarche
diagnostique. L’analyse de variance basée sur le TSLO (F(2,64)=6.09, p<.01, n2=.164,
®°=.135) et le test Post Hoc de Scheffé indiquent que I’écart d’age entre I'alerte et le
diagnostic n’est pas significativement différent entre les enfants sans trouble langagier
et les enfants présentant un TSLO léger (p=.627) ou TSLO moyen a sévere (p=.058). En
dépit d’un age d’alerte équivalent entre les deux groupes d’enfants présentant un TSLO,
la différence significative d’écart d’age entre les enfants présentant un trouble léger de
la communication verbale et ceux présentant un TSLO moyen a sévere (p<.01) révele
une mobilisation différentielle des professionnels de santé. Les enfants présentant un
retard langagier léger n’obtiennent un diagnostic de TSA que 38.8 mois (ET=12.70)
apres les premicres inquiétudes parentales, contre 26 mois (ET=11.18) pour les enfants
ne faisant pas usage du langage (cf. ANNEXE 12, p.169). En I’absence de différences
significatives pour I’écart d’adge entre l’alerte et le diagnostic selon les niveaux de
sévérité des troubles autistiques (F(2,64)=0.89, p=.417), la durée de la démarche
diagnostique semble conditionnée par les éventuels troubles associés, et plus
particulierement par le niveau de langage (cf. ANNEXE 13, p.170). Ce résultat suscite
une analyse spécifique du lien entre les spécificateurs — niveau de langage et déficience
intellectuelle — et I’intensité des TSA présentée par les enfants mesurée lors du recueil

de données en recourant a ’EEAL

Comparaison des scores obtenus a ’EEAI selon les spécificateurs : TSLO et DI

Pour la sévérité des troubles autistiques mesurée lors de I’enquéte, 1’analyse de
variance a plan factoriel ne respectant pas le prérequis d’homogénéité de la variance
(D(5,59)=5,58, p<.001), I’effet d’interaction entre le TSLO et la DI ne peut pas étre
considéré (cf. ANNEXE 14, p.171). Le t-test dépendamment de la déficience
intellectuelle indique un effet significatif de grande taille (t(60.224)=-5.011, p<.001,
n°=.283) selon I’absence (Mx=28.98, ET=3.82) et la présence de déficit (Mp=34.44,
ET=4.9) (cf. Figure 2 & ANNEXE 15, p.172). Le TSLO a également un fort effet sur le
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score de I’EEAI, (F(2,64)=16.86, p<.001, n’p=.352, o’p=.328), dépendamment de
I’absence d’atteinte (Mn=28.31, ET=2.51), d’un déficit léger (M =30.2, ET=5.01) ou
moyen a sévere (Mys=35.05; ET=4.73). Les tests Post Hoc de Games-Howell indiquent
que la sévérité des troubles autistiques est significativement plus élevée pour les enfants
présentant des difficultés majeures de communication verbale en comparaison aux
enfants moindrement affectés (p<.05) ou faisant un usage adéquat du langage oral
(p<.05). Les sujets sans trouble langagier et présentant un déficit langagier léger ne se

distinguent pas entre eux (p=.388) (cf. Figure 2 & ANNEXE 16, p.173).
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Figure 2 : Représentation graphique des scores moyens obtenus pour EEAI en fonction
des niveaux de TSLO et de DI

La Figure 2 ci-dessus illustre les scores moyens obtenus pour I’EEAI en fonction
des trois niveaux de développement langagier et de la déficience intellectuelle. Les
enfants présentant un trouble de la communication verbale moyen a sévere présentent
¢galement un niveau de sévérité des troubles autistiques significativement plus élevé
que les enfants sans trouble langagier ou faisant usage du langage avec difficulté. En
outre, les enfants présentant un retard de développement intellectuel sont également
percus comme présentant un degré d’autisme plus élevé. L’effet de la DI (n*=.283) bien
que de grande taille est inférieur a celui du TSLO (n°=.352). Ce constat suscite des
interrogations concernant le lien potentiel entre les niveaux de développement langagier

et de sévérité des troubles autistiques.
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Association entre les classifications typologiques issues du regroupement des sujets

selon le niveau de sévérité des troubles autistiques et dépendamment du TSLO

L’affectation des sujets dépendamment des trois niveaux d’intensité des troubles
autistiques, en se basant sur le score total obtenu a PEEAI lors du recueil de données,
indique que 30 enfants présentent une atteinte 1égere, 19 enfants une atteinte moyenne
et 16 enfants une atteinte sévere. L’analyse du tableau de contingence entre les niveaux
de sévérité des troubles autistiques et les niveaux de développement langagier évalués
lors du diagnostic, réveéle un fort degré de concordance entre les deux types de
regroupement des sujets (Tp=0.557, p<.001). Les enfants diagnostiqués sans TSLO
concomitant au TSA sont évalués comme présentant un trouble autistique d’intensité
légere (81%) ou moyenne (19%) par les chercheurs. A I’inverse, les enfants initialement
atteints d’un trouble langagier moyen-séveére sont principalement considérés au regard
des scores obtenus a I’EEAI comme ¢étant affectés sévérement (48.3%) ou
moyennement (37.9%) par un trouble autistique. Enfin, les enfants faisant usage de la
communication verbale avec difficulté lors du diagnostic sont essentiellement pergus
comme manifestant un comportement global 1égerement (60%) ou moyennement
(26.7%) autistique (cf. Tableau 3). Le développement langagier peut par conséquent
étre considéré comme un indicateur fiable de la sévérité des troubles autistiques
présentés par les enfants a moyen terme puisque 1’écart entre les deux temps de mesure

est en moyenne de 2,5 ans (Mgiagnostic=95.17, ET=16.69 ; Mgeai=86.03, ET=21.22).

Tableau 3 : Tableau de contingence entre les catégories définies par le score a ’EEAI et
les niveaux de TSLO pour I’ensemble des enfants autistes (N=65)

Intensité TSA TSLO Total
Aucun Léger Moyen-Sévére
Légére, n (% a) 17 (81%) 9 (60%) 4 (13.8%) 30 (46.2%)
Moyenne, n (% a) 4 (19%) 4 (26.7%) 11 (37.9%) 19 (29.2%)
Sévere, n (% a) 0 (0%) 2 (13.3%) 14 (48.3%) 16 (24.6%)
Total, n (% a) 21 (100%) 15 (100%) 29 (100%) 65 (100%)

NB : a. % compris dans TSLO
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CONCLUSION

Le déficit langagier précédemment inclus dans les signes caractéristiques de
I’atteinte autistique dans le DSM-IV de (American Psychiatric Association, 2000) est
désormais exclu de la nosographie des TSA pour le DSM-V (American Psychiatric
Association, 2013) tout en étant considéré comme un spécificateur déterminant pour le
potentiel développemental des enfants autistes au méme titre que la déficience
intellectuelle. Cependant, le niveau de développement langagier a un impact fort sur
I’age des enfants lorsque que les parents ont percu des comportements atypiques et reste
important en ce qui concerne 1’dge de diagnostic par un professionnel de santé
(Baghdadli et al., 2004). Plus les enfants présentent un retard de développement
langagier important et plus l’alerte parentale est précoce et le diagnostic intervient
rapidement. Les parents des enfants poursuivant un développement langagier non-
troublé repérent des comportements atypiques environ 12 mois plus tard que pour les
enfants présentant un défaut de développement de la communication verbale, soit
quasiment a 3 ans d’age ou la socialisation avec les pairs est quotidienne, notamment
dans le cadre de la scolarité. En outre, I’age d’alerte de 18 mois approximativement
pour les enfants atteints d’un TSLO est parfaitement concordant avec la chronologie de
I’émergence du langage, puisque il est admis que les enfants font usage d’au minimum
deux mots a cet age la, puis élaborent des phrases de plusieurs mots vers 24 mois
(Baghdadli et al., 2006). Ce constat démontre 1’importance capitale du langage dans
I’évaluation parentale qui détermine la mise en ceuvre d’une démarche diagnostique. En
I’absence de troubles du langage, les enfants autistes présentent tout de méme des
difficultés spécifiques, en termes d’interaction sociale et de communication, ainsi qu’en
ce qui concerne les comportements atypiques, les intéréts restreints et les particularités
sensorielles, qui entravent durablement leur développement (American Psychiatric

Association, 2013).

En dépit de son incidence capitale sur le développement de I’enfant, la déficience
intellectuelle qui regroupe des altérations du fonctionnement intellectuel et des
difficultés d’adaptation socio-adaptative ne semble pas étre un facteur directement
associ¢ a l'inquiétude des parents. Par ailleurs, la démarche de diagnostic n’est pas

nécessairement plus rapide pour les enfants présentant un retard mental, ce qui
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s’explique probablement par une absence d’évaluation systématique, notamment liée a
la difficulté¢ de procéder a une évaluation des compétences mnésiques pour des enfants
d’age préscolaire (L. Lecavalier, Snow, & Norris, 2011). Pourtant, les travaux de
recherche comparatifs sur les enfants et adolescents autistes dépendamment du niveau
d’efficience intellectuelle démontrent I'intérét de différencier les sujets présentant un
retard mental des sujets non-atteints. Dawson et al., (2007) identifient des patterns
comportementaux de résolution de taches cognitives distincts pour les sujets autistes
sans déficience intellectuelle et ceux présentant un retard mental associé. Les
adolescents sans déficience semblent compenser par leur capacité¢ de raisonnement le
déficit de réciprocité socio-émotionnelle (Begeer, Koot, Rieffe, Meerum Terwogt, &
Stegge, 2008), notamment en raison de I’impact significatif du potentiel intellectuel
dans les taches de reconnaissance des émotions indépendamment d’une atteinte par un
TSA (C. R. G. Jones et al., 2011). Dans le cadre du diagnostic selon les critéres du
DSM-V (APA, 2013), I'utilisation de la seconde version du CARS (Schopler, van
Bourgondien, Wellman, & Love, 2010) composée de deux échelles parait plus
adéquate : P’EEAI correspond a la version standard destinée aux enfants présentant un
trouble du langage et/ou une déficience intellectuelle, alors qu’une seconde échelle
sensiblement modifiée est dédiée aux enfants présentant un développement langagier et
intellectuel non-troublés pour tenir compte de la symptomatologie différenciée des TSA

en I’absence de troubles associés.

Les enfants présentant une efficience intellectuelle concordante avec leur age
chronologique sont en moyenne évalués comme présentant un trouble autistique de
moindre intensité, soit environ 28 points sur 60 pour le score total obtenu a 'EEAI
contre 34 points, correspondants a une atteinte moyennement élevé, pour les sujets
présentant une déficience intellectuelle. En considérant le trouble langagier, les enfants
non-déficitaires recoivent également un score de 28 points en moyenne, contre 30
points pour les enfants ayant acquis la communication verbale avec de légeres
difficultés et 34 points pour les enfants non-verbaux ou recourant a un usage
extrémement limité du langage. Malgré, le fait que I’ensemble des enfants présentant un
TSLO obtient un score correspondant a une atteinte autistique moyenne, les sujets les

plus en difficulté sur le plan langagier se distinguent significativement des deux autres



ETUDE 1: Incidence de la sévérité des troubles associés sur I’age d’alerte, I’age 73
de diagnostic et I’évaluation ultérieure des troubles autistiques

groupes. Ainsi I’évaluation des troubles autistiques apparait fortement associée au
niveau d’atteinte dépendamment des spécificateurs, le développement de la
communication verbale et I’efficience intellectuelle, lorsque les professionnels ont
recours & ’EEAI (Bennett et al., 2014 ; Bennett et al., 2016 ; Bernard et al., 2016 ; Faja
et al., 2016). La forte concordance entre le degré de sévérité des TSA déterminé lors du
recueil de données et le niveau de langage lors du diagnostic indique une valeur
prédictive de I’émergence de la communication verbale sur I’intensité des troubles
autistiques mesurée ultérieurement (Lord et al., 2006). Les enfants sans trouble du
langage et atteints d’un trouble langagier mineur sont majoritairement évalués comme
présentant une intensité¢ légeére des troubles autistiques. A I'inverse, les enfants non-
verbaux sont per¢us comme ayant un fonctionnement moyennement a séverement
autistique. Le diagnostic initial fait état de 6 enfants présentant un Syndrome
d’Asperger, 44 enfants atteints d’'un Autisme Infantile et de 15 enfants présentant un
TED-NS. Conformément aux études antérieures, 1’évaluation initiale du type de TSA
lors du diagnostic n’est pas concordante avec les mesures ultérieures de la sévérité des
troubles autistiques en raison d’une impossibilit¢é de considérer 1’évolution
développementale des enfants (Klin, Lang, Cicchetti, & Volkmar, 2000; Volkmar, Klin,
& Pauls, 1998; Volkmar & Rutter, 1995).

En tenant compte des scores seuils suggérés pour 'EEAI (Chlebowski et al.,
2010; Kanai et al., 2004; Tachimori et al., 2003), 30 enfants présentent un TSA
d’intensité légere, 19 enfants sont atteints d’un trouble autistique moyennement élevé et
16 enfants présentent un autisme sévere. Cependant en considérant le trouble langagier,
seuls 17 enfants présentent un trouble autistique léger avec un développement de la
communication verbale non-troublé, 13 enfants sont légeérement atteints par un TSA en
association avec un TSLO et 31 enfants présentent de facon concomitante une intensité
des troubles autistiques moyenne a séveére et un TSLO. Les 4 sujets restants ne
présentent pas de retard de développement langagier, mais un TSA d’intensité
moyenne. La considération des troubles associés, et plus particuliecrement du
développement langagier, en qualité de spécificateurs de ’atteinte autistique dans le
cadre du diagnostic selon DSM-V (American Psychiatric Association, 2013) permet par

conséquent d’affiner considérablement 1’évaluation des troubles autistiques qui revét
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une importance capitale pour la mise en place de prises en charge précoces (Bernard et

al., 2016).

Malgré le passage en revue de I’ensemble des dossiers des familles participantes
au programme MIRA-TSA, certaines informations sont restées indisponibles pour la
plupart des enfants, telles que I’évaluation globale du fonctionnement correspondante a
I’axe 5 du diagnostic selon le DSM-IV (American Psychiatric Association, 2000). Cette
information aurait pourtant permis de se référer a une estimation selon des critéres
standardisés de I’intensité des symptomes et de leurs répercussions au quotidien pour
I’enfant. Vraisemblablement, dans un souci d’alléger autant que possible la charge
administrative des parents lors de leur candidature au programme MIRA, les
professionnels en charge de la collecte des pieces justificatives ne réclame qu’un
diagnostic de TSA a la condition qu’il soit effectu¢ par un professionnel habilité sans
définir de critéres précis ou d’intervalle maximal de temps passé entre la demande

effectuée et I’établissement du diagnostic.

Une autre limitation majeure de I’attestation de diagnostic selon la présentation
multiaxiale du DSM-IV (American Psychiatric Association, 2000) est une omission
quasi-systématique des tests employés et/ou des scores obtenus ayant permis d’évaluer
le niveau d’efficience intellectuelle ou d’acquisition langagic¢re. Si les modifications
apportées par le DSM-V (American Psychiatric Association, 2013) permettront de
spécifier plus aisément le niveau d’intensité des atteintes, elles n’incluent pas de fait une
présentation des mesures effectuées alors que les tests employés doivent retenir une
attention toute particuliere étant donnée la variabilité interindividuelle et I’écart
potentiellement important pour un méme sujet dépendamment de son niveau de maitrise

du langage et des épreuves proposées (Meilleur et al., 2015).

Les résultats obtenus sont intrinsequement liés a la population de la présente
recherche, notamment en raison des corrections apportées lors des comparaisons de
moyennes, et cela malgré le calcul systématique des tailles d’effet des spécificateurs
selon des procédures permettant une relative comparaison a d’autres échantillons. Une
réplication aupreés d’un nombre d’enfants plus importants et impliquant un nombre
sensiblement identique de participants dépendamment du niveau de langage et

d’efficience intellectuelle s’avere indispensable pour tenter d’établir des profils
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diagnostics et développementaux essentiels pour proposer des prises en charges
adéquates. Les études futures prenant pour référence le DSM-V (American Psychiatric
Association, 2013) devront par conséquent inclure un nombre de sujets trés supérieur
aux populations jusqu’ici nécessaires pour obtenir des résultats satisfaisants. Une
attention toute particuliére a I’implication de professionnels de santé spécialistes des
troubles du langage devra également étre apportée de fagon a étudier finement le niveau
de développement de la communication orale indépendamment des signes

caractéristiques de I’atteinte par un trouble autistique.

En concordance avec les études de Siklos et Kerns (2007) et Wiggins et al.
(2012), les premicres inquiétudes parentales n’ont été confortées par un diagnostic
qu’aux termes de deux années et demi d’attente et de démarches en moyenne
(Maiere=23.4, ET=9.56 ; Muyiagnostic=55.17, ET=16.69) indépendamment de I’dge de
I’enfant lorsque les parents ont détecté des particularités de fonctionnement et de
I’intensité des difficultés observables. Si initialement les parents confrontés a un enfant
présentant des faiblesses ou une absence de développement langagier s’alertent vers le
méme age, soit 18 mois environ, 1’age moyen de diagnostic pour les enfants faisant
usage d’un langage déficitaire est significativement plus ¢élevé. Le temps nécessaire
jusqu’a I’obtention d’un diagnostic de TSA semble par conséquent fortement dépendant

du niveau de langage indépendamment de I’intensité des troubles autistiques.

Conformément aux travaux de Woodman et al. (2014), les inquiétudes parentales
depuis la petite enfance se répercutent durablement sur le stress parental per¢u. Lors du
recueil de données, les enfants sont 4gés en moyenne de 7 ans (Mggai=86.03,
ET=21.22), soit un laps de temps moyen de cinq années entre les signes d’alerte
parentale et la participation a 1’étude. Globalement, les enfants de 1’échantillon de
recherche peuvent étre considérés comme présentant majoritairement des troubles
développementaux de moyenne a forte intensité en tenant compte du degré d’autisme et
du niveau langagier conjointement. La forte association entre le score obtenu pour
I’EEAI et le TSLO permet de considérer la sévérité des troubles autistiques comme une
mesure suffisante dans le cadre d’une étude dédiée aux facteurs influengant le stress

parental percu au sein du microsystéme familial.
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ETUDE 2 : Influence de la symptomatologie des TSA
présentée par P’enfant et de la qualité des relations
familiales sur les perceptions maternelles de stress

INTRODUCTION

L’ensemble des travaux de recherches actuels sur les variations du stress parental
en fonction du type de handicap dont I’enfant est atteint indique des niveaux de stress
toujours tres élevés pour les parents des enfants présentant des Troubles du Spectre de
I’ Autisme (TSA) par rapport a d’autres pathologies, comme le retard de développement,
la trisomie, la déficience mentale ou des maladies chroniques séveres (Estes et al., 2013;
Hastings et al., 2005; Hayes & Watson, 2013; Koegel et al., 1992; Wang, Michaels, &
Day, 2011). Si dans toutes les familles, I’arrivée d’un enfant porteur de handicap est
toujours une source de stress importante, des é¢tudes mettent en évidence des niveaux de
stress treés élevés pour une grande majorité des meres des enfants TSA (Hayes &
Watson, 2013; Rivard et al., 2014; Zaidman-Zait et al., 2010). Le vécu émotionnel
anxio-dépressif, le retrait social, la détérioration du sentiment de compétence affectent
la qualité des relations dans le sous-systéme parental et conjugal (Bromley et al., 2004;
Kuhn & Carter, 2006; Miranda, Térraga, Fernandez, Colomer, & Pastor, 2015; Wati
Nikmat, Ahmad, Lai Oon, & Razali, 2008). Parmi les diverses sources de stress
provenant du microsystéme familial, le comportement inadapté au quotidien de 1’enfant
TSA est particuliecrement prédicteur du stress maternel (Hastings, 2003b; Petalas,

Hastings, Nash, Dowey, & Reilly, 2009).

La sévérité de latteinte autistique implique des contraintes plus ou moins
importantes sur le fonctionnement au quotidien et la qualité de vie de chacun des
membres de la famille (Cappe et al., 2009; Meadan, Halle, & Ebata, 2010; van Steijn,
Oerlemans, van Aken, Buitelaar, & Rommelse, 2014a). La gestion des comportements
de cet enfant est parfois trés difficilement supportable. Les stéréotypies, les cris, les
troubles du comportement alimentaire, les particularités sensorielles, 1’hétéro- et I’auto-
agressivité participent au sentiment d’épuisement des parents (Ben-Sasson et al., 2013;
Davis & Carter, 2008; Wintgens & Hayez, 2006). Les particularités
symptomatologiques des enfants présentant un TSA, le manque de recherche

d’interaction sociale, le déficit de communication et les intéréts restreints affectent aussi
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grandement les relations familiales (Bromley et al., 2004; Seymour et al., 2013; van
Ijzendoorn et al., 2007; Woodman, 2014). L’ensemble des préoccupations des parents
autour de I’éducation et de la prise en charge de I’enfant atteint d’un TSA ont un
retentissement significatif sur leur qualité de vie et se répercutent sur I’ensemble de la
famille (Gascon & Verreault, 2006; Rivers & Stoneman, 2003; Sivberg, 2002). La
sévérit¢ des troubles du comportement et les interactions dysfonctionnelles avec
I’enfant autiste peuvent entrainées une détérioration du sentiment de compétence
parentale qui affectent la qualité des relations dans le sous-systéme parental et conjugal

(Cappe et al., 2011; Hayes & Watson, 2013; Seymour, Wood, Giallo, & Jellett, 2013).

La prise en charge au quotidien implique aussi que la situation financic¢re peut
devenir une source de tension supplémentaire. Souvent, I’'un des parents, la plupart du
temps la meére, cesse toute activité professionnelle ce qui participe a son sentiment
d’isolement social, alors que le second parent s’investit d’autant plus au travail pour
assurer la stabilité économique du foyer et assumer le colt des éventuelles prises en
charges psychoéducatives (Gau et al., 2012). Le soutien social est parfois réduit ou
inexistant parce que les comportements inadaptés de I’enfant perturbent les relations
entre les amis proches, les membres de la famille élargie, et les parents ou méme
I’ensemble du microsystéme familial. Il semble que ces situations d’isolement du
groupe familial amplifient le stress per¢u par les meres des enfants TSA (Tobing &
Glenwick, 2006). Si les difficultés vécues rapprochent certains couples qui se
soutiennent face 1’adversité, d’autres parents sont exposés a des tensions relationnelles
qui les conduisent a la rupture conjugale (Brobst, Clopton, & Hendrick, 2008; Cappe et
al., 2009). Le questionnement autour de I’avenir de I’enfant, sa capacité a étre autonome
et avoir une vie sociale satisfaisante correspond aux inquiétudes parentales usuelles,
mais qui sont prépondérantes quand I’enfant est en situation de handicap. Ainsi la
préoccupation parentale se focalise aussi sur une projection a plus long terme des
conséquences des difficultés actuelles de I’enfant, tant sur le plan relationnel qu’en
termes de compétences intellectuelles (Ekas & Whitman, 2011; Pisula & Kossakowska,

2010; Turygin et al., 2014).

Au-dela des difficultés spécifiques et du handicap, la plupart des parents

percoivent positivement leur enfant et la qualité des relations parent-enfant (Estes et al.,
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2009; N. Poirier & Des Rivieres-Pigeon, 2015) sans différences notables en
comparaison avec les parents d’enfants «typiques» (Schieve et al, 2007). La
problématique des parents d’enfants autistes serait par conséquent plus fortement
associée aux interactions interfamiliales et extrafamiliales plutét que dyadiques. Les
répercussions des troubles autistiques sur les membres de la famille seraient donc en
priorité groupales en termes de fonctionnement et de climat relationnel consécutif aux
difficultés de I’enfant sans que les comportements problémes en soient la cause directe
(Perry, 2004; Zablotsky et al., 2013; Zablotsky, Bramlett, & Blumberg, 2015). La
perception diffuse de la discrimination envers leur enfant autiste (Goldberg et al., 2005)
imputable a la méconnaissance des TSA et la crainte de subir un regard extérieur
stigmatisant et jugeant négativement leur compétence parentale (Gray, 2002) décuplent
la culpabilité initialement associée au handicap et la dévalorisation de I’aptitude
éducative qui engendrent une détresse accrue et un renforcement de 1’isolement social

(Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn, 2001; Kuhn & Carter, 2006).

Une ¢étude approfondie des relations existantes entre le stress maternel percu et la
qualit¢ des relations familiales en tenant compte des troubles autistiques permet
d’évaluer I'importance du climat au sein du microsystéme en comparaison aux
difficultés présentées par les enfants autistes. Selon Perry (2004) et Woodman (2014), la
perception de la qualité des interactions familiales au cours des premiéres années de vie
de I’enfant présentant un TSA impacte durablement les ressentis maternels relatifs au
stress per¢u indépendamment de la sévérité des troubles autistiques. Cependant, au
cours de I’adolescence de I’enfant autiste le stress maternel percu tend a diminuer
fortement et se stabilise & un niveau équivalent a celui des parents dont les enfants
poursuivent un développement non-troublé (Woodman, 2014). En considérant les
différences de stress pergu, les perceptions de la qualité des relations familiales
devraient varier quelque soit le degré de sévérité des troubles autistiques. L’ importance
des aspects temporels doit également étre analysé en raison de I’évolution supposément

positive des ressentis maternels a mesure que 1’enfant autiste prend de 1’age.
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METHODE

| Instruments

Echelle d’Evaluation de I’ Autisme Infantile

L’EEAI (Rogé, 1989) est composée de 15 items relatifs aux signes
caractéristiques de ’atteinte par un TSA sous forme d’échelles de Likert allant d’un
comportement normal (1) a comportement séveérement anormal (4). L’EEAI tient
compte des particularités en termes d’interaction sociale (la recherche et le maintien des
relations, le recours a I'imitation, les réponses visuelles en rapport au contact visuel
avec les interlocuteurs, la communication verbale et non-verbale), d’intensité des
réactions aux stimuli environnementaux (les réponses émotionnelles, 1’adaptation au
changement, les réponses auditives, la peur et I’anxiété), de comportements
psychomoteurs (I’utilisation du corps en rapport aux comportements atypiques —
tournoiement, balancement, tapotement, etc. — , I’hyperactivité ou la passivité), de
comportements exploratoires en rapport aux objets (I’utilisation des objets en relation
aux intéréts restreints pour des détails ou caractéristiques non-fonctionnelles, les
réponses visuelles relatives aux stimulations sensorielles, le recours a 1’exploration
buccale, olfactive ou tactile) et d’homogénéité du fonctionnement intellectuel (les
aptitudes peuvent étre globalement déficitaires en association a des compétences isolées
satisfaites ou supérieures pour certains domaines). Le score total obtenu donne une
indication de la sévérité des troubles autistiques. Le comportement est considéré comme
non-autistique en-de¢a de 25,5 points, a partir de 30 points l’atteinte est d’intensité
moyenne et sévere au-dela de 36,5 points (Chlebowski et al., 2010 ; Kanai et al., 2004 ;
Perry, 2005 ; Tachimori et al., 2003).

Index de Stress Parental - Forme Bréve

L’ISP/FB (Bigras et al,, 1996) un auto-questionnaire permettant d'évaluer le
niveau de stress parental pergu. L'outil est spécifiquement adapté aux parents dont
l'enfant est 4gé de moins de 12 ans (Abidin, 1995) et peut étre employé lorsque I'enfant

présente un TSA (Zaidman-Zait et al., 2010). Le score total obtenu pour les 36 items —
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sous la forme d’échelles de Likert entre 1 (pas du tout d’accord) et 5 (tout a fait
d’accord) — permet de déterminer le stress total per¢u. La décomposition en 3
dimensions de 12 items précise le ressenti global dépendamment d’un stress relatif a la
personne et a la relation conjugale, aux difficultés relationnelles avec I’enfant ou a la
gestion de ses comportements problémes. Le niveau de stress global est considéré
comme significatif a partir du seuil de 90 points, et respectivement 33, 26 et 33 points

pour les trois échelles (N. Bigras et al., 2009; Zaidman-Zait et al., 2010).

Echelle d’Environnement Familial

L’EEF (Moos et Moos, 1986/1989) est un auto-questionnaire permettant
d’évaluer les perceptions parentales relatives au fonctionnement et au climat relationnel
du groupe familial. Il se compose de 10 dimensions, incluant chacune 9 items codés
Vrai ou Faux, pouvant étre regroupées en 3 facteurs : le domaine relationnel (Cohésion ;
Expression ; Conflit), ’épanouissement de la personne (Indépendance ; Orientation vers
la réussite ; Orientation vers le développement culturel et intellectuel; Activités
Récréatives ; Importance de la religion et/ou des valeurs morales) et le maintien du
systéme (Organisation ; Controle). Selon les auteurs du questionnaire, chacune des dix
dimensions présente une cohérence interne entre de .61 et .78 (Moos & Moos, 1986).
Son utilisation dans divers contextes a mis en évidence une faible validité statistique de
Ioutil qui incite a le considérer avec précaution (Charalampous, Kokkinos, &
Panayiotou, 2013; Chipuer & Villegas, 2001; Roosa & Beals, 1990). Le domaine
relationnel, regroupant la Cohésion, I’Expression et le Conflit, présente une cohérence
interne plus satisfaisante et permet d’évaluer le climat relationnel dans la famille (Moos
et Moos, 1986 ; Moos & Moos, 1994 ; Perry, 2004 ; Perry, Harris, & Minnes, 2004). Ce
facteur est considéré comme un outil en tant que tel sous la dénomination d’Indice des
Relations Familiales - IRF (Moos et Moos, 1986/1989). Les scores obtenus par les
sujets a I'IRF sont cohérents avec d’autres outils d’évaluation de la qualité percu du

fonctionnement familial (Untas et al., 2011).
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II.  Population

La population de recherche se compose de 65 familles, dont I’'un des enfants
présente un TSA, ayant acceptées de participer a une étude proposée par la Fondation
MIRA (Québec) en collaboration avec des équipes de recherche universitaires sur la
période 2007-2010. Le protocole vise ’intégration au sein de la famille d’un chien
d’accompagnement spécifiquement formé pour interagir avec les membres du
microsystéme et plus particuli¢rement avec ’enfant autiste. Les meéres ont complété
I'Indice de Stress Parental/Forme Bréve (Bigras et al., 1996) et I’Echelle
d’Environnement Familial (Moos et Moos, 1986/1989). Les chercheurs ont évalué le
degré de sévérité des troubles autistiques en recourant a I’Echelle d’Evaluation de

I’ Autisme Infantile (Rogé, 1989).

Pour les enfants présentant un TSA, I’échantillon est constitu¢ de 13 filles et 52
garcons agés entre 60 et 120 mois (m=86.03, ET=21.22). La distribution de I’age lors de
la participation au recueil de données peut étre considérée comme normale (K-S=1.039,
p=0.231). Les diagnostics de TSA, ¢tablis par des professionnels habilités
préalablement a I’¢étude, font état de 44 enfants présentant un Autisme Infantile, de 6
enfants atteints d’'un Syndrome d’Asperger et de 15 enfants présentant un TED-NS,
conformément a la nomenclature du DSM-IV (APA, 1994) utilisée pour les évaluations
diagnostiques. Dépendamment de 1’évaluation de la sévérité des troubles autistiques
effectuée par les chercheurs, 30 enfants présentent une atteinte légeére, 19 enfants une

atteinte moyenne et 16 présentent un trouble autistique de forte intensité.

L’ensemble des familles n’a subit aucune altération de sa structure ni
d’événements de vie majeurs au cours des 6 mois précédents la participation a I’étude.
Les parents vivent conjointement avec leur enfant autiste au sein du foyer familial.
Aucun trouble majeur de santé mentale ou physique n’affecte les parents. Les
informations relatives aux dossiers des enfants ne mentionnent pas non plus de
difficultés socio-économiques particuliéres. Les renseignements concernant les familles
ayant participé au protocole de recherche ont été soigneusement vérifi€s, recoupés avec
les informations collectées par la Fondation MIRA ultérieurement au recueil de
données, et informatisés — par Gaél Poli lors de son stage en 2014 — pour la quasi-

totalité de la centaine de familles ayant participé au programme entre 2008 et 2010.
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III.  Plans d’analyse

La cohérence interne est satisfaisante pour 1’ensemble des échelles du ISP/FB
(Bigras et al., 1996), ainsi que pour I’EEAI (Rogé, 1989) et I'IRF (LARIPE, 1989). En
ce qui concerne les dix dimensions de ’EEF (LARIPE, 1989), le codage impliquant une
réponse en Vrai ou Faux correspond a des variables nominales pour lesquelles
s’applique le calcul de cohérence interne du Kuder-Richardon-21. L’appréciation du
KR-21 se fait sur les mémes bases que 1’Alpha de Cronbach étant donné que ce dernier

est I’équivalent du KR-21 pour des variables ordinales ou intervalles.

Afin de déterminer les facteurs pouvant étre associés au stress parental percu,
dans un premier temps la force de I’association entre les scores obtenus pour 'ISP/FB
et des variables relatives a I’enfant autiste — soit ’age de I’enfant lors du recueil de
données et la sévérité des troubles autistiques mesurée par ’EEAI — ainsi qu’au
contexte familial a partir de ’IRF et des dimensions exploitables de I’EEF (la Cohésion,
le Conflit, les Activités Récréatives, la Moralité et 1’Organisation) est étudiée selon les
corrélations bilatérales et les tailles d’effets associées pour I’ensemble de 1’échantillon
(N=65). Selon les balises de Cohen (1988), la corrélation est considérée comme faible
en-de¢a de r=0.3, moyenne entre r=0.3 et r=0.5, forte entre r=0.5 et r=0.7, puis tres forte
au-dela de r=0.7. Cette analyse corrélationnelle vise a déterminer la pertinence des
indicateurs employés dans une démarche de caractérisation de profils maternels de
stress obtenus par une Classification Hiérarchique Ascendante, a partir des dimensions
de 'ISP/FB, basée sur la méthode de Ward — minimisant la variance intra-groupe et
maximisant la variance intergroupe — et une dissimilitude mesuré par le carré de

distance euclidienne.

Les scores moyens de I'ISP/FB en fonction des profils maternels de stress sont
comparés aux seuils théoriques indiquant un stress significativement élevé (90 points
pour le score total ; 33 points pour le stress personnel et conjugal ainsi que le stress li¢ a
la gestion des comportements de I’enfant ; 26 points pour le stress relationnel avec
I’enfant) pour préciser I’intensité du stress percu selon les groupes. Pour déterminer les
différences contextuelles entre les profils, des ANOVA a un facteur impliquent des
variables relatives a I’enfant autiste (age et sévérité des troubles mesurée par I’EEAI) et

des indicateurs du climat et du fonctionnement familial provenant de I’EEF.
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L’estimation de la taille de I’effet pour I’Eta® (n°) et Poméga® (o) prise pour référence
est de .11 pour un effet de petite taille, .25 pour un effet moyenne et .50 pour un effet de
grande taille. Pour I’ensemble des ANOVA réalisées, lorsque I’homogénéité de la
variance est respectée, les tests Post Hoc de Scheffé sont employés pour comparer les
moyennes entre les différents groupes et les tests Post Hoc de Games-Howell sont

utilisés en cas de non-conformité avec cette prémisse.

RESULTATS

Les cohérences internes des échelles de 'ISP/FB sont tout a fait satisfaisantes
(entre 0=.791 et 0=.901) au regard des balises faisant consensus en Sciences Humaines
et Sociales (Cronbach, 1951). Etant composé¢ de la somme des scores obtenus a chacune
des sous-dimensions du questionnaire, le stress total pergu (ISPtotal) est trés fortement
corrélé avec le stress personnel et conjugal (ISPparent), le stress relationnel avec 1’enfant
autiste (ISPrelation) et le stress i€ a la gestion de ses comportements difficiles (ISPGestion)
(entre 1(65)=0.793 et r(65)=0.851, p<.001). Les trois sous-dimensions présentent des
corré¢lations moyennes a fortes (entre r(65)=0.437 et r(65)=0.571, p<.001). (Cf.
ANNEXE 17, p.174)

L’EEAI présente une cohérence interne satisfaisante (0=0,807) en faisant
abstraction des anomalies de corrélations inter-items et avec la totalité de 1’échelle pour
certaines questions. Etant donné que 1’outil apporte des informations trés spécifiques
pour les 15 items qui le compose, les éléments faisant diminuer la cohérence interne

sont conservés. (Cf. ANNEXE 4, p.160).

Dans la présente recherche, en ce qui concerne la fiabilité statistique des
dimensions de ’EEF, seules 5 dimensions (Cohésion ; Conflit ; Activités Récréatives ;
Moralité ; Organisation) font état d’une cohérence interne, évaluée en recourant au
Kuder-Richardson 21 (KR-21), satisfaisante au seuil de .06. Les autres dimensions sont
de facto écartées de I’étude. La cohérence interne de I'IRF satisfait également ce
prérequis (KR21=.744). Rationnellement, I'IRF est fortement corrélé¢ avec la Cohésion
et le Conflit (r(65)=0.808 et r(65)=-0.773, p<.01). Ces deux indicateurs présentent une

corrélation moyenne et négative (r(65)=-0.366, , p<.01). Les Activités Récréatives sont



ETUDE 2 : Influence de la symptomatologie des TSA présentée par I’enfant et 84
de la qualité des relations familiales sur les perceptions maternelles de stress

faiblement corrélées a I'IRF (r(65)=0.226, p<.05) et moyennement corrélées a la
Cohésion (1r(65)=0.318, p<.01). Le Conflit et I’Organisation sont négativement corrélés

avec une faible taille d’effet (r(65)= -0.283, p<.05). (Cf. ANNEXE 18, p.175).

L’age des enfants autistes et la sévérité des troubles autistiques ne présentent
aucune corrélation avec les indicateurs du fonctionnement et du climat familial, a
I’exception faite de I’Organisation pour 1’age des enfants et de la Cohésion pour le score
moyen de ’EEAI qui présentent de faibles corrélations négatives (r(65)= -0.262 et
1(65)=-0.272, p<.05). (Cf. ANNEXE 19, p.176).

Identification des relations entre le stress maternel percu et les indicateurs relatifs a

I’enfant autiste (sévérité des troubles et dge) et a ’environnement familial

Pour I’ensemble de la population (N=65), I’analyse des corrélations bilatérales
entre les scores obtenus par les meéres aux dimensions de Indice de Stress
Parental/Forme Breve (ISP/FB) et ’Echelle d’Evaluation de 1’ Autisme Infantile (EEAT)
indique une association de faible intensité. Le Stress Total percu (ISPTotwl), le stress
personnel et conjugal (ISPrarent), le stress relationnel avec I’enfant autiste (ISPRrelation)
présentent une faible corrélation avec la sévérité des troubles autistiques des enfants
¢valuée a partir de ’EEAI (entre r(65)=.262 et r(65)=.281, p<.05). Le stress relatif a la
gestion de ses comportements difficiles (ISPGestion) est par ailleurs non-corrélé au score

obtenu a 'EEAI (1(65)=.017, p=.176). (Cf. Tableau 4).

L’age moyen des enfants autistes (m=86.03 ; ET=21,22) est modérément corrélé
avec les dimensions de I'ISP/FB (entre 1(65)=.329 et 1(65)=.360, p<.01) a I’exclusion
faite du stress li¢ a la relation avec 1’enfant autiste (ISPrelation) qui présente une absence
de corrélation au seuil de 5% (r(65)=.210, p=.093). Plus les enfants présentent un age
chronologique avancé — et dans une moindre mesure un degré de sévérité des troubles

autistiques important — et plus les meres sont globalement stressées. (Cf. Tableau 4).

L’analyse des corrélations bilatérales avec les indicateurs du climat et du
fonctionnement familial issus de I’Echelle d’Environnement Familial (EEF) indique une
absence de relation entre les dimensions de ’ISP/FB et la Moralité ou 1’Organisation.
La Cohésion et les Activités Récréatives présentent une corrélation négative modérée

avec le stress total (ISPtotal) (r(65)=-.393, p<.01; r(65)=-.308, p<.05) et une forte
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corrélation négative avec le stress personnel et conjugal (ISPparent) (1(65)=-.539, p<.01 ;
r(65)=-.557, p<.01). Le Conflit est moyennement corrélé au stress total (ISPtotal), au
stress personnel et conjugal (ISPrarent) et au stress li¢ a la gestion des comportements
difficile de I’enfant (ISPGestion) (entre r(65)=.376 et r(65)=.425, p<.01). Aucun des
indicateurs de I’EEF ne présente de corrélation significative avec la dimension

correspondante au stress relationnel (ISPrelation). (Cf. Tableau 4).

L’Indice des Relations Familiales (IRF) — regroupant la Cohésion, I’Expression et
le Conflit — présente une corrélation moyenne et négative avec le stress total (ISPTotal) et
le stress relatif aux conduites de I’enfant (ISPGestion) (1(65)=-.476, p<.01 ; 1r(65)=-.347,
p<.01) ainsi qu’une forte corrélation négative avec stress personnel et conjugal
(ISPparent) (r(65)=-.587, p<.01). Plus les meres sont globalement stressées (ISPTotal) ou
mises en difficulté personnellement et dans leur relation de couple (ISPparent), €t moins
elles percoivent de Cohésion dans le groupe familial et de possibilités d’avoir des
Activités Récréatives individuelles et/ou collectives. A I’inverse, plus les scores pour le
stress total (ISPtotat), le stress personnel et conjugal (ISPparent), ainsi que le stress relatif
a la gestion des comportements atypiques (ISPGesion) sont élevés et plus les meéres

ressentent un niveau de Conflit familial important. (Cf. Tableau 4).

Tableau 4 : Corrélations entre les dimensions de ’'ISP/FB et PEEAL 1’Age moven des
enfants autistes, les dimensions du ’EEF et I'IRF (N=65)

EEAI Age E IRF Cohésion Conflit Act R Moral  Orga
ISPTotal 288%  360%*  -.476%* -393%%  377%% . 308* 046 -.044
ISPrarent 262  329%% . 587%* -530%%  425%%  _557%* 034 -0.05
ISPRelation 281 210 -216 -216 .098 -121 -037  -.053
ISPGestion 170 .333%% 347 201 .376%* -.071 105 -.009

NB : *p<.05; **p<.01 ; Age E= Age de I’enfant autiste ; Act R =Activités Récréatives ;

Moral=Moralité ; Orga=Organisation.
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Détermination des profils maternels dépendamment du stress percu

Le regroupement hiérarchique des meres (N=65) est réalis¢ sur I’ensemble des 4
facteurs de I'ISP/FB, et plus spécifiquement, sur les scores standardisés aux dimensions
(notés scores z). L’analyse en regroupement hiérarchique ascendante a permis
d’identifier un regroupement possible des meéres ayant un profil similaire en trois
classes (cf. Figure 3). L’ANOVA a un facteur en fonction des trois groupes indique des
différences significatives pour I’ensemble des scores z relatifs aux dimensions de

ISP/FB.

F zISPTowi(2,62)=138.36, p<.001; F_zISPrarent(2,62)=51.36, p<.001;
F_ZISPRelation(Z, 62) =27. 30, pf 001 5 F_ZISPGestion(Z, 62) =45. 69, pf 001.

(Cf. ANNEXES 20-23, pp.177-180).
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Figure 3 : Arbre Hiérarchique utilisant la Distance Ward de répartition des meéres
dépendamment des scores z aux dimensions de ’'ISP/FB (N=65)
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Figure 4 : Représentation graphique des scores z aux dimensions de I'ISP/FB en
fonction des regroupements de méres issus de la Classification Hiérarchique
Ascendante (N=65)

La Figure 4 ci-dessus permet de constater les différences existantes et les tests a
postériori de Scheffé et de Games-Howell indiquent que tous les scores z different
significativement entre les clusters obtenus grace la Classification Hiérarchique
Ascendante basées sur les dimensions de ISP/FB. Les tests Post Hoc permettent ainsi

d’identifier une hiérarchisation entre les trois profils de stress maternels.

Le Cluster 1 (n=29) est déterminé par des scores pour ’ensemble des dimensions
de I'IPS/FB significativement moins ¢levés que pour les méres du Cluster 2 et du
Cluster 3 (p<.001 et p<.05). Le Cluster 1 regroupe ainsi les méres les moins stressées.
Le Cluster 2 (n=19) est déterminé par des scores significativement supérieurs a ceux
obtenus par les deux autres groupes de meres pour 'ISPTotal €t 'ISPparent (p<.001) ainsi
que P'ISPGestion (p<.05). Pour I’'ISPrelation, le Cluster 2 obtient également un score plus
¢levé que le Cluster 3, mais non significativement au seuil de p<.05 (p=.056). En
considérant un seuil de significativité de p<.10 pour ’'ISPrelation, le Cluster 2 correspond

aux meres les plus fortement stressées sur ’ensemble des dimensions de ISP/FB.

Le Cluster 3 (n=17) est caractéris€¢ par des scores aux dimensions de ISP/FB
significativement supérieurs a ceux du Cluster 1 regroupant les méres les moins

stressées (p<.001) et des scores significativement inférieurs a ceux du Cluster 2 incluant
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les méres fortement stressées (p<.001 et p<.05) a I’exception faite de I’'ISPrelation
(p=.056). Le Cluster 3 est ainsi constitué de meres présentant un niveau de stress
intermédiaire entre les moins stressées (Cluster 1) et les plus fortement stressées

(Cluster 2). (Cf. Tableau 6 & ANNEXES 20-23, pp.177-180).

Tableau 6 : Comparaison des scores z obtenus par les trois classes selon le stress
maternel percu pour chaque dimension de ’'ISP/FB

Items Comparaison des Classes Test Post Hoc
ZASPr guster 1 < Cluster 2 et Cluster 3 p§.0012
uster 3 < Cluster 2 p 5.0012
JISPo giuster 1 < Cluster 2 et Cluster 3 p<.001" et p<.05'
uster 3 < Cluster 2 p 5.0011
- Eiuster 1 < Cluster 2 et Cluster 3 pS.OOIl
uster 3 < Cluster 2 p=05 6!
ASPocn giuster 1 < Cluster 2 et Cluster 3 p§.0012
uster 3 < Cluster 2 p<.052

Note : - Test de Scheffé ; 2o Test de Games-Howell

Caractérisation des profils maternels de stress percu dépendamment des scores seuils de

significativité pour les dimensions de I’'ISP/FB

En comparant les scores obtenus pour les trois groupes de meres par rapport aux
valeurs des seuils critiques de I'ISP/FB, le Cluster 1 (n=29) se caractérise par un stress
total percu (mc;st=82.55, ET=9.23, tci1s1(28)= -4.34, p<.001), un stress personnel et
conjugal (mc;s1=26.45, ET=5.79, tcis1(28)= -6.09, p<.001), ainsi qu’un stress
relationnel avec D’enfant (mc;s2=23.14, ET=4.13 tc12(28)=-3.73, p=<01)
significativement moins ¢élevés que les seuils théoriques. La gestion des comportements
difficiles de I’enfant est une source de stress plus importante puisque le score moyen du
Cluster 1 se situe au niveau de la valeur du critére de 33 points (mc;s3=32.97, ET=6.41,

tc1s3(28)=-0.29, p=977)

Pour le Cluster 2 (n=19), les scores obtenus pour 1’ensemble des indicateurs du

ISP/FB par les meres incluses dans ce groupe sont supérieurs aux scores théoriquement
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¢tablis et révelent par conséquent un stress significativement élevé, globalement
(mc2s7=122.16, ET=9.18, tcast(18)=15.27, p<.001) ou en lien avec leur épanouissement
et a la relation conjugale (mc2s51=40.95, ET=4.14, tc2s51(18)=8.36, p<.001), la relation
parent-enfant (mc2sp=34.21, ET=6.32, tc2s2(18)=5.66, p<.001) ainsi que la gestion des
comportements difficiles de I’enfant (mc2s3=47.00, ET=4.51, tc2s3(18)=13.53, p<.001).

Le Cluster 3 (n=17) regroupe des meres présentant des scores aux dimensions du
ISP/FB significativement ¢élevés au regard des scores seuils pour le stress total
(mc3s7=103.76, ET=3.68, tcsst(16)=15.41, p<.001). Pour le stress li¢ a la relation
conjugale et la vie personnelle, les meres du Cluster 3 présentent un stress
significativement moindre que le score seuil (mc3s1=30.82, ET=3.73, tc3s1(16)= -2.41,
p=<.05). Les scores relatifs a la relation avec I’enfant autiste (mc35,=29.94, ET=5.51,
te3s2(16)=2.95, p=<.01) et a la gestion de I’enfant au quotidien sont quant a eux
significativement élevés (mc3s3=43.00, ET=3.45, tc353(16)=11.97, p<.001). (Cf. Tableau
7 & ANNEXE 24, p.181).

Tableau 7 : Statistiques descriptives des scores moyens de stress et comparaisons aux
scores seuils de ’'ISP/FB selon les trois profils de stress maternel percu (N=65)

ISP/FB Moy. ET. t-test Sig.
Cluster 1 (n=29) | Total 82.55 9.23 -4.34 .000%***
Parents 26.45 5.79 -6.09 .000%**
Interactions 23.14 4.13 -3.73 .001**
Comportements 32.97 6.41 -0.03 977
Cluster 2 (n=19) | Total 122.16 9.18 15.27 .000%**
Parents 40.95 4.14 8.36 000***
Interactions 34.21 6.32 5.66 .000%***
Comportements 47.00 4.51 5.62 .000%***
Cluster 3 (n=17) | Total 103.76 3.68 15.41 .000%**
Parents 30.82 3.73 -2.47 .029*
Interactions 29.94 5.51 2.95 .009**
Comportements 43.00 3.45 11.97 .000***

NB : *p<.05; **p<.01 ; ***p<.001 ;

La figure 5 ci-apres permet de constater les différences existantes entre les scores
moyens obtenus pour les dimensions de ISP/FB dépendamment des regroupements de
meres issus de la Classification Hiérarchique Ascendante et de situer les valeurs des

scores par rapport aux seuils théoriques indicatif d’un stress percu élevé.
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Figure 5 : Représentation graphique des scores seuils de significativité du stress pour les
dimensions de ’ISP/FB et des scores obtenus en fonction des regroupements de meéres

(N=65)

Le Cluster 1 correspond aux meres ne présentant pas un niveau de stress

significativement élevé dépendamment des scores obtenus aux dimensions de I’ISP/FB,
méme si elles sont préoccupées par la gestion des comportements difficiles de leur
enfant autiste. Le Cluster 2 regroupe les méres dont le stress percu est fortement élevé,
tant pour les aspects relatifs a la vie personnelle et conjugale, que pour les aspects
relatifs a leur enfant présentant un TSA. Le Cluster 3 se référe aux meres dont le stress
global est significativement élevé en raison de fortes inquiétudes concernant la relation
et la vie quotidienne avec leur enfant, puisque le score obtenu a la dimension relative au
stress personnel est significativement inférieur au seuil critique. Par conséquent, les
meres du Cluster 1 sont considérées comme non-stressées, les méres du Cluster 2 sont
fortement stressées et les méres du Cluster 3 sont dites stressées par la vie

quotidienne impliquant un enfant autiste et les activités liées a son éducation.
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Caractérisation des profils maternels de stress percu dépendamment de la sévérité des

troubles autistiques et de I’age chronologique des enfants présentant un TSA

L’ANOVA a un facteur en fonction des trois groupes de stress maternel pergu
indique une absence de différences significatives concernant la sévérité des troubles
autistiques évaluée en recourant a I’Echelle d’Evaluation de I’Autisme Infantile
(F(2,62)=1.30, p=.279). (Cf. ANNEXE 25, p.182).

L’ANOVA a un facteur en fonction des trois groupes de stress maternel pergu
indique des différences significatives de petites tailles pour ’age des enfants autistes
(F(2,62)=5.17, p<.01, n’=.143, w’=.114). Les tests Post Hoc de Scheffé indiquent que
les enfants des meres non-stressées (Cluster 1) sont significativement plus jeunes que
ceux des meres fortement stressées (Cluster 2) (Cluster 1 (m=78.69, ET=17,14) <
Cluster 2 (m=97.63, ET=20.46), p<.01). Bien que les différences intergroupes soient
non-significatives, les enfants des méres stressées (Cluster 3) sont moins agés que les
enfants du groupe de méres fortement stressées (Cluster 2) et plus agés que ceux des

meres non-stressées (Cluster 1).
Cluster 3 (m=85.59, ET=23.64) > Cluster 1 (m=78.69, ET=17,14), p=.531
Cluster 3 (m=85.59, ET=23.64) < Cluster 2 (m=97.63, ET=20.46), p=.204

(Cf. ANNEXE 26, p.183).

Caractérisation des profils maternels de stress percu dépendamment de I’Echelle

d’Environnement Familial

L’ANOVA a un facteur en fonction des trois clusters de stress révele des
différences significatives de petite taille pour les dimensions de [’Echelle
d’Environnement Familial prises en considération, soit la Cohésion (F(2,62)=4.02,
p<.05, n’=.115, ©’=.085), le Conflit (F(2,62)=7.52, p<.01, n’=.195, ©’=.167) et les
Activités Récréatives (F(2,62)=4.18, p<.05, 1°=.119, ®°=.089). Il en va de méme pour
I’Indice des Relations Familiales relatif a la qualité du climat au sein du microsystéme,
constitu¢ des dimensions Cohésion, Expression et Conflit de I’'EEF (F(2,62)=9.11,
p<.001, 1°=.227, ®°=.200). (Cf. ANNEXES 27-29, pp.184-186).



ETUDE 2 : Influence de la symptomatologie des TSA présentée par I’enfant et 93
de la qualité des relations familiales sur les perceptions maternelles de stress

Les tests Post Hoc de Games-Howell indiquent que la perception de la Cohésion
est significativement plus élevée pour les meéres non-stressées (Cluster 1) en
comparaison aux meres fortement stressées (Cluster 2) (p<.05). Les meéres stressées
(Cluster 3) percoivent un niveau de Cohésion non-significativement supérieur a celui
des meres fortement stressées (Cluster 2) (p=.157). Les tests Post Hoc de Schefté
indiquent que les méres les plus stressées (Cluster 2) font état d’un score de Conflit
significativement plus élevé que les groupes des meres non-stressées (Cluster 1) (p<.05)
et des meres uniquement stressées en ce qui concerne leur enfant autiste (Cluster 3)
(p<.05). La différence de score moyen pour le Conflit entre les méres de ces deux
derniers groupes est non-significative (p=.884) bien que les meres non-stressées
(Cluster 1) percoivent plus de tensions dans le microsystéme que les meres stressées
(Cluster 3). Les meres non-stressées (Cluster 1) considérent avoir plus d’opportunités
d’Activités Récréatives familiales que les méres fortement stressées (Cluster 2) (p<.05).
En dépit de différences significatives pour le score obtenu concernant les Activités
Récréatives, les méres stressées (Cluster 3) percoivent des possibilités de loisirs pour
I’ensemble de la famille plus importantes que les méres fortement stressées (Cluster 2)

(p=.512) et moindre que les meres non-stressées (Cluster 1) (p=.336).

Pour I’Indice des Relations Familiales, les méres fortement stressées (Cluster 2)
présentent un score moyen significativement plus faible que les meres non-stressées
(Cluster 1) (p<.05) et que les meéres moindrement stressées (Cluster 3) (p<.05). Le
climat relationnel au sein du microsystéme est ainsi plus défavorablement percu pour
les meres fortement stressées (Cluster 2). Les meres stressées (Cluster 3) percoivent une
qualité des relations dans la famille non-significativement inférieure a celle des meéres

non-stressées (Cluster 1) (p=.975). (Cf. Tableau 8 et ANNEXE 30, p.187).
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Tableau 8 : Comparaison des scores movens obtenus pour les trois clusters selon le
stress maternel percu pour 'IRF et les dimensions de I’EEF

Items Comparaison des classes Test Post Hoc
Cluster 2 < Cluster 1 p<,051
Indice des Relations Familiales Cluster 2 < Cluster 3 p<.051
Cohésion Cluster 2 < Cluster 1 p<,052
' Cluster 2 > Cluster 1 p<,051
Conflit Cluster 2> Cluster 3 p<.051
Activités Récréatives Cluster 2 < Cluster 1 p<.051

NB: - Test de Scheffé ; 2o Test de Games-Howell

La considération des indicateurs de ’EEF — soit la Cohésion, le Conflit et les
Activités Récréatives — pour caractériser les profils de stress maternels pergus apparait
redondante avec les informations provenant de I'IRF dont la taille d’effet s’avere
d’ailleurs plus élevée (n°=.115, 1°=.195 et 1°=.119 vs 1°=.227). Le recours a I'Indice
des Relations Familiales permet d’observer la hiérarchisation de la satisfaction liée a la
qualit¢ de vie familiale dépendamment de la typologie basée sur les dimensions de
I'ISP/FB. Les meres percoivent plus négativement le climat relationnel dans le
microsysteme lorsqu’elles présentent un niveau de stress ¢levé. La sévérité des troubles
autistiques, évaluée par ’EEAI, ne permet pas de différencier les groupes, alors que
I’age des enfants (min.= 60 mois et max.= 120 mois) différent faiblement en fonction
des trois profils (n°=.143). Les méres les plus stressées sont celles confrontées aux

enfants les plus agés.

Le groupe des meres non-stressées (Cluster 1) se caractérise par une perception
plus positive des relations familiales en présence d’un jeune enfant autiste. Le Cluster 2
regroupant les meres fortement stressées correspond a la perception d’un climat familial
difficile en présence d’un enfant plus agé. Le groupe des meéres stressées (Cluster 3) se
caractérise par une perception de la qualité des relations familiales plus positive que les
meres fortement stressées et un age chronologique de I’enfant autiste non-

significativement inférieur.
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CONCLUSION

L’analyse des corrélations pour I’ensemble de I’échantillon de 1’étude révele une
absence de relation entre la sévérité des troubles autistiques, 1’age des enfants et la
qualité percue des relations familiales par les meres, ainsi que les occasions d’avoir des
activités récréatives. Les dimensions de I'ISP/FB présentent une association
différenciée avec chacun de ces indicateurs. Le stress maternel pergu augmente
conjointement avec 1’age des enfants et dans une moindre proportion avec la sévérité
des troubles développementaux qu’ils présentent. A 1’inverse, plus les meres pergoivent
positivement le climat relationnel ou considérent qu’il est facile pour la famille de

partager des loisirs, et plus le niveau de stress est faible.

En considérant trois groupes de meres distincts dépendamment de la classification
hiérarchique basée sur les dimensions de 'ISP/FB, la caractérisation en fonction des
scores seuils indiquant un stress significativement élevé met en évidence une
hiérarchisation des groupes selon le niveau de significativité du stress percu. Un
premier groupe est constitu¢ de meres non-significativement stressées tout en étant
inquites en ce qui concerne la gestion des comportements difficiles de leur enfant
autiste. Un second groupe agrége des meres présentant un stress global et relatif a la
relation et a la gestion des comportements de I’enfant significativement élevés en
I’absence de difficultés pergues personnellement et a propos de la relation conjugale.
Enfin, un troisiéme groupe se distingue par une perception de stress élevée diffuse sur
I’ensemble des dimensions de I’'ISP/FB. Les résultats de 1’étude de Woodman (2014)
mettent en évidence une augmentation du stress maternel au cours de I’enfance avec un
point culminant approximativement entre 8 et 10 ans, puis une diminution progressive a
I’adolescence. Pour cet échantillon, I’dge des enfants est significativement différent
selon les groupes de meéres. Les meéres les moins stressées ont des enfants
significativement plus jeunes que les meres plus stressées. Respectivement, les enfants
ont en moyenne 6.5 ans pour le premier groupe (m=78.69, ET=17.14), 7 ans pour le
second groupe (m=85.59, ET=23.64) et 8 ans pour le groupe de meres fortement
stressées (m=97.63, ET=20.46). Les résultats obtenus corroborent les constatations de
Woodman (2014) puisque dans cet échantillon de recherche, les enfants sont agés entre

5 et 10 ans et que par conséquent la diminution du stress maternel pergu au-dela de cette
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période ne peut étre observée. L’implication de familles ayant un enfant autiste ayant
atteint D’adolescence lors de futurs recueils de données permettrait de vérifier si
I’évolution du stress pergu évolue de maniére idoine a celle de toute autre mere
indépendamment du fait que ’enfant présente un handicap conformément aux résultats
de Woodman (2014). Dans le cadre de la collaboration avec la Fondation MIRA,
I’intégration de sujets autistes adolescents sera aisée puisque le programme de
médiation animale s’adresse désormais également a ce public en-sus des enfants plus

jeunes.

La comparaison des scores obtenus pour la perception de la qualité des relations
familiales obtient la taille d’effet la plus importante, ce qui suggere une implication
accrue des ressentis associés au climat et au fonctionnement familial sur le stress percu
en I’absence de différences significatives concernant la sévérité des troubles autistiques
entre les trois groupes de meres constitués dépendamment de leur niveau de stress. A
I’instar des observations de Perry (2004), les méres non-significativement stressées
percoivent plus positivement les interactions au sein du microsystéme familial en
comparaison aux meres stressées par la relation et la gestion de I’enfant autiste, ainsi
que les meres présentant un stress fortement élevé pour ’ensemble des dimensions de
I’ISP/FB. D’autres travaux de recherche visant a évaluer les facteurs pouvant influencer
le stress pergu par les méres d’enfants autistes mettent en évidence 1’implication de
variables contextuelles, telles que les revenus du foyer ou le nombre de fréres et sceurs
(Dardas & Ahmad, 2014), que la présente étude n’intégre pas en raison d’une absence
d’information pour un nombre important de familles. Les 65 dyades mére — enfant
autiste retenues répondent a un certain nombre d’attentes d’échantillonnage, comme le
fait que les deux parents vivent avec I’enfant autiste ou la présence dans le dossier
administratif de la Fondation MIRA des attestations de diagnostic de TSA détaillant les
troubles associés. De plus, les auto-questionnaires, soit I'ISP/FB et ’EEF, devaient
avoir été¢ complétés dans leur intégralité par les méres. Dans le cadre de la collaboration
de recherche avec la Fondation MIRA, en perspective de 1’étude a venir sur la période
2017-2018 impliquant une centaine de familles a diverses étapes de participation au
programme de médiation animale, Gaél Poli a congu I’ébauche du formulaire de

renseignements adressé aux parents (cf. ANNEXE 31, p.188) et a travaillé sur la
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faisabilité d’un recueil de données informatisé impliquant I’'impossibilité¢ de laisser des
renseignements manquants. Cette démarche permettra de limiter d’avantage le nombre

de familles devant étre exclu des analyses a postériori faute d’informations disponibles.

Si le recours a ’EEAI pour I’évaluation de la sévérité des troubles autistiques est
soumis a caution en raison de son manque d’ajustement a l’intensité des troubles
associés, tel que 1’étude 1 I’illustre, le regroupement dimensionnel des items du PSI/FB
proposé théoriquement fait également I’objet de débats (Toucheéque, Etienne, Stassart,
& Catale, 2016). L’analyse de profils maternels de stress dépendamment de dimensions
issus d’une classification descendante hiérarchique serait plus 8 méme de caractériser
finement les groupes de meres. En contre partie, 'utilisation des quatre facteurs
théoriques facilite la comparaison des résultats obtenus avec d’autres études et permet la
détermination de la significativité du niveau de stress. En complémentarité des scores
obtenus aux tests employé€s par les chercheurs, le recours a des entretiens de recherche
semi-directifs permettrait de préciser les ressentis individuels relatifs a la vie de famille
et au stress parental. Dans cette optique, Gaél Poli a élaboré un guide d’entretien a
I’attention des parents, lors de son stage en 2014, pour le prochain recueil de données

(Cf. ANNEXE 32, p.189).

Les analyses de fiabilit¢ de I’EEF, en recourant au Kuder-Richardson-21,
indiquent une faible cohérence interne pour la moiti¢ des dix dimensions en se basant
sur cet échantillon de recherche. Ce constat est cohérent au regard des études menées
antérieurement avec cet outil (Charalampous, Kokkinos, & Panayiotou, 2013; Chipuer
& Villegas, 2001; Roosa & Beals, 1990). L’IRF présente une cohérence interne
satisfaisante et les renseignements obtenus de part son utilisation corroborent les
indications accessibles via les dimensions de ’EEF. L’indice des Relations Familiales
permet a lui seul de cerner plus précisément la qualité du climat relationnel et du
fonctionnement familial pergu par les membres des familles (Untas et al., 2011). Les
résultats de cette étude indiquent que les meres percevant une harmonie familiale
positive consideérent ¢galement que le microsystéme partage fréquemment des activités
récréatives. Lorsque les loisirs sont restreints, les méres ont également un sentiment

plus élevé de tension au sein du groupe familial.
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Les analyses selon le niveau de stress indiquent des différences d’age des enfants
et de perceptions des relations familiales. Dans le cadre d’une approche écologique, une
intervention apportant un effet bénéfique sur le stress maternel pergu doit se centrer sur
I’amélioration de la qualit¢ du climat et du fonctionnement familial. Attendre une
diminution spontanée du stress per¢u en fonction de I’age de 1’enfant, ne nécessitant
aucune action extérieure au microsystéme familial, ne permettait pas d’améliorer
significativement la qualité de vie des familles confrontées a I’autisme d’un des enfants
puisque les ressentis négatifs au cours des premicres années de vie de ’enfant affectent
durablement I’ensemble des relations intra et extrafamiliales. A ce propos, I’étude 1 met
en évidence des inquiétudes parentales deés la deuxieéme année de vie de I’enfant autiste
ce qui implique une chronicité des ressentis négatifs tels qu’ils sont observés dans le

cadre de cette étude.

Etant donné que 1’ensemble des membres d’une famille sont en interdépendance
(Strayer et al, 1996) et que les ressentis parentaux affectent directement le
fonctionnement familial (Gascon & Verreault, 2006; Rivers & Stoneman, 2003;
Sivberg, 2002), un dispositif permettant d’agir positivement sur les perceptions
maternelles a pour conséquence une amélioration du contexte de vie qui influence
¢galement le devenir de I’enfant autiste. Dans cette étude, 1’ensemble des meéres
présente a minima des inquiétudes concernant la gestion des comportements difficiles
de leur enfant. Une intervention écologique permettant de diminuer les conduites
dysfonctionnelles des enfants tout en facilitant les interactions sociales apparait comme
¢tant particuliecrement indiquée (Perry, 2004; Zablotsky et al, 2013; Zablotsky,
Bramlett, & Blumberg, 2015). L’analyse dans le cadre de la troisieme étude des effets
du programme de médiation animale de la Fondation MIRA sur les ressentis parentaux,
en termes de stress et de qualité des relations familiales, et sur la sévérité des troubles
autistiques permettra de préciser les bénéfices éventuels de cette intervention du point

de vue écosystémique.



ETUDE 3 : Les effets d’un programme de médiation animale sur les 99
perceptions maternelles et ’intensité des troubles autistiques de leur enfant

ETUDE 3 : Les effets d’un programme de médiation
animale sur les perceptions maternelles et I’intensité
des troubles autistiques de leur enfant

INTRODUCTION

Les Troubles du Spectre de I’ Autisme impliquent une symptomatologie complexe
affectant la socialisation et la communication conjointement a des comportements
atypiques et des gestes non-fonctionnels (American Psychiatric Association, 2013). Le
fonctionnement familial est fréquemment ajusté aux difficultés de 1’enfant autiste
(Bromley et al., 2004; Rivers & Stoneman, 2008; J. A. Weiss, Cappadocia, MacMullin,
Viecili, & Lunsky, 2012) et ses déficits d’interaction sociale affectent I’ensemble des
relations au sein du microsystéme (Cappe et al.,, 2011; Nadel & Potier, 2002). Les
parents évitent de confronter I’enfant a des stimuli pouvant entrainer un comportement
aversif (cris, pleurs, auto- ou hétéro-agression, etc.) tant a la maison qu’a I’extérieur du
domicile familial (Schaaf, Benevides, Leiby, & Sendecki, 2015). Les réactions
excessives de I’enfant ont pour conséquence une inquiétude permanente des parents qui
préférent donc limiter les activités sociales et récréatives plutdt qu’exposer leur enfant a
un fort sentiment de détresse et d’anxiété (Myers, Mackintosh, & Goin-Kochel, 2009).
La mobilisation autour de I’éducation de I’enfant autiste est une source d’épuisement
pour les parents et de culpabilisation par rapport aux éventuels fréres et sceurs (Scharf,
2005; Seltzer et al., 2009). Les enfants percoivent d’ailleurs les ressentis parentaux,
dont le stress maternel qui influence particulicrement leurs perceptions du climat
familial (Ansen-Zeder, 2010; Gascon & Verreault, 2006). Les efforts fournis par les
germains pour participer a 1’éducation de I’enfant autiste et/ou diminuer la charge de
travail des parents en effectuant des taches ménageres entravent leur épanouissement
dans le cadre des relations avec les pairs (Bagenholm & Gillberg, 1991; Coutelle, 2007;
Gascon & Verreault, 2006; Hastings, 2003a; Kaminsky & Dewey, 2001, 2002).

Une intervention écologique sur le milieu familial implique des effets positifs tant
pour I’enfant autiste que pour ses parents et sa fratrie. Une diminution du stress

maternel percu peut étre considérée comme la résultante d’une amélioration du
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fonctionnement adaptatif de I’enfant présentant un handicap et d’une augmentation de la
qualit¢ de vie pour I’ensemble des membres du microsysteéme. Les études
antérieurement menées par les chercheurs du consortium de recherche en collaboration
avec la Fondation MIRA sur le programme impliquant un chien d’accompagnement
destiné a I’enfant autiste ont mis a jour des effets positifs notamment en ce qui concerne
la qualité¢ du sommeil de I’enfant et la diminution du stress maternel percu (Fecteau et
al., 2017 ; Trudel, Fecteau, & Champagne, 2008 ; Viau et al., 2010). Cette observation
est particulicrement intéressante si ’on prend en considération que 50% a 86% des
enfants autistes se réveillent plusieurs fois par nuit et nécessitent I’intervention d’un
tiers pour se recoucher (Krakowiak, Goodlin-Jones, Hertz-Picciotto, Croen, & Hansen,

2008), ce qui participe au stress et a I’épuisement parental au quotidien.

Le recours a la médiation animale peut, sous certaines conditions, étre considéré
comme une intervention écologique pour le microsystéme familial (Esposito et al.,
2011). L’introduction d’un chien d’assistance, qui est per¢u comme un membre de la
famille supplémentaire (Risley-Curtiss, Holley, & Wolf, 2006), implique une
réorganisation du fonctionnement et offre des possibilités d’interaction nouvelles entre
I’enfant autiste, ses parents et sa fratrie (Smyth & Slevin, 2010) en dépit des troubles de
la communication fréquemment associés au TSA (Levy et al., 2010) qui limitent sa
capacité a établir et maintenir des échanges interpersonnels (Loucas et al., 2008). La
présence du chien améliore la qualité de vie de la famille et de chacun de ses membres
qui pergoivent un apaisement des relations familiales au quotidien, notamment li¢ a une
diminution des comportements problémes de I’enfant autiste qui ont un impact majeur
sur ’organisation des activités collectives et individuelles, ainsi que sur le climat
familial pergu (Butterly, Percy, & Ward, 2013). L’intégration sociale de la famille serait
par ailleurs facilitée par la présence du chien, alors méme que le sentiment d’isolement
social est trés conséquent pour les familles dont I’'un des enfants est autiste (Wood et al.,
2005). Les parents rapportent que le chien agit comme un catalyseur social qui favorise
les interactions avec 1’environnement de I’ensemble des membres de la famille et plus
particulierement lorsque les enfants présentent un trouble autistique sévere alors que la
discrimination et le rejet sont généralement plus marqués (Burgoyne et al., 2014;

Burrows, Adams, & Millman, 2008; O’Haire, 2013).
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METHODE

| Instruments

Echelle d’Evaluation de I’ Autisme Infantile

L’EEAI (Rogg, 1989) permet de déterminer la sévérité des troubles autistiques a
partir de signes caractéristiques de I’atteinte par un TSA tels que les stéréotypies, le
maniérisme, une manipulation des objets atypiques, etc. Cet outil est composé de 15
items, sous forme d’échelles de Likert allant d’un comportement normal (1) a
comportement séverement anormal (4) par rapport aux comportements attendus d’un
enfant du méme age ne présentant aucun trouble en incluant la possibilité de coter les
demi-points lorsque ’enfant semble étre entre deux niveaux. Le score total permet alors
de situer plus précisément la sévérité des troubles de I’enfant. Le comportement est
considéré comme non-autistique en-deca de 25,5 points, a partir de 30 points I’atteinte
est d’intensité moyenne et séveére au-dela de 36,5 points (Chlebowski et al., 2010 ;

Kanai et al., 2004 ; Perry, 2005 ; Tachimori et al., 2003).

Index de Stress Parental — Forme Bréve

L’ISP/FB (Bigras et al., 1996), qui est notamment adapté a la problématique des
parents d'enfants autistes (Zaidman-Zait et al., 2010), a été utilis€¢ pour recueillir les
perceptions du stress maternel. Les 36 items cotés selon une échelle de Likert
impliquent que le parent exprime son opinion personnelle pour chaque question posée
en choisissant une valeur entre 1 (pas du tout d’accord) et 5 (tout a fait d’accord). La
somme des scores obtenus pour les 36 items donne une indication du stress total percu,
et les trois échelles composées de 12 items situent le stress relatif a la personne et a la
relation conjugale, aux difficultés relationnelles avec I’enfant et a la gestion de ses
comportements problémes. Le niveau de stress global est considéré comme significatif a
partir du seuil de 90 points, et respectivement 33, 26 et 33 points pour les trois échelles

(N. Bigras et al., 2009; Zaidman-Zait et al., 2010).
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Indice des Relations Familiales

L’IRF (Moos et Moos, 1986/1989) correspond au score obtenu par le
regroupement des dimensions relatives a la cohésion, a I’expression et au conflit de
I’Echelle de I’Environnement Familial (ibid.). Cet indice permet d’évaluer I’harmonie
relationnelle dans la famille (Moos et Moos, 1986 ; Perry, 2004). Etant donné que les
réponses aux questions (Vrai ou Faux) sont des échelles nominales avec un codage (0 ;
1), la cohérence interne exprimée correspond au Kuder-Richardson 21 (KR-21). IRF est
considéré comme une mesure adéquate de la qualité des relations dans le groupe
familial en comparaison avec d’autres outils d’évaluation du fonctionnement familial

(Untas et al., 2011).
II.  Population

La population de recherche se compose de familles, dont I’'un des enfants est
autiste, ayant fait appel aux services de la Schola MIRA, implantée dans la région de
Montréal (Québec), qui vient en aide aux familles par le biais d’un accompagnement
familial, d’une guidance parentale incluant des réunions et des rencontres entre les
parents confrontés a des difficultés relationnelles et éducationnelles avec leur enfant
autiste et I’introduction dans le groupe familial d’un chien d’accompagnement destiné a
I’enfant. Dans le cadre d’une collaboration de recherche scientifique au cours de la
phase de développement du programme sur la période 2007/2010, 50 familles ont
participé a une étude ayant permis de recueillir des informations concernant le stress
maternel percu et la sévérité des troubles autistiques de I’enfant. Six a neuf mois plus

tard, une seconde passation, rigoureusement indique, a été proposée.

L’échantillon se décompose en deux groupes de familles distincts, un groupe dit
expérimental (n=24, 7 filles et 17 garcons) qui bénéficient de la prise en charge sur la
période de temps considérée, et un second groupe dit contrdle (n=26, 4 filles et 22
gargons) en attente d’accompagnement, de tailles équivalentes (X*(1)=0,8, p=0,777). A
la différence du groupe expérimental, les familles du groupe contrdle n’ont pas de chien
d’accompagnement a leur domicile, mais elles peuvent tout de méme solliciter I’équipe
de psychoéducateurs de la Schola MIRA en cas de difficultés. Les enfants sont agés

entre 5 et 10 ans au premier temps de mesure (m=7,25, ET=1,66) et la distribution peut
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étre considérée comme normale pour la totalité¢ de I’échantillon (K-S=0,783, p=0,572),
ainsi que pour les groupes expérimental (K-S=0,842, p=0,478) et contrdle (K-S=0,707,
p=0,7). Les moyennes d’age du groupe expérimental (m=7,5+1,75) et du groupe
contrdle (m=7,5+1,6) sont considérables comme étant homogenes (F=0,618, p=0,436)

et égales (t(48)=-1,043, p=0,302).

Les diagnostics de TSA, ¢tablis par des professionnels habilités, font
respectivement état pour le groupe expérimental et le groupe contrdle de 14 et 20
enfants présentant un Autisme Infantile, de 1 et 3 enfants atteints d’un Syndrome
d’Asperger et de 9 et 3 enfants présentant un TED-NS, conformément a la nomenclature
du DSM-IV (APA, 1994) utilisée pour les évaluations diagnostiques. Dépendamment
des troubles associés mentionnés dans le diagnostic initial, 42% des sujets présentaient
un Trouble Spécifique du Langage Oral (TSLO) associé¢ a une Déficience Intellectuelle
(DI) (11 enfants pour le groupe expérimental et 10 pour le groupe controle). 26% des
enfants avaient uniquement un TSLO (respectivement 7 et 6 sujets) et 14% présentaient
seulement une DI (respectivement 4 et 3 enfants). Enfin, 18% des enfants n’avaient

aucun trouble associé (respectivement 2 et 7 sujets). (Cf. Tableau 9).

Tableau 9 : Répartition des 50 enfants présentant un TSA dépendamment du diagnostic
de TSA et du niveau de développement langagier

Caractéristiques Exp. (n=24) Cont. (n=26) Total (N=50)
Age (Mois), moyenne (ET) 7.5 (1.75) 7.5 (1.6) 7.25 (1.66)
Sexe, n (%) Gargons 17 (70.8%) 22 (84.6%) 39 (78%)
Filles 7 (29.2%) 4 (15.4%) 11 (22%)
Diagnostic Autisme Infantile 14 (58.3%) 20 (76.9%) 34 (68%)
TED, n (%) TED-NS 9 (37.5%) 3 (11.5%) 12 (24%)
Asperger 1 (4.2%) 3 (11.5%) 4 (8%)
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III.  Plans d’analyse

La cohérence interne est satisfaisante pour 1’ensemble des échelles du ISP/FB
(Bigras et al., 1996), ainsi que pour I’EEAI (Rogé, 1989) et 'IRF (LARIPE, 1989), tant
au premier temps de mesure qu’a la seconde passation (cf. Tableau 10). Les
distributions concernant les variables étudiées, qui peuvent étre considérées comme
normales pour chacun des deux groupes dans les deux temps de mesure, ne différent pas
significativement 1’'une de 1’autre, ce qui nous permet une comparaison statistique a
I’aide d’analyses inférentielles de types t-student. La normalité de la distribution entre
les deux groupes n’étant pas respectée lors la deuxiéme passation du ISP/FB pour le
Stress total et les dimensions Stress relationnel avec I’enfant et Stress lié¢ a la gestion
des comportements de 1’enfant, ’hypothése de variance inégale est retenue pour établir

la comparaison intergroupe sur ces variables.

Les scores obtenus pour 1’échantillon global concernant 'ISP/FB et 'EEAI sont
tout d’abord comparés aux valeurs des seuils théoriques proposés par les auteurs des
deux outils de fagon a situer I'importance des difficultés percues ou évaluées par les
chercheurs. La comparaison des moyennes via un t-test pour échantillon unique pour
I’ISP/FB est effectuée en prenant les critéres suivants : 90 points pour le stress total, 33
points pour la dimension relative au stress conjugal et personnel, ainsi que pour la
dimension associée a la gestion des comportements de ’enfant autiste et 26 points pour
le stress per¢u concernant la relation meére-enfant. Pour I’EEAI le score critére de 30
points correspondant a un trouble autistique d’intensit¢é moyenne est utilisé. Les
corrélations bilatérales obtenues via le r de Bravais-Pearson permettent de préciser la
force et le sens des associations entre les indicateurs. Des analyses de variance a un
facteur selon le TSLO pour I'IRF et les dimensions de I'ISP/FB préciseront I’influence

du niveau de langage lors du diagnostic sur les perceptions maternelles considérées.

Dans un second temps, les scores obtenus pour I’ensemble des outils, ISP/FB,
EEAI et IRF, sont comparés entre les deux temps de mesure via un test-t pour
¢chantillons appariés selon les deux groupes constitués, expérimental et controle. Enfin,
les groupes sont comparés en recourant au test-t pour échantillons indépendants sur

chacun des temps de mesure.



ETUDE 3 : Les effets d’un programme de médiation animale sur les 105
perceptions maternelles et ’intensité des troubles autistiques de leur enfant

En se référant aux balises de Cohen (1988), I’analyse des corrélations test-retest
pour les indicateurs permet de préciser la stabilit¢ des mesures (McCrae, Kurtz,
Yamagata, & Terracciano, 2011) et les tailles d’effet des différences entre les moyennes
observées sont évaluées a partir de I’Eta carré (.02< petite taille <.13; .13< taille

moyenne <.26 ; grande taille >.26).

RESULTATS

Echantillon global

La cohérence interne des échelles évaluées indépendamment pour chacun des
recueil de données est tout a fait satisfaisante pour I’ensemble des indicateurs (entre
0=.723 et 0=.901). L’analyse des corrélations pour les scores obtenus entre les deux
temps de mesure indique une fidélité test-retest moyenne en ce qui concerne
I’évaluation du stress relative a la relation parent-enfant (r(50)=.485, p<.01) et forte
pour les autres indicateurs (entre r(50)=.573 et r(50)=.618; p<.01). De plus, la fidélité
test-retest de ’EEAI est trés forte (r(50)=.905, p<.01) (cf. Tableau 10).

En comparant les scores obtenus pour I’échantillon global (N=50) aux indicateurs
de stress par rapport aux valeurs des seuils critiques du ISP/FB, il apparait que le stress
total percu est significativement élevé pour le premier temps de mesure (m;1=104.46,
ET=18.32, t,1(49)=5.58, p<.001) et pour le second temps de mesure (myr=101.14,
ET=18.45, t,1(49)=4.27, p<.001) par rapport au score seuil de 90 points. Le stress des
meres li¢ a leur propre épanouissement et a la relation conjugale n’est significativement
pas supérieur ou inférieur au seuil de 33 points retenu pour qualifier la présence d’un
stress spécifique dans cette dimension, initialement (m;r=32.46, ET=7.41, t;1(49)= -
0.51, p=0.61) et six mois plus tard (myr=31.94, ET=6.77, t,1(49)=-1.11, p=0.27). A
I’inverse, pour la relation parent-enfant, le stress est significatif supérieur au seuil de 26
points pour la passation du questionnaire avant de commencer 1’expérimentation
(m;7=29.94, ET=7.81, t;1(49)=3.57, p<.001) et lors du second recueil de données
(mp1=29.78, ET=7.79, t,1(49)=3.43, p<.001). La gestion des comportements difficiles

de D’enfant est une source de stress significative pour les deux temps de mesure
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(my1=42.06, ET=7.28, t,1(49)=8.80, p<.001) (m»=39.42, ET=8.07, tor(49)=5.62,
p<.001).

En ce qui concerne I’EEAL, les scores moyens obtenus aux deux temps de mesure
pour I’ensemble des enfants autistes sont significativement supérieurs au seuil de 30
points correspondant a une intensit¢é moyenne des troubles autistiques (m;r=32.38,
ET=5.26, t;1(49)=3.20, p<.01) (myr=32.06, ET=5.67, t,1(49)=2.57, p<.05) (cf. Tableau
10).

Tableau 10 : Statistiques descriptives des échelles aux deux temps de mesure et
comparaisons aux scores critéres pour I'ISP/FB et I’EEAI pour I’ensemble de la
population (N=50)

Moy. ET. t(49) Sig. a r (T1-T2)
Temps 1
ISP/FB
Total 104.46 18.32 5.58 .000*** .896 S597**
Parents 32.46 7.41 -0.51 .061 776 S73%*
Interactions 29.94 7.81 3.57 .000%*** .828 A485%*
Comportements 42.06 7.28 8.80 .000%*** .833 .683%*
EEAI 32.38 5.26 3.20 .002%* .803 .905%*
IRF 10.28 3.70 723 .618%*
Temps 2
ISP/FB
Total 101.14 18.45 4.27 .000%** 901
Parents 31.94 6.77 -1.11 27 174
Interactions 29.78 7.79 3.57 .000%*** .829
Comportements 39.42 8.07 5.62 .000*** .849
EEAI 32.06 5.67 2,57 .013* .854
IRF 11.06 3.42 726

NB : *p<.05; **p<.01 ; ***p<.001

Groupe expérimental

L’analyse des corrélations pour les scores obtenus entre les deux temps de mesure
pour le groupe expérimental (n=24) indique une fidélité test-retest moyenne pour
I’évaluation du stress personnel et relatif a la relation conjugale (r(24)=.419, p<.05),
forte pour le stress li¢ a la gestion des comportements de 1’enfant (r(24)=.523, p<.01) et
trés forte pour PEEAI (r(24)=.882, p<.01). Pour le stress total, le stress associé¢ a la
relation parent-enfant et I'IRF, les corrélations test-retest ne sont pas significatives (cf.

Tableau 11).
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La comparaison des résultats pour chacune des dimensions du ISP/FB permet
d’observer une évolution positive, mais contrastée, du stress percu. Le stress total entre
la premiére complétion du questionnaire (m;g=100.08, ET=16.78) et la seconde six
mois plus tard (my=92.70, ET=13.68) diminue considérablement sans pour autant que
la différence soit statistiquement significative (t;2p(23)=2.01, p=.057). Le stress
personnel et conjugal est stable (t12r(23)=.38, p=.705) entre le premier temps de mesure
(m;g=30.67, ET=8.16) et la réévaluation (mpr=30.67, ET=8.16). Les scores moyens
relatifs a la relation parent-enfant ne sont significativement pas différents en dépit d’une
amélioration qualitativement perceptible des ressentis maternels (t12p(23)=1.63, p=.117)
entre la passation initiale (m;p=28.92, ET=6.79) et le retest (mpr=26.38, ET=6.25). Pour
la gestion des comportements difficiles de ’enfant, le stress maternel est grandement
diminué (t126(23)=3.33, p<.01, n°=.325) entre 1’évaluation avant I’introduction du chien
MIRA dans le groupe familial (m;g=40.50, ET=6.92) et suite aux six mois de
participation a I’étude (myp=36.29, ET=5.52) (cf. Tableau 11).

Pour I’EEAI, I’intensit¢ moyenne des troubles autistiques également fortement
diminuée (t;2e(23)=3.44, p<.0l, n’=34) entre I’évaluation initiale (m;g=31.73,
ET=4.93) et la seconde observation des enfants (m,r=30.15, ET=4.03). Les scores de
I'IRF correspondants aux perceptions de la qualité des relations familiales ne différent
pas significativement (t;2g(23)=-1.57, p=.130) en dépit de [I’observation d’une
perception plus positive entre la premicere complétion du questionnaire (m;g=11.36,

ET=2.95) et la seconde (my=12.42, ET=2.59) (cf. Tableau 11).

Tableau 11 : Statistiques descriptives et comparaison des scores obtenus aux échelles
entre les deux temps de mesure pour le groupe expérimental (n=24)

Temps 1 Temps 2 t(23) Sig. n r

Moy. ET. Moy. ET. T1-T2
ISP/FB
Total 100,08 16,78 92,71 13,68 2.01 .057 .149 316
Parents 30,67 8,16 30,04 6,37 0.38 705 ns 419*
Interactions 28,92 6,79 26,38 6,25 1.63 117 ns 316
Comportements 40,5 6,92 36,29 5,52 3.33  .003** 325 | .523%*
EEAI 31.73 4.93 30.15 4.03 3.44  .002%* 34| .892%*
IRF 11.36 2.95 12.42 2.59 -1.57 130 ns 315

NB: *p<.05 ; ¥*p<.01 ; ***p<.001
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Groupe contrdle

L’analyse des corrélations pour les scores obtenus entre les deux temps de mesure
pour le groupe controle (n=26) indique une forte fidélité test-retest pour le stress total et
les trois dimensions de ISP/FB (entre 1(26)=.573 et 1r(26)=.764, p<.01), ainsi que pour
I'IRF (r(26)=.695, p<.01). La corrélation s’avére trés forte pour 'EEAI (r(26)=.958,
p<.01) entre les deux temps de mesure (cf. Tableau 12). Par rapport a chacune des
dimensions du ISP/FB les scores moyens indiquent une absence de différences entre le
test et le retest. Le stress total est quasi-identique (tj2c(25)=-1.5, p=.882) entre le
premier temps de mesure (m;c=108.50, ET=19.06) et le second (mpc=108.92,
ET=19.08). Le stress personnel et conjugal diminue entre le recueil de données initial
(m;c=34.12, ET=6.36) et la réévaluation (mpc=33.69, ET=6.77) de mani¢re non-
significative (t;2c(25)=.422, p=.676). A I'inverse, le stress relatif a la relation parent-
enfant augmente entre le test (m;c= 30.88, ET=8,67) et le retest (myc=32.92, ET=7.84)
sans que la différence de scores ne soit significative (tioc(25)=-1.36, p=.187). La
comparaison de la gestion des comportements difficiles de I’enfant, entre le premier
(m;c=43.5, ET=7.44) et le second temps de mesure (myc=42.31, ET=9.03), fait état
d’une diminution du stress non-significative (t;2c(25)=1.04, p=.309) (cf. Tableau 12)

Pour ’EEAI, en comparaison a I’enquéte initiale (m;c=32.98, ET=5.57) le score
moyen de la seconde évaluation (myc=33.83, ET=6.43) est modérément plus élevé
(t120(25)=-2.23, p<.05, 1°=.165). Les mesures de la qualité des relations familiales via
I'IRF n’indiquent aucune évolution significative entre les deux temps de mesure
(t12c(25)=-0.90, p=.376). La qualité percue lors de la premicre passation (m;c=9.27,
ET=4.08) est légerement plus faible que pour le second recueil de données (my=9.81,

ET=3.66) (cf. Tableau 12).
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Tableau 12 : Statistiques descriptives et comparaison des scores obtenus aux échelles
entre les deux temps de mesure pour le groupe contrdle (n=26)

Temps 1 Temps 2 t(25) Sig. n r

Moy. ET. Moy. ET. T1-T2
ISP/FB
Total 108.5 19.06 | 108.92 19.08 -1.50 .882 ns | .717%*
Parents 34.12 6.36 33.69 6.77 422 .676 ns | .699%*
Interactions 30.88 8.67 32.92 7.84 -1.36 187 ns | S73%*
Comportements 43.5 7.44 42.31 9.03 1.04 309 ns | .764%*
EEAI 32.98 5.57 33.83 6.43 -2.23 .035% 165 | .958**
IRF 9.27 4.08 9.81 3.66 -0.90 .376 ns | .695%*

NB: *p<.05 ; *¥*p<.01 ; ***p<.001

Groupe expérimental vs Groupe contrdle

Si au premier temps de mesure, I’écart entre les perceptions du stress des meéres
du groupe expérimental (n=24) et du groupe controle (n=26) n’est pas significatif pour
I’ensemble des dimensions de 'ISP/FB, la comparaison des résultats obtenus lors de la
seconde passation indique une différence de taille moyenne en ce qui concerne le stress
total (tec(48)=-3.43, p<.01, 1°=.197) pour lequel les méres du groupe expérimental
obtiennent un score significativement inférieur (mpp=92.71, ET=13.68) a celles du
groupe contréle (mpc=108.92, ET=19.08). Bien que moins prononcé pour le groupe
expérimental (mpp=30.04, ET=6.37) que pour le groupe contrdle (myc=33.69, ET=6.77),
le stress personnel et conjugal ne differe pas significativement au second temps de
mesure (topc(48)=-1.96, p=.056). Pour le stress relatif a la relation avec I’enfant TSA, la
différence significative est moyenne (tpc(48)=-3.25, p<.01, 1°=.180). Le groupe
expérimental (mpp=26.38, ET=6.25) per¢oit moins de stress que le groupe contrdle
(mpc=32.92, ET=7.94). De méme, une différence modérée est constatée pour les
difficultés liées a la gestion des comportements atypiques de leur enfant (typc(48)=-2.81,
p<.01, n’=.146), les méres du groupe expérimental (moe=36.29, ET=5.52) sont
significativement moins stressées que les meres du second groupe (mpc=42.31,

ET=9.03) (cf. Tableau 13).

Alors que I’intensité des troubles autistiques ne différent pas significativement
entre les deux groupes d’enfants autistes lors de la premiére évaluation, une faible
différence est observée au second temps de mesure pour les scores obtenus & 'EEAI

(thec(48)=-2.4, p<.05, n’=.111). Les enfants du groupe expérimental (m=30.15,
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ET=4.03) présentent des comportements atypiques d’intensité significativement
moindre que ceux du groupe contrdle (myc=33.83, ET=6.43). Pour I'IRF, une différence
significative de petite taille est notable pour la premicre passation (t;gc(48)=2.08, p<.05,
n°=.082) entre le groupe expérimental (m;g=11.36, ET=2.95) et le groupe contrdle
(m;c=9.27, ET=4.08). Lors de la seconde évaluation, les perceptions en rapport a la
qualité¢ des relations familiales des meéres du groupe expérimental (mpp=12.42,
ET=2.59) restent significativement plus positives (tec(48)=2.89, p<.01, n°=.148) que
celles des meres du groupe en attente de service (mpc=9.81, ET=3.66) et la taille de

I’effet de cette différence est considérable comme moyenne (cf. Tableau 13).

Tableau 13 : Statistiques descriptives et comparaison des scores obtenus aux échelles
pour les deux temps de mesure entre les groupes expérimental (n=24) et contrdle (n=26)

2

Groupe expérimental Groupe controle t(48) Sig. 1
(n=24) (n=26)
Moy. ET. Moy. ET.

Temps 1
ISP/FB
Total 100,08 16,78 108.5 19.06 -1.65 .105 ns
Parents 30,67 8,16 34.12 6.36 -1.67 .101 ns
Interactions 28,92 6,79 30.88 8.67 -0.89 379 ns
Comportements 40,5 6,92 43.5 7.44 -1.47 .147 ns
EEAI 31.73 4.93 32.98 5.57 -0.84 406 ns
IRF 11.36 2.95 9.27 4.08 2.08 .043* .082

Temps 2
ISP/FB
Total 92.71 13.68 108.92 19.08 -3.43 .001** 197
Parents 30.04 6.37 33.69 6.77 -1.96 .056 .074
Interactions 26.38 6.25 32.92 7.84 -3.25 .002%* .180
Comportements 36.29 5.52 42.31 9.03 -2.81 .007** .146
EEAI 30.15 4.03 33.83 6.43 -2.40 .02%* 11
IRF 12.42 2.59 9.81 3.66 2.89 .006** .148

NB: *p<.05 ; *¥*p<.01 ; ***p<.001
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CONCLUSION

La comparaison des scores obtenus a chacune des dimensions de I'ISP/FB par
rapport aux scores seuils pour ’ensemble des 50 familles, dont I’'un des enfants agé
entre 5 et 10 ans présente un TSA, révele que les meres présentent un stress significatif
¢levé pour le stress total, le stress relatif a 1’interaction avec ’enfant et le stress lié a la
gestion de ses comportements atypiques tant au premier qu’au second temps de mesure.
Le stress associ¢ a la relation conjugale et aux difficultés personnelles n’est pas
significatif initialement et six mois plus tard. Les perceptions maternelles dans cet
¢chantillon sont concordantes avec les études antérieures mettant en évidence des
niveaux de stress particulierement importants dans le cas des parents d’enfants autistes.
L’absence de significativité du stress conjugal et personnel permet d’écarter tout conflit

au sein du couple parental ou difficultés intrinséques a la mére comme sources de stress.

Les comparaisons pour les deux temps de mesure du score a I’EEAI pour les 50
enfants autistes par rapport au seuil de 30 points, indiquent que les méres sont pour une
grande partie d’entre elles confrontées a un enfant présentant un trouble autistique
d’intensité moyenne. Les résultats obtenus ne sont par conséquent pas imputables a un
biais d’échantillonnage ou la majorit¢ des enfants n’auraient présentés que des
comportements légerement atypiques. De méme, ’absence de différence significative
au premier temps de mesure entre les deux groupes d’enfants permet d’écarter la
préexistence d’une moindre intensit¢é des troubles autistiques pour le groupe

expérimental lors de la seconde évaluation.

En I’absence de différences significatives entre les deux groupes de meres
concernant les scores a I'ISP/FB lors du premier recueil de données, la seconde
passation révele une diminution du stress associé a la gestion des comportements
difficiles de I’enfant concomitante a une diminution de I’intensit¢ des troubles
autistiques pour le groupe ayant bénéficié de la présence d’un chien MIRA pendant six
mois. Pour les aspects relationnels et comportementaux, ainsi que pour le stress total,
les meéres du groupe expérimental pergoivent significativement moins de stress que

celles du groupe en attente de service lors de la seconde complétion du questionnaire.

Méme si le score EEAI du second temps de mesure pour le groupe controle est

significativement supérieur a celui de la premiére passation, la corrélation test-retest
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extrémement ¢élevée suggere cependant une stabilité satisfaisante entre les deux
cotations de 1’échelle par les chercheurs collaborateurs du programme MIRA-TSA. La
diminution de I’intensité des troubles autistiques entre les évaluations pour le groupe
expérimental et le score inférieur a celui des enfants du groupe contréle uniquement lors
du retest ameénent a considérer une diminution des symptomes comportementaux des

TSA pour les enfants ayant bénéficié d’un chien d’accompagnement.

En ce qui concerne I'IRF, les meres du groupe expérimental présentent dés la
premiere évaluation une perception de la qualité des relations familiales supérieure a
celles du groupe contrdle. Le score obtenu a I’IRF ne différe pas significativement pour
les deux groupes entre les deux évaluations, mais lors du retest les perceptions
maternelles du groupe expérimental s’aveérent significativement plus positives
qu’initialement par rapport au groupe contrdle. L’introduction d’un chien
d’accompagnement impliquant nécessairement une adaptation et une charge de travail
supplémentaire pour les parents n’a vraisemblablement pas d’impact au terme des six
mois d’expérimentation sur 1’équilibre du fonctionnement familial. En dépit d’une
absence d’amélioration significative des perceptions maternelles, la sensible
augmentation du score pour les familles du groupe expérimental comparativement a la
stabilit¢ de I’évaluation des meres du groupe contréle peut étre considéré comme un
résultat positif ou tout du moins encourageant pour le programme de médiation animale

de la Fondation MIRA.

Etant données les informations a notre disposition, il est difficile d’estimer en
quelques proportions la différence significative de sévérité des troubles autistiques
présentés par les enfants TSA entre le groupe expérimental et le groupe contrdle six
mois apres le début de la participation au programme est impliquée dans la diminution
du stress maternel pergu. Ainsi une enquéte plus approfondie, impliquant un plus grand
nombre de participants et ayant recours a des outils complémentaires en ce qui concerne
le stress parental, le climat relationnel dans la famille et les modifications
comportementales des enfants TSA, serait nécessaire pour observer les facteurs
déterminants de 1’évolution positive des membres des familles participant a ce type de
programme d’accompagnement. Cependant, il semblerait que méme sur une courte

période, la participation au programme MIRA-TSA, incluant un accompagnement
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familial, ait un effet positif tant sur le stress maternel global que sur les deux échelles
relatives a la relation et a la gestion des comportements au quotidien de I’enfant autiste.
Il est nécessaire d’envisager des effets probables de 1’action des psychoéducateurs de la
Fondation MIRA, qui sont des professionnels spécialistes des TSA, et de la rencontre
avec d’autres parents, confrontés a la méme problématique, sur le soutien social percu
en ce qui concerne les différences observées lors du second temps de mesure qui ne

peuvent étre évaluées dans le cadre de cette étude.

L’ensemble des résultats obtenus étant intrinsequement liés a 1’échantillon de
recherche, une réplication avec une population bien plus conséquente se révele
indispensable avant de statuer sur ’impact réel de la médiation animale en ce qui
concerne les troubles autistiques, le stress maternel percu et la qualité des relations
familiales. La constitution d’une cohorte prenant en considération diverses situations
familiales, telles que I’existence d’une fratrie ou le niveau socio-économique des
familles, permettrait de mettre en évidence d’éventuels facteurs pouvant influencer
I’impact du programme proposé par la Fondation MIRA. L’absence de significativité
pour les corrélations test-retest de I'ISP/FB concernant le groupe expérimental suggere
une évolution non-homogéne des perceptions maternelles entre les deux temps de
mesure. Un échantillonnage dépendamment du stress maternel percu pourrait par
conséquent se révéler pertinent au regard des interrogations suscitées par la présente

étude.

Par ailleurs, le principal motif de retrait des familles étant 1i¢ & une impression de
surcharge de travail sans amélioration de la situation en contrepartie, la mise en ceuvre
d’un protocole de recherche impliquant au minimum quatre évaluations au cours d’une
année offrirait la possibilité d’étudier I’existence de différentes phases dans I’intégration
du chien d’accompagnement au sein du groupe familial. Dans la présente étude, le retest
n’intervenant que six mois aprés I’arrivée du chien, il est impossible de statuer sur la
période de temps nécessaire pour obtenir une amélioration des relations familiales. Une
¢tude plus rigoureuse des caractéristiques des enfants, en termes de manifestations
comportementales des TSA et de présence de troubles associés, permettrait d’ajuster
I’accompagnement familial et le soutien apporté par la Fondation MIRA. En outre, a

I’instar des études relatives a 1’amélioration de la qualité du sommeil des enfants
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autistes et a la diminution du stress au niveau physiologique (Viau et al., 2010 ; Fecteau,
2017), les études ultérieures devront attacher un soin particulier a la considération

détaillée des variations de comportements des enfants autistes.

Dans une perspective développementale et complexe, I’interaction entre un enfant
autiste et un chien d’accompagnement n’a nécessairement pas un impact sur I’ensemble
des difficultés rencontrées. De fait, il est indispensable d’expliciter quels sont les
domaines ou la médiation animale peut étre favorable aux enfants autistes et quelle est
I’intensité des bénéfices pouvant étre espérée par les parents dépendamment de la
variabilité interindividuelle d’expression des TSA. Une étude qualitative antérieure des
perceptions de freres et de sceurs d’enfants autistes au cours de la participation des
familles au programme MIRA-TSA avait mis en évidence le rdle prépondérant du
chien d’assistance dans les relations fraternelles (Poli, 2012). Au-dela de la jalousie
relative au fait que le chien soit destiné a I’enfant autiste et que par conséquent les
germains doivent limiter leurs interactions directes avec I’animal en excluant
notamment les jeux avec lui ou que I’enfant présentant un TSA ait le droit d’avoir le
chien dans sa chambre durant la nuit, I’ensemble des fréres et de sceurs percoivent le
chien comme un facilitateur d’interaction avec I’enfant autiste et méme un support
essentiel lorsque ce dernier est non-verbal. Caresser le chien, le promener ou jouer avec
lui sont des activités permettant d’avoir des interactions fonctionnelles et positives entre
les enfants. Les fréres et sceurs, qui pergoivent par ailleurs avec justesse les tensions,
I’épuisement et le stress des parents, indiquent que la présence du chien a favoriser les

sorties en famille et les jeux collectifs.

Dans une démarche d’évaluation des bienfaits de la médiation animale pour les
enfants autistes, la considération des perceptions des membres de la fratrie semble tout a
fait opportune puisqu’elle permet d’avoir le ressenti d’un enfant sur la situation de vie et
que leurs attentes correspondent plus fortement a celles que pourraient avoir 1’enfant
autiste en comparaison a celles des parents. Par conséquent, dans le cadre de la
collaboration de recherche avec la Fondation MIRA en vue des prochains recueils de
données, un guide d’entretien semi-directif destiné aux fréres et sceurs a été élaboré par
Gaél Poli suite a son mémoire de Master 2 sur ce sujet aupres de familles participantes

au programme MIRA-TSA et a son stage doctoral en 2014 (Cf. ANNEXE 33, p.193).
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La caractérisation des troubles autistiques en comparaison a d’autres
psychopathologies a conduit a 1’établissement d’un relatif consensus concernant les
prodromes et la symptomatologie spécifique. Sans étre exhaustive, la chronologie
proposée initialement illustre parfaitement les questionnements ultérieurs et le caractere
particulierement précurseur de certaines descriptions étant donné une considération
intuitive de la variabilité¢ d’expression phénotypique des TSA. La considération des
atteintes spécifiques concernant les interactions sociales, en dépit d’un développement
physique typique et d’un fonctionnement intellectuel non-déficitaire, de Ssucharewa
(1926/1996) se révele intéressante au regard des nombreuses études actuelles mettant en
¢vidence des compétences différenciées sur le plan verbal et non-verbal. Despert (1938)
met en évidence des trajectoires développementales distinctes, dépendamment de
Iefficience intellectuelle et de la communication verbale, et mentionne le retard
d’émergence du langage comme 'un des signes d’alerte caractéristique. Kanner (1943)
postule une absence de retard mental et Asperger (1944/2015) met en évidence des
difficultés de socialisation en dépit de capacités intellectuelles préservées, complétent le
tableau nosographique initial ayant permis a d’autres chercheurs, comme Rutter (1968,
1978), de parfaire la conception des TSA et d’établir des critéres diagnostiques tels que
les difficultés adaptatives et le trouble langagier perceptibles avant la troisiéme année de
vie.

Les débats étiologiques ont permis de susciter un intérét particulierement élevé
pour ’autisme qui n’a eu de cesse de croitre au cours des derni¢res décennies. Schopler,
Reichler et Lansing (1988) ne se contentent pas de mettre en exergue les incohérences
des tentatives de théorisation de leurs contemporains, tels que Tinbergen (1974) ou
Zabel (1982), mais prennent part a la constitution de programmes de prise en charge
spécifiques et structurés tenant compte des limitations des enfants autistes. Leurs
démarches pionnicres constituent un changement paradigmatique, quant au caractere
immuable des troubles autistiques, a I’origine des propositions actuelles de thérapies
développementales comme le Programme de Développement par I’Imitation (Nadel,
2016) qui dans une perspective socioconstructiviste (Nadel, 1979), mobilise par
exemple les compétences interactionnelles préservées des enfants en ayant pour objectif

I’apprentissage via la relation a autrui.
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Les changements nosographiques du DSM-V (American Psychiatric Association,
2013) comparativement au DSM-IV (American Psychiatric Association, 2000) suscitent
des interrogations concernant les troubles associés, et plus spécifiquement la déficience
intellectuelle -regroupant une altération du fonctionnement intellectuel et de
I’adaptation psychosociale- et les troubles de la communication verbale qui sont
dorénavant considérés comme des spécificateurs. Si les difficultés langagiéres
constituaient un signe caractéristique de 1’autisme dans la classification précédente, le
retard mental était déja considéré comme une comorbidité. Cependant, I’altération du
comportement adaptatif peut-€tre considérée comme un prodrome des TSA dans le sens
ou les déficits en termes d’interaction et de socialisation constituent un axe majeur de la

nosographie des troubles autistiques.

L’étude de 1’age des enfants lorsque les premiers signes d’alerte ont été repérés —
indiqués a postériori par les parents — et de 1’age lors du diagnostic dépendamment des
deux spécificateurs révele une absence d’incidence de la déficience mentale. A
I’inverse, le niveau de développement langagier — également évalué lors du diagnostic —
implique des différences d’age de repérage des dysfonctionnements par les parents et
d’établissement d’un diagnostic de TSA en fonction du degré d’atteinte. Plus les enfants
présentent des difficultés langagieres et plus les parents s’inquictent tot et plus le
diagnostic sera précoce. Contrairement au développement langagier, le retard mental
n’est perceptible que de facon détournée et son repérage implique des évaluations
standardisées. Historiquement, les représentations associées a la symptomatologie
incluent un trouble de la communication. La réaction parentale est vraisemblablement
lice a la perception du décalage existant entre les attentes développementales,
déterminées par le méso-, I’exo- et le macrosystéme, ainsi que les caractéristiques
interactionnelles de leur enfant tandis que les représentations des professionnels sont
imputables a la nosographie du DSM-IV (American Psychiatric Association, 2000)
servant de référence lors du diagnostic. Nos résultats confirment en partie les
observations de Baghdadli et al. (2004) concernant le caractére non-prédictif de la
sévérité des troubles autistiques évalués via 'EEAI (Rogé, 1989) en ce qui concerne
I’age de détection des premiers signes d’alerte par les parents qui est essentiellement
associée aux difficultés socio-adaptatives et au déficit langagier des enfants. L’intensité

des TSA présente une association plus marquée avec le niveau de langage
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comparativement a la déficience intellectuelle. La concordance relative entre les
niveaux d’intensité des troubles autistiques et du langage réveéle une implication
importante des capacités de communication dans I’évaluation des troubles autistiques
alors méme qu’en I’absence de troubles du langage, les enfants autistes présentent tout
de méme des difficultés spécifiques, en termes d’interaction sociale et de
communication, ainsi qu’en ce qui concerne les comportements atypiques, les intéréts
restreints et les particularités sensorielles, qui entravent durablement leur
développement (American Psychiatric Association, 2013). L’établissement d’un
diagnostic précoce permettant de palier le plus efficacement possible aux inadaptations
consécutives aux TSA par la proposition de prise en charge (Baghdadli et al., 2006) est
alors compromis par une moindre réaction des professionnels de santé. Ainsi, les
enfants présentant le plus de difficultés langagiéres, étant également considérés comme
plus sévérement atteints par un trouble autistique, recevront un accompagnement

spécialis¢ plus précocement.

L’analyse des corrélations entre les dimensions de 1’auto-questionnaire de stress
parental et les indicateurs se référant a I’enfant autiste ou au contexte familial indique
une association plus prononcée du stress percu avec les ressentis relatifs au climat
relationnel en comparaison a I’age des enfants ou le degré de sévérité des troubles
autistiques. Le regroupement des méres dépendamment de la classification hiérarchique
selon les dimensions du ’ISP/FB permet d’identifier trois profils distincts caractérisés
par des niveaux de stress percu différents en prenant pour référence les scores seuils de
significativit¢ de D’outil. Le groupe de meéres regroupant prés de la moitié de
I’échantillon (n=29) correspond a une perception de stress de moindre intensité. Les
deux autres groupes correspondent aux meéres moyennement stressées et fortement
stressées. La sévérité des troubles autistiques ne différant pas significativement entre les
trois groupes, il est envisageable que les comportements dysfonctionnels des enfants ne
soient pas la cause directe du stress maternel percu conformément aux études
antérieures se centrant plus particuliérement sur le fonctionnement familial (Perry et al.,
2004; Woodman, 2014). La considération des aspects temporels revét une importance
particuliere puisque les meres les plus stressées sont confrontées aux enfants les plus
agées. L’¢étude de Woodman (2014) met en évidence ce méme constat sur la période de

vie de ’enfant entre 2 et 10 ans. Au-deld, le niveau de stress maternel diminue pour
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atteindre un niveau similaire a celui des parents d’enfants typiques. Cette observation
est doublement intéressante dans le cadre des études sur le stress maternel en présence
d’un enfant autiste. Les nombreuses études mettant en lien le stress percu et la sévérité
des troubles autistiques se centrent principalement sur les premicres années de vie de
I’enfant (Dunn et al., 2001; Hastings et al., 2005; Rivard, Terroux, Parent-Boursier, &
Mercier, 2014; J. A. Weiss, Cappadocia, MacMullin, Viecili, & Lunsky, 2012) et par
conséquent 1’évolution dans le temps n’est que rarement considérée. Dans le cadre des
travaux de recherche ultérieurs, la considération du stress parental devrait impliquer
plusieurs recueils de données a intervalles réguliers en poursuivant les sollicitations des
parents jusqu’a I’dge adulte. Cela dit, les inquiétudes parentales des la petite enfance
impactent les ressentis parentaux en relation a 1I’éducation et au devenir de I’enfant
autiste (Ekas & Whitman, 2011; Pisula & Kossakowska, 2010; Turygin, Matson,
Williams, & Belva, 2014). Etant donné que les résultats de I’étude 2 corroborent pour la
période de I’enfance les observations de Woodman (2014), il semble particulierement
opportun de mentionner que le stress maternel est certes plus €¢levé lorsque I’enfant est
autiste que pour les parents d’enfants ne présentant pas de troubles du développement,
mais qu’il suit la méme dynamique. L’augmentation du stress per¢u au cours des dix
premieres années, puis une diminution au cours de l’adolescence, ne sont pas
spécifiques aux parents d’enfants présentant un TSA. La sensibilisation des
professionnels de santé mentale et des parents d’enfants autistes a ce propos aurait
probablement des effets positifs par rapport a la culpabilisation et la perception d’un

fardeau (Fourcade, Kruck, & Rogg, 2015).

Les résultats des analyses visant a cerner des différences de ressentis indiquent
que les meres pergoivent leur environnement familial distinctement en fonction du
niveau de stress. Les meres les plus fortement stressées considérent que le climat
familial est moins harmonieux et plus conflictuel. En outre, elles percoivent également
moins de possibilités d’avoir des activités récréatives a titre personnel, ainsi que
collectivement. Ces meres sont par conséquent plus fortement exposées a I’isolement
social qui se répercute directement sur le stress percu (Tobing & Glenwick, 2006). Une
intervention prenant en considération 1’écologie sociale du milieu familial doit par
conséquent avoir un impact sur les comportements aversifs de 1’enfant autiste, mais

¢galement sur le fonctionnement familial de fagon a réduire le stress parental.
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L’étude 3 analyse les effets du programme de médiation animale de la Fondation
MIRA a bréve échéance tant sur les perceptions maternelles relatives au stress et au
climat familial que sur les manifestations comportementales de I’enfant autiste. En
considérant ’ensemble des familles & six mois d’intervalle, le stress percu élevé est
stable, tout comme I’harmonie dans le microsystéme familial et la sévérité des troubles
autistiques. Cependant, I’analyse différenci¢e indique que dans les familles bénéficiaires
d’un chien d’assistance, une diminution du stress maternel relatif a la gestion des
comportements difficiles est co-existante avec une atténuation de I’intensité des
manifestations comportementales des TSA. En comparaison avec les autres familles en
attente de service, les meres impliquées dans le programme MIRA présentent un
moindre stress global, relationnel et éducatif par rapport a leur enfant qui est également

¢valué comme moins séverement atteint que les enfants sans chien d’assistance.

L’harmonie relationnelle percue dans le groupe familial est comparativement de
meilleure qualité en présence du chien MIRA. En se référant au modele de Perry (2004)
relatif au stress parental pergu et en considérant I’absence de causalité de la sévérité des
troubles autistiques initialement, la présence du chien améliore vraisemblablement la
qualité relationnelle dans le microsystéme et cet apaisement du climat familial se
répercute sur la perception du stress maternel. L’impact modéré de la médiation animale
en raison du bref laps de temps est cependant concordant avec les études antérieures
(Burgoyne, 2014). Le chien agit comme un facilitateur des interactions intra- et
extrafamiliales en augmentant notamment la qualité et la fréquence des affordances qui
ont un effet bénéfique sur le développement de ’enfant. Un cercle vertueux impliquant
doublement le chien permet simultanément de modifier le fonctionnement familial,
¢tant donné que le chien est spécifiquement formé pour accompagner les enfants
autistes, et les perceptions de I’environnement social sur les comportements inadaptés
de I’enfant et sur ’ensemble des membres de sa famille. En-sus de I’effet direct de
facilitation des interactions li¢ au fait de se promener avec un chien, I’identification de
celui-ci comme faisant partie du programme MIRA-TSA favorise I’intégration sociale
de I’enfant et du groupe familial en raison de la popularit¢ immense de la Fondation
MIRA, dans tout le Québec, et des campagnes de sensibilisation a grand échelle sur les

TSA qu’elle organise périodiquement.
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L’ensemble de nos résultats doit cependant étre contrasté en raison des difficultés
d’échantillonnage. Initialement 1’étude était conduite auprés d’une centaine de familles,
mais la consultation des dossiers médicaux a fait considérablement diminuer le nombre
de sujets pouvant potentiellement étre considéré. La démarche d’acceptation de la
Fondation MIRA pour le programme TSA n’étant pas contraignante pour les parents,
ainsi bon nombre d’enfants ont été acceptés en dépit du manque de documents détaillant
précisément le diagnostic. Les niveaux d’efficience intellectuelle ou de développement
langagier étaient fréquemment succinctement indiqués et 1’hétérogénéité des tests
employés pour évaluer les capacités des enfants ou pour établir le diagnostic de TSA
empéche une analyse dépendamment des scores obtenus. La constitution de variables
catégorielles a partir de I’appréciation des professionnels lors du diagnostic est donc

soumise a caution et les résultats obtenus doivent étre considérés avec prudence.

Le report a postériori de 1’age d’alerte par les parents dans le formulaire de
renseignements implique de possibles oublis ou la complétion erronée de ces
informations. Si pour pallier aux limitations impliquées par cette absence de contraintes
en ce qui concerne le diagnostic et avoir une évaluation actualisée des difficultés des
enfants, les entretiens dits d’évaluation de « I’attirance » de I’enfant envers un chien
MIRA inclut systématiquement une passation de I’EEAI (Rogé, 1989), I’absence
d’évaluation croisée entre professionnels empéche toute considération de la fidélité
inter-évaluateur concernant 1I’échantillon de la présente recherche. Les évaluations étant
désormais intégralement filmées, cette limitation n’est plus d’actualité. L’étude des
différences entre deux groupes de familles en fonction de la présence d’un chien
d’assistance ou de I’attente de service illustre une tendance difficilement confirmable en
I’absence de considération des caractéristiques intrinséques aux troubles présentés par
les enfants autistes, des prises en charges psychoéducatives dont ils bénéficient et des
conditions de vie des groupes familiaux. Enfin, le role du soutien percu — étant données
les échanges avec les psychoéducateurs spécialistes des TSA de la Fondation MIRA et
la rencontre avec d’autres parents confrontés a la méme problématique — a fort
probablement un effet non-négligeable sur les différences observées lors du second

temps de mesure qui ne peut étre évalué¢ dans le cadre de cette étude (Cassidy, 2011).
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Face a ’intérét suscité par la médiation animale et I’espoir nourrit par les parents
des enfants autistes, il est grand temps de mettre en ceuvre des études
méthodologiquement irréprochables qui permettront d’expliciter formellement les
bénéfices au niveau du développement intellectuel et psychosocial des enfants autistes
et I'incidence de la présence d’un chien d’assistance dans la vie quotidienne de
I’ensemble des membres d’une famille confortés au handicap en y intégrant une

dimension intra- et extrafamiliale.

La collaboration de recherche entre les universitaires et la Fondation MIRA se
poursuivra par la réalisation d’une nouvelle enquéte auprés d’une cohorte de 100
familles a partir de leur notification d’acceptation de participation au programme
MIRA-TSA dés ’automne 2017. Les limites suscitées permettent de définir des critéres
permettant d’éviter les écueils passés et de favoriser une étude prenant en considération
la complexité d’une approche écologique. Le projet s’inscrira durablement dans le
temps et impliquera une production périodique de données, notamment parce qu’il est
encore impossible d’estimer le délai nécessaire a la stabilisation des changements du
fonctionnement familial induit par I’introduction du chien et a I'instauration d’une
relation privilégiée entre I’enfant et son chien. La démarche de recherche est complexe
en D’absence d’études antérieures pouvant servir de référence a 1’élaboration d’un
protocole de suivi longitudinal d’un programme de médiation animale impliquant un
nombre conséquent de familles (Maurer, Delfour, Trudel, Adrien, 2011). La
constitution d’un groupe de travail transdisciplinaire (Psychoéducation, Psychologie,
Meédecine, Ergologie, Sociologie, etc.) s’aveére essentielle tant une proposition
d’intervention écologique affecte un ensemble de paramétres qui dépassent amplement

un seul et unique champ disciplinaire.

Une vigilance accrue doit étre apportée en ce qui concerne le recueil des
informations, tant sur les aspects démographiques que pour les questionnaires proposeés.
En dépit de perceptions parentales favorables, en ce qui concerne les bénéfices de la
présence du chien aux cotés de ’enfant autiste, les outils standardisés peuvent se
montrer réducteurs et conduire a des résultats divergents des ressentis de I’ensemble des

membres du microsystéme familial. Pour pallier a ce manque de sensibilité, le recours a
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des entretiens de recherche semi-directifs basés sur des thémes tels que le
fonctionnement familial et la qualité des relations entre les membres de la famille parait
indispensable. Une considération de I’ensemble du microsystéme doit également
conduire & la consultation des fratries et des enfants autistes lorsque leurs ages et/ou
capacités langagicres le permettent. Dans une étude exploratoire antérieure basée sur
des familles participant au programme MIRA, nous avions pu constater que les
perceptions des fréres et des sceurs étaient dignes du plus grand intérét tant leurs
analyses de la situation semblaient correspondre au stress maternel pergu et aux

difficultés rencontrées par le germain présentant un TSA (Poli, 2012).

Une approche écologique nécessite par ailleurs une intégration de la diversité
contextuelle des familles et des difficultés présentées par les enfants autistes
présentement et depuis la petite enfance (dge de 1’enfant et comportements inadaptés
ayant alertés les parents, parcours de soin de I’enfant autiste, niveau d’acquisition de
compétences, troubles associés, composition de la famille, profession des parents, etc.).
Le recours a des enregistrements vidéo d’une partie des entretiens de recherche a
domicile apportera une dimension plus éthologique au recueil de données en permettant
I’analyse du fonctionnement familial et de la qualité des interactions de I’enfant avec le
chien d’assistance pouvant étre comparées aux informations obtenues via ’entretien et
les questionnaires. Cette approche multicentrique d’un méme objet enrichira la

compréhension des mécanismes mis en ceuvre au sein du groupe familial.

Finalement, les présents travaux de recherche ont permis, en complémentarité des
autres études effectuées, de cibler plus précisément les enjeux d’un second protocole de
recherche-action ou les familles évoluent et opérent des changements, tout autant que
les professionnels améliorent leur approche. Ainsi 1’objectif du projet de suivi
longitudinal & venir est d’évaluer les bénéfices de la médiation animale en mettant en
évidence les effets différenciés du programme a partir d’entretiens de recherche semi-
directifs, des outils usuels d’évaluation de la sévérité des troubles autistiques, de la
qualité des relations familiales, des réponses aux questionnaires remplis par les parents
et les membres de la fratrie, et des données contextuelles dont les troubles associés au

diagnostic de I’enfant autiste, la composition familiale et le cadre de vie.
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Au-dela de la collaboration avec la Fondation MIRA dans le cadre d’un
consortium de recherche, les résultats obtenus suscitent un intérét tout particulier pour
des études impliquant des enfants autistes sans étre pour autant centrer sur la causalité
des troubles observables, mais plutot sur la qualité de vie des familles. En considérant la
problématique des parents d’enfants autistes dans une perspective écologique, il s’agit
avant toute autre chose d’explorer des moyens d’aide et de soutien pour ’ensemble des
membres des microsystémes. La médiation animale semble apporter des bienfaits
considérables pour les familles qui en bénéficient, cependant elle impose une contrainte
¢levée en termes de gestion pour les parents qui présentent déja un stress élevé et un
épuisement considérable en rapport a I’éducation et la gestion des difficultés de leur

enfant.

La premiere étude met en évidence une influence significative du niveau de
développement langagier tant pour les parents qui percoivent par ce biais des
particularités de fonctionnement de leur enfant, que pour les professionnels de santé
dont la rapidité de 1’établissement du diagnostic de TSA differe selon le niveau d’usage
de la communication verbale par les enfants. L’acces au langage revét également une
importance capitale, tant pour le développement et le devenir de I’enfant autiste que
pour le fonctionnement familial au quotidien. Par conséquent, I’'une des perspectives de
recherche envisagée s’articule sur le recours aux nouvelles technologies comme support
d’aide en faveur des enfants et des adolescents autistes non-verbaux. Ce choix est
motivé par une facilité d’acces, tant matériellement qu’en termes de compétences
requises, a la différence du chien d’accompagnement qui exige un encadrement par des
professionnels spécialistes de la médiation animale et une mobilisation accrue de
I’ensemble des membres de la famille. La seconde étude illustre I’'importance des
perceptions relatives au climat et au fonctionnement familial sur le stress maternel
ressenti. De fait, en offrant des supports de communication adéquats a I’enfant autiste, il
est envisageable qu’il présente moins de comportements aversifs et que cela permette de
diminuer les tensions pergues au sein du microsystéme familial, tout en favorisant les
interactions inter- et extrafamiliales. Ainsi, la considération des TSA ne doit pas se
limiter aux éventuelles acquisitions et aux potentiels apprentissages des enfants autistes
indépendamment de I’aménagement de conditions favorables a I’émergence de

comportements plus fonctionnels et adaptés a leurs contextes de vie.
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ANNEXE 1 : Items de I’Echelle d’Environnement Familial

Facteurs Dimensions N° Items Intitulé des items
Les membres de notre famille s'aident et se
1 | soutiennent réellement les uns les autres
A la maison, nous avons souvent I'impression de
11 | tuer le temps
Nous investissons beaucoup d'énergie dans nos
21 | taches a la maison
31 | Il y a un sentiment de solidarité dans notre famille
Cohésion llya rargnﬂent dgs Yolonta.ires quand quelque
41 | chose doit étre fait a la maison
Les membres de notre famille se soutiennent
51 | vraiment mutuellement
Il y a trés peu d'esprit de groupe a l'intérieur de
61 | notre famille
71 | Nous nous entendons bien les uns avec les autres
Chacun des membres de notre famille peut
81 | largement recevoir sa part de temps et d'attention
Les membres de notre famille n'expriment pas
2 | souvent leurs sentiments
Nous pouvons dire tout ce que nous voulons dans
12 | notre famille
11 est difficile de se défouler a la maison sans
22 | inquiéter quelqu'un
Indice 32 Nous nous parlons: de nos problémes personnels
des S} nous avons envie de faire quelque chose sous
. . I'impulsion du moment, la plupart du temps nous le
relations Expression .
familiales 42 | faisons - —
Quand quelqu'un se plaint dans notre famille, il y a
52 | généralement quelqu'un qui s'en inquicte
On discute ouvertement de 1'argent et des factures
62 | dans notre famille
Nous faisons habituellement attention a ce que 1'on
72 | dit les uns aux autres
Il a de nombreuses discussions spontanées dans
82 | notre famille
3 | Nous nous disputons beaucoup dans notre famille
Les membres de notre famille se fachent rarement
13 | devant les autres
Les membres de notre famille font parfois de telles
23 | coléres qu'ils en viennent a lancer des objets
Les membres de notre famille perdent rarement le
33 | controle d'eux-mémes
. Les membres de notre famille en viennent souvent
Conflit \ .
43 | a se critiquer les uns les autres
53 | Les membres de notre famille se frappent parfois
S'il y a un désaccord dans notre famille, nous
63 | faisons tout pour le régler et maintenir I'harmonie
Les membres de notre famille tentent souvent de
73 | 1'emporter les uns sur les autres
Dans notre famille, nous croyons que I'on arrive a
83 | rien en élevant la voix
Dans notre famille, on ne pratique pas trés souvent
4 | le chacun pour soi
14 | Dans notre famille, nous sommes fortement
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Epanouissement
personnel

encouraggés a étres autonomes

24

Chacun trouve des solutions par lui-méme

34

Nous allons et venons comme il nous plait dans
notre famille

Les membres de notre famille ont trés peu

44 | d'intimité
Individualisme Les membres de notre famille ne comptent la
plupart du temps que sur eux-mémes lorsqu'un
54 | probléme survient
Les membres de notre famille s'encouragent
64 | fortement les uns les autres a défendre leurs droits
11 est difficile de s'isoler sans blesser les sentiments
74 | de quelqu'un dans notre famille
Nous ne sommes pas vraiment encouragés a
84 | exprimer notre propre opinion dans notre famille
Dans notre famille, nous croyons qu'il est
5 | important d'étre le meilleur dans tout
C'est tres important dans notre famille de chercher
15 | a aller le plus loin dans la vie
Ce qu'une persone fait comme salaire n'est pas
25 | vraiment important pour nous
Nous croyons a la compétition et au principe "Que
35 | le meilleur gagne"
Nous nous efforgons toujours de faire un peu
Orientation 45 | mieux d'une fois a l'autre
vers le succés Les membres de notre famille se préoccupent peu
des promotions au travail, des résultats scolaires,
55 | etc.
Dans notre famille, nous ne cherchons pas a réussir
65 | atout prix
Le travail avant le plaisir est la régle dans notre
75 | famille
Les membres de notre famille sont souvent
comparés les uns aux autres par rapport a ce qu'ils
85 | font au travail ou a I'école
Dans notre famille, nous parlons souvent de
6 | problémes politiques et sociaux
Nous allons rarement a des conférences, a des
16 | piéces de théatre ou des concerts
Il est vraiment important d'apprendre des choses
26 | nouvelles et différentes dans notre famille
Nous ne sommes pas tellement intéressés par les
36 | activités culturelles
Orientation Nous avons rarement des discussions
culturelle 46 | intellectuelles
Il y a quelqu'un qui joue d'un instrument de
56 | musique dans notre famille
Les membres de notre famille se rendent souvent a
66 | la bibliothéque
Regarder la télévision est plus important que de
76 | lire dans notre famille
Les membres de notre famille aiment vraiment la
86 | musique, l'art et la littérature
Dans notre famille, nous passons la plupart de nos
Activités 7 | fins de semaine et des soirées a la maison
récréatives Des amis viennent souvent nous visiter ou manger

17

avec nous
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27 | Personne ne pratique de sport dans notre famille

Nous allons souvent au cinéma, a des événements

37 | sportifs, en camping, etc.

Tout le monde dans notre famille a un ou deux

47 | passe-temps

Les membres de notre famille s'impliquent peu

dans des activités récréatives en dehors des heures

57 | de travail ou d'école

A T'occasion, les membres de notre famille suivent

des cours portant sur leurs passe-temps ou sur leurs

67 | intéréts (autre que les cours donnés a 1'école)

77 | Les membres de notre famille sortent beaucoup

Notre principal divertissement est de regarder la

87 | télévison ou d'écouter la radio

Les membres de notre famille vont réguliérement a
8 | 1'église

18 | Nous ne faisons pas de prieres dans notre famille

Nous parlons souvent entre nous de la signification

de certaines fétes religieuses comme Noél, Paques,

28 | etc.

38 | Nous ne croyons ni a l'enfer ni au paradis

Les membres de notre famille ont des idées

48 | arrétées sur ce qui est bien ou mal

Moralité et

religion Nous croyons qu'il y a des choses auxquelles il est

58 | nécessaire de croire
Dans notre famille, chaque personne a des idées

68 | différentes sur ce qui est bien ou mal
La bible est un livre trés important dans notre

78 | famille
Les membres de notre famille croient que si

88 | quelqu'un commet un péché il sera puni
Les activités dans notre famille sont planifiées

9 | avec beaucoup de soin

19 | Généralement, nous sommes soignés et ordonnés
Il est souvent difficile de trouver les choses

29 | lorsqu'on en a besoin a la maison

39 | La ponctualité est importante dans notre famille
Les membres de notre famille changent souvent

Organisation 49 | didées

Les membres de notre famille veillent a ce que leur
59 | chambre soit bien rangée

Les taches de chacun des membres de notre famille
69 | sont clairement définies

L'argent n'est pas contrdlé avec tellement de soin
79 | dans notre famille

La vaiselle est habituellement faite tout de suite

89 | apres le repas

Les membres de notre famille regoivent rarement
10 | des ordres des autres membres de la famille

Nous avons trés peu de régles a suivre dans notre
20 | famille

C'est un seul membre de la famille qui prend la

30 | plupart des décisions

Il a des fagons précises de faire les choses a la
Controle 40 | maison

50 | On accorde beaucoup d'importance au respect des

Maintien du
systéme
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régles dans notre famille

60

Tout le monde a son mot a dire dans les décisions
familiales

70

Nous pouvons faire tout ce qui nous plait dans
notre famille

80

Les régles sont pratiquement inflexibles dans notre
famille

90

Il n'y a pas grand chose qu'on laisse passer dans
notre famille
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ANNEXE 2 : Items de I’Echelle d’Evaluation de I’ Autisme Infantile

N° Items Intitulé des items

Relations sociales

Imitation

Réponses émotionnelles

Utilisation du corps

Utilisation des objets

Adaptation au changement

Réponses visuelles

RIS\ (N[ B[ W[N]

Réponses auditives

9 Gofit — Odorat — Toucher (Réponses et modes d’exploration)
10 Peurs — Anxiété

11 Communication verbale

12 Communication non-verbale

13 Niveau d’activité

14 Niveau et homogénéité du fonctionnement intellectuel

15 Impression générale
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ANNEXE 3 : Items de I’Indice de Stress Parental / Forme Breéve

Dimensions N° Items Intitulé des items
J'ai souvent l'impression que je ne peux pas trés bien
1 | m’occuper des taches quotidiennes.
J'ai conclu que je sacrifie la majeure partie de ma vie
a répondre aux besoins de mes enfants, plus que je
2 | n'aurais jamais cru.
Je me sens trés coincée par mes responsabilités de
3 | parent
Depuis que j'ai eu mon premier enfant, j'ai été dans
I'impossibilité de faire des choses nouvelles et
4 | différentes.
Depuis la naissance de mon premier enfant, j'ai
I'impression que ce n'est que trés rarement que je
] 5 | peux faire les choses que j'aime.
Stress parental et conjugal Jo suis mé R : :
e suis mécontente du dernier vétement que je me suis
6 | acheté.
Il y a un bon nombre de choses qui m'ennuie en ce
7 | qui concerne ma vie.
La naissance de mon enfant m'a causé plus de
problémes que j'avais prévu dans ma relation avec
8 | mon conjoint (ou ami).
9 | Je me sens seule et sans amis.
Lorsque je vais a une soirée, habituellement je ne
10 | m'attends pas a avoir du plaisir.
Je ne suis plus autant intéressée aux gens comme
11 | j'avais I'habitude de I'étre.
12 | Je n'ai plus autant de plaisir qu'auparavant.
Mon enfant fait rarement des choses qui me font
13 | plaisir.
La plupart du temps, j'ai I'impression que mon enfant
14 | m'aime et qu'il veut étre prés de moi.
Mon enfant me sourit beaucoup moins que je m'y
15 | attendais.
Lorsque je fais quelque chose pour mon enfant, il me
16 | semble que mes efforts ne sont pas trés appréciés.
17 | Lorsque mon enfant joue, il ne rit pas souvent.
Mon enfant ne semble pas apprendre aussi
18 | rapidement que la plupart des autres enfants.
Mon enfant ne semble pas sourire autant que la
19 | plupart des autres enfants.
Stress relationnel avec I’enfant Mon enfant n'a pas autant de capacités que je m’y
20 | attendais.
Mon enfant s'habitue a de nouvelles choses
21 | difficilement et seulement aprés une longue période.
Je consideére étre : 1. un trés bon parent. 2. un meilleur
parent que la moyenne. 3. un aussi bon parent que la
moyenne. 4. une personne qui éprouve certaines
difficultés a étre parent. 5. pas trés bon dans le role de
22 | parent.
Je m'attendais a avoir des rapports plus étroits et plus
chaleureux avec mon enfant que ceux que j'ai
23 | présentement, et cela m'ennuie.
Quelquefois mon enfant fait des choses qui me
24 | dérangent, juste pour étre méchant.
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Mon enfant semble pleurer ou s'agiter plus souvent
25 | que la plupart des enfants.

En général, mon enfant se réveille de mauvaise

26 | humeur.

J'ai I'impression que mon enfant posseéde un caractere
27 | instable et qu'il se fache facilement.

Mon enfant fait certaines choses qui me dérangent
28 | beaucoup.

Mon enfant réagit vivement lorsqu'il se produit

29 | quelque chose qu'il n'aime pas.

Mon enfant s'emporte facilement pour des petites

30 | choses.

L'horaire de sommeil ou de repas a été plus difficile a
31 | établir que je croyais.

J'en suis arrivé a croire que d'amener mon enfant a

Stress lié a la gestion des faire quelque chose ou a cesser de faire quelque chose
comportements difficiles de est : 1. beaucoup plus facile que je m'y attendais. 2.
I’enfant un peu plus facile que je m'y attendais. 3. aussi

difficile que je m'y attendais. 4. un peu plus difficile
que je m'y attendais. 5. beaucoup plus difficile que je
32 | m'y attendais

Réfléchissez bien et comptez le nombre de choses qui
vous dérangent dans ce que fait votre enfant. Ex :
flaner, refuser d'écouter, réagir avec exces, pleurer,
couper la parole, se battre, pleurnicher, etc. Veuillez
choisir le numéro qui correspond a ce que vous avez
33 | calculé: 1.1-3/2.4-5/3.6-7/4.8-9/5.10 ou plus
Il y a certaines choses que mon enfant fait et qui me
34 | dérangent vraiment beaucoup.

Mon enfant est devenu plus problématique que je m'y
35 | attendais.

Mon enfant exige plus de moi que la plupart des

36 | enfants.
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ANNEXE 4 : Cohérence interne de ’EEAI (N=65)
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Statistiques de fiabilité

Alpha de Cronbach | Alpha de Cronbach basé sur | Nombre d'éléments
des éléments normalisés
,807 , 797 15
Statistiques d'item
Moyenne Ecart-type N
carsO1 2,069 ,5987 65
cars02 1,985 , 7498 65
cars03 2,300 ,5139 65
cars04 2,277 ,5730 65
cars05 1,854 ,7990 65
cars06 2,200 ,8091 65
cars07 1,954 5777 65
cars08 1,877 ,3956 65
cars09 1,723 ,5662 65
cars10 2,308 ,6714 65
carsll 2,446 ,9484 65
cars12 1,946 ,5457 65
cars13 2,338 ,5311 65
carsl4 2,108 ,7474 65
carsl5 2,369 ,06862 65
Statistiques d'échelle
Moyenne Variance Ecart-type Nombre d'éléments
31,754 26,649 5,1623 15




ANNEXES

Statistiques de total des éléments

Moyenne de Variance de Corrélation Carré de la Alpha de
I'échelle en cas de | I'échelle en cas | compléte des | corrélation | Cronbach en cas
suppression d'un | de suppression ¢léments multiple de suppression de

¢élément d'un élément corrigés I'élément
carsO1 29,685 23,083 ,558 ,478 ,787
cars02 29,769 21,571 ,648 ,545 777
cars03 29,454 25,053 ,259 ,270 ,806
cars04 29,477 23,035 ,597 ,483 ,785
cars05 29,900 20,681 , 733 ,678 ,768
cars06 29,554 24,845 ,143 ,275 ,820
cars07 29,800 22,522 ,692 ,615 , 778
cars08 29,877 26,602 -,027 ,154 ,817
cars09 30,031 24,218 ,379 ,302 ,799
cars10 29,446 27,587 -,197 ,239 ,838
carsl1 29,308 20,568 ,602 ,593 ,780
carsl12 29,808 23,513 ,536 ,429 ,789
carsl3 29,415 25,903 ,086 ,260 ,815
carsl4 29,646 22,787 ,463 ,382 ,793
carsl5 29,385 21,053 ,814 , 772 ,765

161
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ANNEXE 5 : Khi-deux de répartition de I’effectif selon les variables
catégorielles

162

TSLO DI-3m DI NSTA
X2 4.55a 12.59a .015b 5.02a
ddl 2 2 1 2
Sig. .103 .001** 901 .081

NB: *p<.05; **p<.01; ***p<.001; TSLO=Trouble Spécifique du Langage Oral; DI-
3m=D¢éficience intellectuelle en 3 modalités; DI=Déficience intellectuelle en 2 modalités;
NSTA=Niveau de Sévérité des Troubles Autistiques;

a. 0 cellules (0,0%) ont des fréquences théoriques inférieures a 5. La fréquence théorique minimum
d'une cellule est 21,7.

b. 0 cellules (0,0%) ont des fréquences théoriques inférieures a 5. La fréquence théorique minimum

d'une cellule est 32,5.
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ANNEXE 6 : Statistiques descriptives et K-S Test selon le TSLO (N=65)

163

TSLO Age d'alerte Age Diagnostic Age EEAI Score
(en mois) (en mois) (en mois) EEAI
Aucun (n=21) | Moy. 34.81 69.52 97.57 28.31
ET 7.11 14.81 20.33 2.51
Min. 24 37 60 26
Max. 48 90 120 36.5
Erreur std 1.55 3.23 4.44 0.55
K-S 0.68 0.67 0.79 1.21
Sig. 749 769 .568 .109
Léger (n=15) | Moy. 18.40 57.20 85.60 30.20
ET 3.94 13.72 22.12 5.01
Min. 12 43 60 26
Max. 24 88 120 42
Erreur std 1.02 3.54 5.71 1.29
K-S 0.74 0.65 0.72 0.79
Sig. .645 798 671 .566
Moyen-Sévére | Moy. 17.72 43.72 77.90 35.05
(0=29) | ET 4.55 9.68 17.92 4.73
Min. 10 30 60 26
Max. 24 63 118 43
Erreur std 0.85 1.80 3.33 0.88
K-S 0.89 0.90 0.86 0.77
Sig. 405 393 456 .599
Total (N=65) | Moy. 23.40 55.17 86.03 31.75
ET 9.56 16.69 21.22 5.16
Min. 10 30 60 26
Max. 48 90 120 43
Erreur std 1.19 2.07 2.63 0.64

NB: K-S=Moy.=Moyenne; ET=Ecart-Type; Erreur Std=Erreur Standard; Z de Kolmogorov-
EEAI=Echelle d’Evaluation des Troubles

Smirnov; Sig.=
Autistiques

Significativité asymptomatique;
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ANNEXE 7: Statistiques descriptives et K-S Test selon 1a DI en deux modalités

(N=65)

Déficience Intellectuelle en | Age d'alerte Age Diagnostic Age EEAI Score EEAI

deux modalités (en mois) (en mois) (en mois)
Absence Moy. 26.16 59.78 86.91 28.98
(0=32) | g7 8.95 15.98 21.32 3.82
Min. 1.58 2.83 3.77 0.68
Max. 12 38 60 26
Erreur std 48 90 120 40
K-S 0.89 0.52 0.76 1.46
Sig. 404 951 .616 .028*
Présence Moy. 20.73 50.70 85.18 34.44
(=33) | ET 9.50 16.37 21.43 4.90
Min. 1.65 2.85 3.73 0.85
Max. 10 30 60 27
Erreur std 48 88 120 43
K-S 1.40 1.06 0.80 0.71
Sig. .039% 216 .55 .696
Total (N=65) | Moy. 23.40 55.17 86.03 31.75
ET 9.56 16.69 21.22 5.16
Min. 10 30 60 26
Max. 48 90 120 43
Erreur std 1.19 2.07 2.63 0.64

NB: K-S=Moy.=Moyenne; ET=Ecart-Type; Erreur Std=Erreur Standard; Z de Kolmogorov-
Smirnov; Sig.= Significativit¢ asymptomatique; EEAI=Echelle d’Evaluation des Troubles
Autistiques; *p<.05
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ANNEXE 8 : ANOVA a plan factoriel pour I’4ge d’alerte en fonction du TSLO

et de la DI (N=65)

Statistiques descriptives
Variable dépendante: Age d’alerte

TSLO DI Moyenne Ecart-type N
No TSLO No DI 33,4375 6,10976 16
DI 39,2000 9,01110 5
Total 34,8095 7,11069 21
TSLO Léger No DI 18,4444 3,60940 9
DI 18,3333 4,76095
Total 18,4000 3,94244 15
TSLO Moyen- No DI 19,4286 4,46681 7
Sévere DI 17,1818 4,54225 22
Total 17,7241 4,55048 29
Total No DI 26,1563 8,95188 32
DI 20,7273 9,50090 33
Total 23,4000 9,56197 65
Test d'égalité des variances des erreurs de Levene®
Variable dépendante: Age d’alerte
D ddl1 ddi2 Sig.
,987 5 59 ,434
a. Plan : Ordonnée a I'origine + TSLO + DI + TSLO*DI
Tests des effets inter-sujets
Variable dépendante: Age d’alerte
Source Somme des ddl | Moyenne des D Sig. Eta au
carrés de type carrés carré
1T partiel
Modg¢le corrigé 4196,320° 5 839,264 29,914 ,000 717
Ordonnée a l'origine 29266,818 1 29266,818| 1043,172 ,000 ,946
TSLO 3450,778 2 1725,389 61,499 ,000 ,676
DI 15,910 1 15,910 ,567 ,454 ,010
TSLO*DI 146,074 2 73,037 2,603 ,083 ,081
Erreur 1655,280 59 28,056
Total 41443,000 65
Total corrigé 5851,600 64

a. R deux =,717 (R deux ajusté = ,693)
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ANNEXE 9 : ANOVA a un facteur pour I’4ge d’alerte en fonction du TSLO

166

Statistiques descriptives

Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
No TSLO (n=21) 34,81 7,11 1,55 31,57 38,05 24 48
TSLO Léger (n=15) 18,4 3,94 1,02 16,22 20,58 12 24
TSLO M-S (n=29) 17,72 4,55 0,85 15,99 19,46 10 24
Total (N=65) 234 9,56 1,19 21,03 25,77 10 48
Effets fixes 540 0,67 22,06 24,74
Effets aléatoires 5,87 -1,85 48,65 95,29
Test d'homogénéité des variances
Age d’alerte
Statistique de Levene ddl1 ddi2 Signification
3,542 2 62 ,035
ANOVA a1 facteur
Age d’alerte
Somme des ddl Moyenne des F Signification
carrés carrés
Inter-groupes 4042,969 2 2021,484 | 69,297 ,000
Intra-groupes 1808,631 62 29,171
Total 5851,600 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : Age d’alerte
(H TSLO (J) TSLO Différence de Erreur Sig. 1C 2 95%
moyennes standard Borne Borne
I-)) inf. sup.
Léger 16,40952*  1,85577 0| 11,8516] 20,9674
No TSLO
Moy-Sev 17,08539* 1,76684 0] 12,7412 21,4296
Games- No TSLO -16,40952* |  1,85577 0] -20,9674]-11,8516
Léger
Howell Moy-Sev 0,67586 | 1,32296| 0,867 -2,5738 | 13,9255
No TSLO -17,08539* | 1,76684 0] -21,4296(-12,7412
Moy-Sev
Léger -0,67586| 1,32296| 0,867 -3,9255] 2,5738

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 10 : ANOVA a plan factoriel pour I’4ge de diagnostic en fonction du
TSLO et de la DI (N=65)

Variable dépendante: Age de diagnostic

Statistiques descriptives

TSLO DI Moyenne Ecart-type N
No TSLO No DI 68,94 13,234 16
DI 71,4 20,84 5
Total 69,52 14,811 21
TSLO Léger No DI 55,89 13,887 9
DI 59,17 14,511
Total 57,2 13,718 15
TSLO Moyen- No DI 43,86 9,082 7
Sévere DI 43,68 10,064 22
Total 43,72 9,677 29
Total No DI 59,78 15,981 32
DI 50,7 16,368 33
Total 55,17 16,692 65
Test d'égalité des variances des erreurs de Levene®
Variable dépendante: Age de diagnostic
D ddll ddi2 Sig.
1,369 5 59 ,249
a. Plan : Ordonnée a I'origine + TSLO + DI + TSLO*DI
Tests des effets inter-sujets
Variable dépendante: Age de diagnostic
Source Somme des ddl | Moyenne des D Sig. Eta au carré
carrés de type carrés partiel
11
Mod¢le corrigé 8249,649a 5 1649,93 10,16 0 0,463
Ordonnée a l'origine 161411,019 1 161411,019 993,922 0 0,944
TSLO 6260,7 2 3130,35 19,276 0 0,395
DI 42,505 1 42,505 0,262 0,611 0,004
TSLO*DI 29,704 2 14,852 0,091 0,913 0,003
Erreur 9581,49 59 162,398
Total 215668 65
Total corrigé 17831,138 64

a. R deux = ,463 (R deux ajusté = ,417)
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ANNEXE 11 : ANOVA a un facteur pour I’age de diagnostic en fonction du
TSLO (N=65)
Statistiques descriptives
Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
No TSLO (n=21) 69,52 14,811 3,232 62,78 76,27 37 90
TSLO Léger (n=15) 57,2 13,718 3,542 49,6 64,8 43 88
TSLO M-S (n=29) 43,72 9,677 1,797 40,04 47,4 30 63
Total (N=65) 55,17 16,692 2,07 51,03 59,31 30 90
Effets fixes 12,472 1,547 52,08 58,26
Effets aléatoires 8,342 19,28 91,06 188,367
Test d'homogénéité des variances
Age de diagnostic
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
2,752 2 62 ,072
ANOVA a1 facteur
Age de diagnostic
Somme des carrés ddl Moyenne des F Signification
carrés
Inter-groupes 8187,707 2 4093,854 26,320 ,000
Intra-groupes 9643,431 62 155,539
Total 17831,138 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : Age de diagnostic
() TSLO (J) TSLO | Différence de Erreur Sig. IC 2 95%
moyennes standard Borne Borne sup.
(1)) inf.
Léger 12,324° 4,216 ,018 1,75 22,90
No TSLO .
Moy-Sev 25,800 3,574 ,000 16,84 34,76
No TSLO -12,324 4,216 ,018 -22,90 -1,75
Scheffeé Léger .
Moy-Sev 13,476 3,966 ,005 3,53 23,42
No TSLO -25,800° 3,574 ,000 -34,76 -16,84
Moy-Sev .
Léger -13,476 3,966| ,005 -23,42 -3,53

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 12 : ANOVA a un facteur pour I’écart d’age entre ’alerte et le
diagnostic en fonction du TSLO (N=65)
Statistiques descriptives
Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
No TSLO (n=21) 34,71 13,88 3,03 28,40 41,03 12,00 59,00
TSLO Léger (n=15) 38,80 12,70 3,28 31,77 45,83 26,00 68,00
TSLO M-S (n=29) 26,00 11,18 2,08 21,75 30,25 6,00 50,00
Total (N=65) 31,77 13,40 1,66 28,45 35,09 6,00 68,00
Effets fixes 12,45 1,54 28,68 34,86
Effets aléatoires 3,98 14,64 48,90 37,76
Test d'homogénéité des variances
Ecart d’age entre I’alerte et le diagnostic
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
0,845 2 62 0,434
ANOVA a1 facteur
Ecart d’age entre I’alerte et le diagnostic
Somme des carrés ddl Moyenne des F Signification
carrés
Inter-groupes 1888,853 2 944,426 6,093 0,004
Intra-groupes 9610,686 62 155,011
Total 11499,538 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : Ecart d’age entre 1’alerte et le diagnostic
() TSLO (J) TSLO | Différence de Erreur Sig. IC 2 95%
moyennes standard Borne Borne sup.
(-)) inf.
Léger -4,086 4,2091 0,627 -14,37 6,20
No TSLO
Moy-Sev 8,714 3,567] 0,058 0,00 17,43
No TSLO 4,086 4,2091 0,627 -6,20 14,37
Scheffé Léger
Moy-Sev 12,80000* 3,960] 0,008 3,22 22,38
No TSLO -8,714 3,567] 0,058 -17,43 0,00
Moy-Sev
Léger -12,80000* 3,960] 0,008 -22,38 -3,22

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 13 : ANOVA a un facteur pour I’écart d’age entre ’alerte et le
diagnostic en fonction du niveau de sévérité des TSA (N=65)
Statistiques descriptives
Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
Léger (n=30) 33,87 11,86 2,16 29,44 38,29 12,00 59,00
Moyen (n=19) 31,32 16,55 3,80 23,34 39,29 9,00 68,00
Sévere (n=16) 28,38 12,04 3,01 21,96 34,79 6,00 50,00
Total (N=65) 31,77 13,40 1,66 28,45 35,09 6,00 68,00
Effets fixes 13,43 1,67 28,44 35,10
Effets aléatoires 1,67 24,60 38,94 -0,97
Test d'homogénéité des variances
Ecart d’age entre I’alerte et le diagnostic
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
1,266 2 62 0,289
ANOVA a1 facteur
Ecart d’age entre I’alerte et le diagnostic
Somme des carrés ddl Moyenne des F Signification
carrés
Inter-groupes 320,217 2 160,108 0,888 0,417
Intra-groupes 11179,322 62 180,312
Total 11499,538 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : Ecart d’age entre 1’alerte et le diagnostic
(I) EEAI  (J) EEAI | Différence de Erreur Sig. IC 2 95%
moyennes Standard Borne Borne sup.
(-)) inf.
Moyen 2,551 3,937] 0,811 -7,32 12,43
Léger
Sévere 5,492 4,1571 0,423 -4,93 15,92
Léger -2,551 3,937] 0,811 -12,43 7,32
Scheffé Moyen
Sévere 2,941 4,5561 0,813 -8,49 14,37
Léger -5,492 4,157| 0,423 -15,92 4,93
Sévere
Moyen -2,941 4,5561 0,813 -14,37 8,49

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 14 : ANOVA a plan factoriel pour le score a ’EEAI en fonction du
TSLO et de la DI (N=65)

Statistiques descriptives
Variable dépendante: Score EEAI

TSLO DI Moyenne Ecart-type N
No TSLO No DI 28,3125 2,76209 16
DI 28,3 1,71756 5
Total 28,3095 2,51235 21
TSLO Léger No DI 27,6667 1,83712 9
DI 34 5,99166
Total 30,2 5,00642 15
TSLO Moyen- No DI 32,2143 5,9851 7
Séveére DI 35,9545 4,01458 22
Total 35,0517 4,73465 29
Total No DI 28,9844 3,81948 32
DI 34,4394 4,90497 33
Total 31,7538 5,16231 65
Test d'égalité des variances des erreurs de Levene®
Variable dépendante: Score EEAI
D ddll ddi2 Sig.
5,577 5 59 ,000
a. Plan : Ordonnée a I'origine + TSLO + DI + TSLO*DI
Tests des effets inter-sujets
Variable dépendante: Score EEAI
Source Somme des ddl | Moyenne des D Sig. Eta au carré
carrés de type carrés partiel
11
Modéle corrigé 819,441a 5 163,888 10,912 0 0,48
Ordonnée a l'origine 47712,543 1 47712,543 ] 3176,814 0 0,982
TSLO 303,481 2 151,741 10,103 0 0,255
DI 138,934 1 138,934 9,251 0,004 0,136
TSLO*DI 75,922 2 37,961 2,528 0,088 0,079
Erreur 886,121 59 15,019
Total 67245,5 65
Total corrigé 1705,562 64

a. R deux = ,480 (R deux ajusté = ,436)
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ANNEXE 15 : T-test pour le score de P’EEAI en fonction de la DI (N=65)
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Statistiques de groupe

DI N Moyenne Ecart-type Erreur standard
moyenne
32 28,9844 3,81948 ,67520
EEAI
33 34,4394 4,90497 ,85385
Test de Levene Test-t pour égalité des moyennes
EEAI IC 95% diff.
F Sig. t ddl Sig.  Diff. moy Diff. ET Inf.
Hypothése
variances
égales 4,73 0,033 | -4,99 63 0 -5,4550 1,0927 | -7,6387
Hypothése
variances
inégales -5,01 60,22 0 -5,4550 1,0886 | -7,6323
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ANNEXES
ANNEXE 16 : ANOVA a un facteur pour le score de EEAI en fonction du
TSLO (N=65)
Statistiques descriptives
Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
No TSLO (n=21) 28,31 2,51 0,55 27,17 29,45 26,00 36,50
TSLO Léger (n=15) 30,20 5,01 1,29 27,43 32,97 26,00 42,00
TSLO M-S (n=29) 35,05 4,73 0,88 33,25 36,85 26,00 43,00
Total (N=65) 31,75 5,16 0,64 30,47 33,03 26,00 43,00
Effets fixes 4,22 0,52 30,71 32,80
Effets aléatoires 2,26 22,04 41,47 13,51
Test d'homogénéité des variances
Score EEAI
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
4,945 2 62 ,010
ANOVA a1 facteur
Score EEAI
Somme des carrés ddl Moyenne des F Signification
carrés
Inter-groupes 600,751 2 300,376 16,857 0
Intra-groupes 1104,811 62 17,82
Total 1705,562 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : Score EEAI
() TSLO (J) TSLO | Différence de Erreur Sig. IC 2 95%
moyennes standard Borne Borne
(1-)) inf. sup.
Léger -1,89048 1,40411] 0,388 -5,4566 1,6757
No TSLO
Moy-Sev -6,74220%* 1,03613 0 -9,2542 -4,2302
Games- No TSLO 1,89048 1,40411] 0,388 -1,6757 5,4566
Léger
Howell Moy-Sev -4,85172* 1,56331] 0,012 -8,7274 -0,9761
No TSLO 6,74220* 1,03613 0 4,2302 9,2542
Moy-Sev
Léger 4,85172%* 1,56331] 0,012 0,9761 8,7274

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 17 : Statistiques descriptives, analyses de cohérence interne et
corrélations bilatérales entre dimensions de ’ISP/FB (N=65)

Dimensions de ISP/FB Nb Items Mesure Moy. ET. Min. Max.
Fiabilité '

Total 36 901 99,68 18,76 60 137

Parent 12 .812 31,83 7,81 17 49

Relation 12 791 28,15 7,03 15 45

Gestion 12 .849 39,69 8,12 20 55

NB : "=Cronbach Alpha

ISP/FB Total Parent Relation Gestion

Total Corr I 793%*x  gO4¥xr  gS]wkx
Sig. 0 0 0

Parent Corr 1 A37HRx LA9(#**
Sig. 0 0

Relation Corr 1 |57 1%
Sig. 0

Gestion Corr 1
Sig.

NB : ***p<.001
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ANNEXE 18 : Statistiques descriptives, analyses de cohérence interne et
corrélations bilatérales entre dimensions de ’EEF et ’IRF (N=65)

Nb Items Mesure Moy. ET. Min. Max.
Fiabilité '

IRF 27 744 10,28 4,03 4 16
EEF
Cohésion 9 .653 7,52 1,66 1 9
Expression 9 287 5,25 1,39 2 8
Conflit 9 776 2,49 2,31 0 8
Individualisme 9 .024 5,29 1,20 2 8
Orientation vers Réussite 9 494 3,62 1,39 1 6
Activités Culturelles 9 558 1,78 0,22 2 9
Activités Récréatives 9 .669 5,06 2,10 1 9
Morale 9 .647 3,69 1,88 1 8
Organisation 9 .635 6,02 1,92 1 9
Controle 9 .340 4,40 1,44 0 8

NB :! =Kuder-Richardson 21

IRF  Cohésion  Conflit Activités Moralité  Organi-
Récréatives sation

IRF Corr I ,B08***  _773%%x ,266* -0,034 0,221

Sig. 0 0 0,032 0,788 0,077

Cohésion Corr 1 -366%* ,318% -0,008 0,144

Sig. 0,003 0,01 0,951 0,252

Conflit Corr 1 -0,071 0,18 -,283%

Sig. 0,574 0,152 0,022

A. Récréatives Corr 1 -0,019 0,155

Sig. 0,881 0,219

Moralité Corr 1 ,330%*

Sig. 0,007

Organisation Corr |
Sig.

NB : *p<.05; **p<.01 ; ***p=<.001



ANNEXES

ANNEXE 19 : Corrélations bilatérales entre les scores moyens obtenus pour
I’IRF, les dimensions retenues de ’EEF, PEEALI et I’4ge moyen des enfants
autistes (N=65)
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IRF Cohésion  Conflit Activités Moralité  Organisation

Récréatives
EEAI Corr | 0,117 S272% -0,011 -0,231 0,145 0,038
Sig. | 0,354 0,028 0,933 0,064 0,249 0,763
AGE Corr | 0214 0,184 0,224 -0,108 0,039 -,262%
Sig- | 0,087 0,142 0,073 0,39 0,758 0,035

NB : *p<.05
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ANNEXE 20 : ANOVA a un facteur selon les groupes issus de la Classification
Hiérarchique Ascendante pour zISP_Total

Statistiques descriptives

Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
Cluster 1 (n=29) -0,91 0,49 0,09 -1,10 -0,73  -2,12  -0,20
Cluster 2 (n=19) 1,20 049 0,11 0,96 1,43 0,50 1,99
Cluster 3 (n=17) 0,22 0,20 0,05 0,12 0,32 -0,14 0,55
Total (N=65) 0,00 1,00 0,12 -0,25 0,25 -2,12 1,99
Effets fixes 0,43 0,05 -0,11 0,11
Effets aléatoires 0,66 -2,85 2,85 1,23
Test d'homogénéité des variances
zISP_Total
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
4,437 2 62 0,016
ANOVA a1 facteur
zISP Total
Somme des ddl Moyenne des F Signification
carrés carrés
Inter-groupes 52,285 2 26,143 | 138,357 0
Intra-groupes 11,715 62 0,189
Total 64 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : zZISP_Total
(I) Cluster (J) Cluster Différence de Erreur Sig. 1C 2 95%
moyennes standard Borne Borne
I-)) inf. sup.
Cluster 2 -2,11175593*(  0,14479 0] -2,46457(-1,75894
Cluster 1
Cluster 3 -1,13105204* | 0,10308 0] -1,38193(-0,88018
Games- Cluster 1 2,11175593*  0,14479 0] 1,75894( 2,46457
Cluster 2
Howell Cluster 3 ,98070389* |  0,12196 0] 0,67628| 1,28513
Cluster 1 1,13105204*| 0,10308 0] 0,88018( 1,38193
Cluster 3
Cluster 2 -,98070389* | 0,12196 0] -1,28513[-0,67628

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.




ANNEXES 178

ANNEXE 21 : ANOVA a un facteur selon les groupes issus de la Classification
Hiérarchique Ascendante pour zISP_ Parent

Statistiques descriptives

Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
Cluster 1 (n=29) -0,69 0,74 0,14 -0,97 -0,41  -1,90 1,05
Cluster 2 (n=19) 1,17 0,53 0,12 091 1,42 0,15 2,20
Cluster 3 (n=17) -0,13 0,48 0,12 -0,37 0,12 -1,13 0,53
Total (N=65) 0,00 1,00 0,12 -0,25 0,25 -1,90 2,20
Effets fixes 0,62 0,08 -0,15 0,15
Effets aléatoires 0,58 -2,49 2,49 0,93
Test d'homogénéité des variances
zISP Parent
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
2,35 2 62 0,104
ANOVA a1 facteur
zISP Parent
Somme des ddl Moyenne des F Signification
carrés carrés
Inter-groupes 39,911 2 19,956 51,362 0
Intra-groupes 24,089 62 0,389
Total 64 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : zZISP_Parent
(I) Cluster (J) Cluster Différence de Erreur Sig. 1C 2 95%
moyennes standard Borne Borne
I-)) inf. sup.
Cluster 2 -1,85567283* | 0,18397 0| -2,31710]-1,39425
Cluster 1
Cluster 3 -,55996878* |  0,19040| 0,017| -1,03751(-0,08243
Cluster 1 1,85567283* 0,18397 0| 1,39425] 2,31710
Scheffé  Cluster 2
Cluster 3 1,29570405* 0,20809 0] 0,77378| 1,81762
Cluster 1 ,55996878* 1 0,19040( 0,017 0,08243| 1,03751
Cluster 3
Cluster 2 -1,29570405* |  0,20809 0] -1,81762(-0,77378

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 22 : ANOVA a un facteur selon les groupes issus de la Classification
Hiérarchique Ascendante pour zISP_Relation

Statistiques descriptives

Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
Cluster 1 (n=29) -0,71 0,59 0,11 -0,94 -0,49 -1,87 0,97
Cluster 2 (n=19) 0,86 0,90 0,21 0,43 1,30 -0,31 2,40
Cluster 3 (n=17) 0,25 0,78 0,19 -0,15 0,66 -1,16 1,69
Total (N=65) 0,00 1,00 0,12 -0,25 0,25 -1,87 2,40
Effets fixes 0,74 0,09 -0,18 0,18
Effets aléatoires 0,50 -2,15 2,15 0,69
Test d'homogénéité des variances
zISP_Relation
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
2,998 2 62 0,057
ANOVA a1 facteur
zISP_Relation
Somme des ddl Moyenne des F Signification
carrés carrés
Inter-groupes 29,97 2 14,985 27,301 0
Intra-groupes 34,03 62 0,549
Total 64 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : zZISP_Relation
(I) Cluster (J) Cluster Différence de Erreur Sig. 1C 2 95%
moyennes standard Borne Borne
I-)) inf. sup.
Cluster 2 -1,57516766* |  0,21867 0| -2,12360]-1,02673
Cluster 1
Cluster 3 -,96781756* 0,22630 0| -1,53541]-0,40023
Cluster 1 1,57516766* | 0,21867 0| 1,02673] 2,12360
Scheffé  Cluster 2
Cluster 3 0,60735| 0,24734| 0,056 -0,01299| 1,22769
Cluster 1 ,96781756* | 0,22630 0| 0,40023] 1,53541
Cluster 3
Cluster 2 -0,60735( 0,24734| 0,056| -1,22769| 0,01299

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.




ANNEXES 180

ANNEXE 23 : ANOVA a un facteur selon les groupes issus de la Classification
Hiérarchique Ascendante pour zISP_Gestion

Statistiques descriptives

Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.

Cluster 1 (n=29) -0,83 0,79 0,15 -1,13 -0,53  -2,43 0,78

Cluster 2 (n=19) 0,90 0,56 0,13 0,63 1,17 -0,09 1,89

Cluster 3 (n=17) 0,41 042 0,10 0,19 0,63 -045 1,02

Total (N=65) 0,00 1,00 0,12 -0,25 0,25 -2,43 1,89

Effets fixes 0,65 0,08 -0,16 0,16

Effets aléatoires 0,57 -243 2,43 0,89

Test d'homogénéité des variances
zISP_Gestion
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
3,436 2 62 0,038

ANOVA a1 facteur
zISP_Gestion

Somme des ddl Moyenne des F Signification
carrés carrés
Inter-groupes 38,129 2 19,065 45,69 0
Intra-groupes 25,871 62 0,417
Total 64 64

Comparaisons multiples
Variable dépendante : zZISP_Gestion

(I) Cluster (J) Cluster Différence de Erreur Sig. IC 2 95%
moyennes standard Borne Borne
(1-J) inf. sup.
Cluster 2 -1,72878518*  0,19419 0] -2,19918(-1,25839
Cluster 1
Cluster 3 -1,23606017*  0,17908 0] -1,67049(-0,80163
Games- Cluster 1 1,72878518*  0,19419 0] 1,25839( 2,19918
Cluster 2
Howell Cluster 3 ,49272501* | 0,16382( 0,013 0,09087| 0,89458
Cluster 1 1,23606017*  0,17908 0] 0,80163( 1,67049
Cluster 3
Cluster 2 -,49272501* | 0,16382] 0,013] -0,89458[-0,09087

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 24 : Comparaisons des scores obtenus aux dimensions de I’ISP/FB
pour les groupes issus de la Classification Hiérarchique Ascendante par
rapport aux scores seuils théoriques de significativité é¢levé du stress de
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I'ISP/FB
Moy. ET. ES
Moy
ISP_Total 82,55 9,23 1,71
Cluster 1  ISP_Parent 26,45 5,79 1,08
(n=29) ISP_Relation 23,14 4,13 0,77
ISP _Gestion 32,97 6,41 1,19
ISP_Total 122,16 9,18 2,11
Cluster 2 ISP Parent 40,95 4,14 0,95
(n=19) ISP_Relation 34,21 6,32 1,45
ISP _Gestion 47 4,51 1,03
ISP_Total 103,76 3,68 0,89
Cluster 3 ISP Parent 30,82 3,73 0,90
(n=17) ISP_Relation 29,94 5,51 1,34
ISP _Gestion 43 3,45 0,84
. Dif. NP
T-test ddl Sig. Moy. IC 4 95%
Borne inf.
ISP_Total -4,34 28 0 -7.45 -10,96
Cluster 1 ISP Parent -6,09 28 0 -6,55 -8,75
(n=29) ISP_Relation -3,73 28 0,001***  -2.86 -4,43
ISP Gestion -0,03 28 0,977 -0,03 -2,47
ISP_Total 15,27 18 0 32,16 27,73
Cluster 2 ISP Parent 8,36 18 0 7,95 5,95
(n=19) ISP_Relation 5,66 18 0 8,21 5,16
ISP_Gestion 13,53 18 0 14,00 11,83
ISP_Total 15,41 16 0 13,76 11,87
Cluster 3 ISP Parent -2.41 16 0,029* -2,18 -4,09
(n=17) ISP_Relation 2,95 16 0,009** 3,94 1,11
ISP_Gestion 11,97 16 0 10,00 8,23

NB : *p<.05; **p<.01 ; ***p<.001
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ANNEXE 25 : ANOVA a un facteur selon les groupes issus de la Classification
Hiérarchique Ascendante pour PEEAI

Statistiques descriptives

Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
Cluster 1 (n=29) 30,62 5,40 1,00 28,56 32,68 26,00 41,50
Cluster 2 (n=19) 32,87 5,25 1,20 30,34 35,40 26,50 43,00
Cluster 3 (n=17) 32,44 4,49 1,09 30,13 34,75 26,00 39,50
Total (N=65) 31,75 5,16 0,64 30,47 33,03 26,00 43,00
Effets fixes 5,14 0,64 30,48 33,03
Effets aléatoires 0,74 28,59 34,92 0,38

Test d'homogénéité des variances
Score Echelle d’Evaluation de I’ Autisme Infantile
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
0,61 2 62 0,547

ANOVA a1 facteur

Score Echelle d’Evaluation de 1’ Autisme Infantile

Somme des ddl Moyenne des F Signification
carrés carrés
Inter-groupes 68,872 2 34,436 1,304 0,279
Intra-groupes 1636,69 62 26,398
Total 1705,562 64

Comparaisons multiples

Variable dépendante : Score Echelle d’Evaluation de I’ Autisme Infantile

(I) Cluster (J) Cluster Différence de Erreur Sig. IC 2 95%
moyennes standard Borne Borne

(1-)) inf. sup.
Cluster 2 224773 | 1,51646| 0,34]-6,0512] 1,5557
chuster o ster 3 -1,82049| 1,56943| 0,514]-5,7568 | 2,1158
Cluster 1 224773 | 1,51646| 034|-1,5557| 6,0512

Scheffé  Cluster 2

Cluster 3 0,42724| 1,71529| 0,969|-3,8749 | 4,7293
Cluster 1 1,82049| 1,56943| 0,514|-2,1158| 5,7568
Chter3 o ster 2 -0,42724| 1,71529| 0,969 |-4,7293 | 3,8749

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 26 : ANOVA a un facteur selon les groupes issus de la Classification
Hiérarchique Ascendante pour ’Age de ’enfant autiste

Statistiques descriptives

Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
Cluster 1 (n=29) 78,69 17,142 3,183 72,17 85,21 60 118
Cluster 2 (n=19) 97,63 20,462 4,694 87,77 107,49 60 120
Cluster 3 (n=17) 85,59 23,638 5,733 73,43 97,74 60 120
Total (N=65) 86,03 21,223 2,632 80,77 91,29 60 120
Effets fixes 19,962 2,476 81,08 90,98
Effets aléatoires 5,834 60,93 111,13 79,081
Test d'homogénéité des variances
Age des enfants TSA
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
2,572 2 62 0,085
ANOVA a1 facteur
Age des enfants TSA
Somme des ddl Moyenne des F Sig. Eta’ Oméga’
carrés carrés
Inter-groupes 4123,193 2 2061,596 5,174 0,008 0,143
Intra-groupes 24704,746 62 398,464
Total 28827,938 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : Age des enfants TSA
(I) Cluster (J) Cluster Différence de Erreur Sig. IC 2 95%
moyennes standard Borne Borne
I-)) inf. sup.
Cluster 2 -18,942* 5,892 0,008 -33,72 -4,17
Cluster 1
Cluster 3 -6,899 6,097 0,531| -22,19 8,39
Cluster 1 18,942%* 5,892 0,008 4,17 33,72
Scheffé  Cluster 2
Cluster 3 12,043 6,664 0,204 -4,67| 28,76
Cluster 1 6,899 6,097 0,531 -8,39| 22,19
Cluster 3
Cluster 2 -12,043 6,664 0,204 -28,76 4,67

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 27 : ANOVA a un facteur selon les groupes issus de la Classification
Hiérarchique Ascendante pour la Cohésion

Statistiques descriptives

Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
Cluster 1 (n=29) 8 1,60 0,30 7,39 8,61 1 9
Cluster 2 (n=19) 6,68 2,03 047 571 7,66 2 9
Cluster 3 (n=17) 7,65 0,79 0,19 7,24 8,05 6 9
Total (N=65) 7,52 1,66 0,21 7,11 7,93 1 9
Effets fixes 1,59 020 7,13 7,92
Effets aléatoires 0,41 5,77 9,28 0,36
Test d'homogénéité des variances
Cohésion
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
3,634 2 62 0,032
ANOVA a1 facteur
Cohésion
Somme des ddl Moyenne des F Sig. Eta’ Oméga’
carrés carrés
Inter-groupes 20,228 2 10,114 4,02 0,023 0,115 0,085
Intra-groupes 155,988 62 2,516
Total 176,215 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : Cohésion
(I) Cluster (J) Cluster Différence de Erreur Sig. IC 2 95%
moyennes standard Borne Borne
I-)) inf. sup.
Cluster 2 1,31579| 0,55259 0,059 -0,0416| 2,6732
Cluster 1
Cluster 3 0,35294| 0,35356 0,582 -0,5053| 1,2112
Games- Cluster 1 -1,31579( 0,55259 0,059 | -2,6732| 0,0416
Cluster 2
Howell Cluster 3 -0,96285( 0,50301 0,157 -2,2197 0,294
Cluster 1 -0,35294( 0,35356 0,582 -1,2112( 0,5053
Cluster 3
Cluster 2 0,96285| 0,50301 0,157] -0,294]| 2,2197

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 28 : ANOVA a un facteur selon les groupes issus de la Classification
Hiérarchique Ascendante pour le Conflit

Statistiques descriptives

Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
Cluster 1 (n=29) 1,97 2,18 0,40 1,14 2,79 0,00 8,00
Cluster 2 (n=19) 4,05 234 054 292 5,18 0,00 8,00
Cluster 3 (n=17) 1,65 1,62 0,39 0,82 2,48 0,00 6,00
Total (N=65) 2,49 231 0,29 1,92 3,06 0,00 8,00
Effets fixes 2,10 0,26 1,97 3,01
Effets aléatoires 0,74 -0,70 5,69 1,37
Test d'homogénéité des variances
Conflit
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
0,733 2 62 0,485
ANOVA a1 facteur
Conflit
Somme des ddl Moyenne des F Sig. Eta’ Oméga’
carrés carrés
Inter-groupes 66,451 2 33,225 7,524 0,001 0,195
Intra-groupes 273,795 62 4,416
Total 340,246 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : Conflit
(I) Cluster (J) Cluster Différence de Erreur Sig. IC 2 95%
moyennes standard Borne Borne
I-)) inf. sup.
Cluster 2 -2,08711*|  0,62024 0,006 | -3,6427] -0,5315
Cluster 1
Cluster 3 0,31846( 0,64191 0,884 -1,2915| 1,9284
Games- Cluster 1 2,08711*%| 0,62024 0,006| 0,5315] 3,6427
Cluster 2
Howell Cluster 3 2,40557*( 0,70156 0,005 0,646 4,1652
Cluster 1 -0,31846( 0,64191 0,884 -1,9284( 1,2915
Cluster 3
Cluster 2 -2,40557*| 0,70156 0,005| -4,1652] -0,646

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 29 : ANOVA a un facteur selon les groupes issus de la Classification
Hiérarchique Ascendante pour Activités Récréatives

Statistiques descriptives

Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
Cluster 1 (n=29) 5,79 1,92 0,36 5,06 6,52 1,00 9,00
Cluster 2 (n=19) 4,11 2,18 0,50 3,05 5,16 1,00 8,00
Cluster 3 (n=17) 4,88 1,93 047 3,89 5,88 2,00 9,00
Total (N=65) 506 2,10 026 4,54 5,58 1,00 9,00
Effets fixes 2,00 0,25 4,57 5,56
Effets aléatoires 0,52 2,81 7,32 0,60
Test d'homogénéité des variances
Activités Récréatives
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
0,192 2 62 0,826
ANOVA a1 facteur
Activités Récréatives
Somme des ddl Moyenne des F Sig. Eta’ Oméga’
carrés carrés
Inter-groupes 33,441 2 16,721 4,175 0,02 0,119 0,089
Intra-groupes 248,313 62 4,005
Total 281,754 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : Activités Récréatives
(I) Cluster (J) Cluster Différence de Erreur Sig. IC 2 95%
moyennes standard Borne Borne
I-)) inf. sup.
Cluster 2 1,68784*  0,59067 0,022 0,2064( 3,1693
Cluster 1
Cluster 3 0,91075( 0,61131 0,336 -0,6225 2,444
Cluster 1 -1,68784* | 0,59067 0,022 -3,1693| -0,2064
Scheffé  Cluster 2
Cluster 3 -0,77709( 0,66812 0,512| -2,4528| 0,8986
Cluster 1 -0,91075( 0,61131 0,336 -2,444( 0,6225
Cluster 3
Cluster 2 0,77709| 0,66812 0,512] -0,8986| 2,4528

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 30 : ANOVA a un facteur selon les groupes issus de la Classification
Hiérarchique Ascendante pour ’IRF

Statistiques descriptives

Moy. ET ES IC Min. Max. Var.
Inf. Sup.
Cluster 1 (n=29) 11,41 4,14 0,77 9,84 12,99 -4,00 16,00
Cluster 2 (n=19) 7,32 3,68 0,84 554 9,09 2,00 14,00
Cluster 3 (n=17) 11,65 2,23 0,54 10,50 12,80 8,00 15,00
Total (N=65) 10,28 4,03 0,50 9,28 11,28 -4,00 16,00
Effets fixes 3,60 045 9,38 11,17
Effets aléatoires 1,40 4,25 16,30 4,99
Test d'homogénéité des variances
Indice des Relations Familiales
Statistique de Levene ddll ddi2 Signification
1,647 2 62 0,201
ANOVA a1 facteur
Indice des Relations Familiales
Somme des ddl Moyenne des F Sig. Eta’ Oméga’
carrés carrés
Inter-groupes 235,993 2 117,997 9,11 0 0,227 0,200
Intra-groupes 803,022 62 12,952
Total 1039,015 64
Comparaisons multiples
Variable dépendante : Indice des Relations Familiales
(I) Cluster (J) Cluster Différence de Erreur Sig. IC 2 95%
moyennes standard Borne Borne
I-)) inf. sup.
Cluster 2 4,09800% [ 1,06222 0,001 1,4339| 6,7621
Cluster 1
Cluster 3 -0,23327( 1,09932 0,978 -2,9905| 2,5239
Cluster 1 -4,09800*% |  1,06222 0,001| -6,7621| -1,4339
Scheffé  Cluster 2
Cluster 3 -4,33127*%|  1,20148 0,003 | -7,3447| -1,3178
Cluster 1 0,23327| 1,09932 0,978 | -2,5239] 2,9905
Cluster 3
Cluster 2 4,33127*% 1,20148 0,003 1,3178| 17,3447

*. La différence moyenne est significative au niveau 0.05.
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ANNEXE 31 : Formulaire de renseignements a I’attention des parents

Composition de la famille

Lien de B Difficultés spécifiques Profession
Nom B Date de Présence au .
B parenté avec ] . et/ou troubles et/ou niveau
Prénom . naissance domicile* . L .
I’enfant autiste diagnostiqués scolaire

Historique des antécédents au diagnostic de TED/TSA et des difficultés présentées par votre

enfant actuellement

Troubles Date Niveau de Niveau de Remarque ou Observation
et/ou d’apparition** sévérité sévérité

difficultés initial actuel

Non-suivi

du regard

Stéréotypies

Trouble du
langage

Etc.

Historique du parcours de soins et de prises en charge pour votre enfant TED/TSA

Professionnel Période** Motif décision Remarque ou

intervenant Du Au Début Arrét Observation

Cursus scolaire ou éducatif pour votre enfant TED/TSA

Période** Remarque ou

Etablissement Public accueilli
Du Au Observation

NB : *Présence au domicile : Oui / Non ou Nombre de jours par semaine en moyenne (Exemple : Pour un
enfant scolarisé¢ en internat durant la semaine, vous mentionnerez « Internat : 2jours/sem. + Vacances
scolaires »).

**La date exacte n’est pas nécessaire, indiquez seulement le mois de départ et d’arrét (si la prise en
charge a durée moins d’un mois, précisez le nombre de jours).



ANNEXES 189

ANNEXE 32 : Grille d’entretien semi-directif destiné aux familles du
groupe recherche

Thémes Questions

Comment avez-vous appris 1’existence du programme TED/TSA ?

Quelles ont été les réactions des autres membres de la famille, vos enfants,
votre entourage social, professionnel, vos amis, votre famille (¢largie) lorsque vous
avez annoncé que vous souhaitiez obtenir un chien MIRA ?

(Et pour I’entourage de votre conjoint(e) ?)

Famille — . X X
Quelles ont été les réactions dans votre famille et dans votre entourage social
- lorsque vous avez appris que votre dossier était accepté par la Schola MIRA ?
q ppris q pte p
Entoura Quelles ont été les réactions de votre entourage social dans les premiers temps
suite au retour a la maison avec le chien MIRA ? (Famille élargie, Amis, Milieu
(& . ..
8 professionnel, Voisinage, etc.)
social Comment ont évolué les perceptions autour de la présence d’un chien

d’assistance dans votre famille ? (Et maintenant ?)

Est-ce que vous pensez que la présence du chien MIRA facilite ou complique
les relations avec votre entourage social et/ou votre engagement dans des activités

collectives/communautaires ? (Participer a une vente de garage, un repas de quartier,

une sortie avec des amis, etc.)

Comment le chien s’est-il adapté ? Etes-vous satisfait du tempérament
Famille | (caractére) du chien ? Est-ce que I’ensemble des membres de la famille partage votre
avis ?

Est-ce que I’arrivée du chien a eu un effet sur tous les membres de la famille ?
Chien En méme temps pour tous ou progressivement ?

MIRA Parleriez-vous d’un changement de statut familial (au fil du temps) pour le
chien MIRA ? Pensez-vous qu’il est un membre a part entiere de votre famille ?

Combien de temps a-t-il fallu pour que les relations soient agréables entre
Enfant votre enfant et le chien ?

TED/TSA Est-ce que votre enfant a développé des sentiments positifs envers le chien ?
(« Attachement »)

Est-ce que le chien accompagne votre enfant lors de sorties (école, parc...) ?

Chien Comment qualifieriez-vous I’impact de la présence du chien sur votre enfant
MIRA présentant un TED/TSA ?

Pensez-vous que le chien est une partie intégrante (et nécessaire) dans la vie
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de votre enfant présentant un TED/TSA ?

Comment envisagez-vous la place et/ou le réle du chien dans la vie de votre
enfant TED/TSA dans quelques temps (années) ?

Thémes

Questions

Enfant
TED/TSA

Notez-vous des améliorations dans le comportement, les
compétences/capacités intellectuelles/scolaires de votre enfant TED ? Est-ce que
vous considérez que cela est (en partie) dii a la présence du chien auprés de lui ?

Est-ce que la présence du chien est (au moins en partie) responsable selon
vous des améliorations constatées pour votre enfant ? Sinon quelles pourraient

en étre les causes ?

Constatez-vous des effets sur son comportement ? (particularités
proprioceptives, stéréotypies, sommeil, gestion frustration, stress, compétences
langagiéres, etc.) En combien de temps pensez-vous que ces comportements ont
changé (ou disparu) ?

Avez-vous constaté des changements de comportement de votre enfant
lorsqu’il s’agit de magasiner, de faire 1’épicerie, ou réaliser d’autres activités qui
¢taient difficiles a gérer pour lui ? Depuis 1’arrivée du chien ? En combien de
temps ?

Est-ce que la présence du chien permet d’améliorer son controle sur
I’environnement ? Par exemple en faisant un focus sur le chien plutdt que sur les
¢léments percus comme anxiogenes dans son environnement ou dans les

activités a effectuer ?

Relations
sociales de
I’enfant TSA

Comment qualifieriez-vous les relations avec les autres enfants ? Votre

enfant est-il bien intégré dans le milieu scolaire et/ou éducatif qu’il fréquente ?

Est-ce que votre enfant a des activités a I’extérieur de la famille autres
que scolaires ou éducatives ? Est-ce que I’enfant avait déja ces activités avant

I’arrivée du chien ?

Pensez-vous que le chien ait permis a votre enfant de prendre (un peu)

plus d’autonomie ? D’améliorer son estime de soi ?

Pensez-vous que votre enfant pourrait accomplir tout ce qu’il fait
actuellement s’il n’avait (eu) pas de chien MIRA ?

Quels sont les services auxquels vous avez (eu) recours pour votre

enfant ? Et pour d’autres membres de la famille ?
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Perceptions

parentales

Selon vous quels sont les bénéfices et les inconvénients de la présence du
chien dans votre famille ? Est-ce que votre conjoint(e) partage le méme avis ? Et

les autres membres de la famille ?

Vous sentez vous moins stressé depuis 1’arrivée du chien ? Ou depuis un
certain temps apres ? Et ce qu’il en est de méme pour toute la famille ?

Est-ce que vos interactions avec votre enfant souvent plus faciles
maintenant ? Et pour les autres membres de la famille ?

Thémes

Questions

Relations

familiales

Comment qualifieriez-vous I’impact de la présence du chien sur votre
famille ?

Quelle est selon vous 1’évolution du chien et des membres de la famille,
de votre enfant, du groupe familial, de votre entourage depuis arrivée du chien
MIRA aupres de vous ?

Combien de temps a-t-il fallu pour retrouver I’harmonie dans la famille ?

Est-ce que vous trouvez que votre famille est plus tranquille depuis
I’arrivée du chien ? Quels effets avez-vous constaté ? Dés le départ ?

Comment intégrez-vous le chien aux activités familiales, comme par

exemple pour partir en vacances, en fin de semaine ou faire I’ épicerie ?

Est-ce que vous, un autre membre de la famille et/ou tout le monde avez
autant / plus / moins d’activités culturelles, récréatives, de loisir a I’extérieur de

votre domicile, dans les lieux publics, etc., depuis 1’arrivée du chien ?

Expliquez-moi, donnez-moi des détails de 1’avant/apres.

Relations

fraternelles

Comment qualifieriez-vous les relations fraternelles avec votre enfant
présentant un TED/TSA ?

Est-ce que la présence du chien est (au moins en partie) responsable d’une

interaction plus conséquente entre vos enfants ?
Oou
Pensez-vous que le chien pourrait faciliter le contact entre vos enfants ?

Sinon, pourquoi ?
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Quelles étaient vos attentes de départ concernant le chien MIRA ? Qu’est-

ce qui s’est déroulé comme prévu et au contraire ?
Retour sur q P

Avec le recul, si ¢’était a refaire, vous referiez la démarche et vous

expérience . ) o . o
adopteriez un chien MIRA ? Vous considérez que c’est plus positif que négatif
ou le contraire ? Expliquez-moi pourquoi ? Donnez-moi des exemples.

Contact avec Quand et pourquoi avez-vous eu des contacts avec la Fondation MIRA

. depuis Iattribution du chien ? Etes-vous satisfait du programme de la
la Fondation

Fondation et de I’accompagnement propos¢ ?
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ANNEXE 33 : Grille d’entretien semi-directif destiné aux membres des fratries

Thémes

Questions

Parcours

personnel

Scolarité, profession, temps vécu avec I’enfant TED/TSA, lieu
d’habitation actuel, date de déménagement du domicile parental, loisirs,
etc.

(Si adéquat : Est-ce que votre départ du domicile familial a été

difficile ?)

Famille

Entourage

Social

Quelle a été votre réaction lorsque vos parents vous ont annoncé
leur souhait de participer au programme TED/TSA de la Fondation
MIRA ?

Quelles ont été les réactions de votre entourage social, de vos amis,
de vos camarades de classe et de votre famille élargie ?

Est-ce que vous pensez que la présence du chien MIRA facilite ou
complique les relations de la famille avec I’entourage social
et/ou I’engagement dans des activités collectives/communautaires ?
(Participer a une vente de garage, un repas de quartier, une sortie avec des

amis, etc.)

Famille

Chien MIRA

Comment le chien s’est-il adapté ? Etes-vous satisfait du
tempérament (caractere) du chien ? Est-ce que I’ensemble des membres de
la famille partage votre avis ?

Est-ce que vous considérez que le chien a impliqué de grands
changements pour la famille ?

Est-ce que I’arrivée du chien a eu un effet sur tous les membres de
la famille ? En méme temps pour tous ou progressivement ?

Parleriez-vous d’un changement de statut familial (au fil du
temps) pour le chien MIRA ? Pensez-vous qu’il est un membre a part

entiere de votre famille ?

Enfant TED/TSA

Comment percevez-vous (comprenez-vous) I’ Autisme, les
TED/TSA ?

Comment qualifieriez-vous I’impact de la présence du chien sur
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Chien MIRA

votre frére/sceur présentant un TED/TSA ?

En quoi la présence du chien MIRA a pu étre facilitatrice dans le
maintien et évolution des rapports fraternels ?

Quelles sont les différences de comportements et/ou d’attitudes que
vous observez chez votre frére/sceur TED entre I’avant et ’apres
attribution du chien MIRA ?

Quel est votre avis personnel concernant le programme MIRA ? Est-
ce que c’est une bonne démarche pour votre frére/sceur présentant un
TED/TSA ?

Et pour les autres membres de la famille ?
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