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RÉSUMÉ 
 

Contexte : La qualité de vie (QdV) des personnes autistes devrait être la cible ultime des 

interventions. Cette thématique de recherche reste peu développée, particulièrement chez les 

enfants autistes d’âge préscolaire. 	

Objectifs : Cette étude vise à (a) développer un module adapté aux enfants autistes d’âge 

préscolaire destiné à être passé avec l’échelle de QdV Pediatric Quality of Life Inventory 

(PedsQLTM 4.0, version 2-4 ans), (b) évaluer les qualités métrologiques du PedsQLTM 4.0 

(version 2-4 ans), dont la traduction française n’a pas été validée, et du module « autisme », et c) 

explorer les facteurs pouvant influencer la QdV des enfants autistes de ce groupe d’âge. 

Méthodes : Dix adultes autistes verbaux ont participé à un entretien semi-directif questionnant 

les critères qu’ils estimaient importants pour que leur vie soit satisfaisante lorsqu’ils étaient 

enfants. Une analyse de contenu thématique a fourni une première banque d’items pour le module 

« autisme ». Celle-ci a ensuite été évaluée par un panel d’experts et pré-testée auprès de dix 

parents d’enfants autistes. 279 parents d’enfants au développement typique d’âge préscolaire ont 

complété le PedsQLTM 4.0, et 157 parents d’enfants autistes du même âge ont rempli le 

PedsQLTM 4.0 ainsi que le module « autisme ». L’âge et le genre du parent participant et de leur 

enfant, l’état civil, le niveau d’éducation et la profession du parent, le lieu de résidence et la 

composition de la fratrie ont été récoltés auprès des deux échantillons. Le niveau de flexibilité 

psychologique des parents d’enfants autistes, ainsi que le tempérament de leur enfant ont été 

respectivement mesurés à l’aide du questionnaire d’acceptation et d’action (AAQ-II) et de l’outil 

« Émotivité, Activité et Sociabilité » (EAS). 

Résultats : L’analyse de contenu des entretiens a révélé quatre thèmes majeurs : intérêts, 

régularité de l’environnement, perception sensorielle et relations sociales. Ce dernier a été 

subdivisé en deux thèmes (interactions sociales et communication) et une première banque de 44 

items découpés en cinq dimensions a pu être constituée. Suite à l’évaluation du panel d’experts 

et au pré-test, les 27 items retenus constituent le module opérationnel d’évaluation de la QdV 

adaptée à l’enfant autiste d’âge préscolaire perçue par le parent, et s’utilise conjointement avec 

le PedsQLTM 4.0 (version 2-4 ans). L’étude psychométrique (a) a montré que le PedsQLTM 4.0 

pouvait être utilisé de façon fiable auprès des enfants français autistes ou ayant un développement 

typique, (b) a conduit à remanier la version opérationnelle du module « autisme » constitué en 

définitive de 24 items répartis en trois dimensions. L’analyse des facteurs a principalement révélé 

que la QdV des enfants autistes d’âge préscolaire est associée négativement à son émotivité, cette 

relation étant influencée par la flexibilité psychologique du parent.   

Conclusion : Cette étude renseigne sur la QdV des enfants autistes d’âge préscolaire. Elle fournit 



	

un outil de mesure de la QdV adaptée à cette population. Celui-ci pourra être utilisé par les 

cliniciens pour évaluer les interventions précoces qu’ils mettent en œuvre. Enfin, les résultats de 

cette recherche permettent de mieux comprendre les facteurs d’influence de la QdV des jeunes 

enfants autistes, en ouvrant notamment des pistes d’intervention auprès de leurs parents. 	

 

Mots clés : Trouble du spectre de l’autisme, Préscolaire, Qualité de vie, Validation d’échelle, 

Facteurs, Flexibilité psychologique, Tempérament. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



	

ABSTRACT 
	

Background: Quality of life (QoL) of autistic individuals should be the ultimate goal of 

interventions. However, this topic remains underdeveloped, particularly among autistic 

preschool children.  

Objectives: The purpose of this study is to develop a module for autistic preschool children to 

be administered with the Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQLTM, 2-4 years), (b) to 

describe the psychometric properties of the PedsQLTM 4.0 (2-4 years) – that has not yet been 

validated in French - and the Autism Module, and c) to explore factors associated with QoL of 

autistic children in this age group. 

Methods: Ten verbal autistic adults participated in semi-structured interviews exploring early 

childhood experiences that made their lives satisfying. A thematic analysis produced initial data 

items for the Autism Module. This was then evaluated by experts and pre-tested among ten 

parents of autistic children. A total of 279 parents of typically developing preschoolers completed 

the PedsQLTM 4.0, and 157 parents of autistic children of the same age completed the PedsQLTM 

4.0 as well as the Autism Module. Age and gender of the parent and their child, marital status, 

parent's education and occupation, place of residence, and sibling composition were collected 

from both samples. Parent’s psychological flexibility and child temperament were respectively 

measured using the Acceptance and Action Questionnaire (AAQ-II) and the Emotionality 

Activity Sociability (EAS) Survey. 

Results: Thematic analysis revealed four major themes: interests, environmental regularity, 

sensory differences, and social interactions. The latter was subdivided into two themes (social 

interactions and communication) and a first selection of 44 data items were divided into five 

dimensions. Given the experts’ evaluation and the pre-test, 27-items were selected to constitute 

the operational parent-proxy Autism Module to be used in conjunction with the PedsQLTM 4.0 

(2-4 years). Psychometric analysis (a) showed that PedsQLTM 4.0 could be used reliably with 

French autistic or typically developing children, and (b) redesigned the operational Autism 

Module composed of 24-items divided into three dimensions. Factor analysis indicated that 

autistic preschool children’s emotionality is negatively associated with their QoL, and this 

association is influenced by parent’s psychological flexibility. 

Conclusion: This study provides critical information about the QoL of autistic preschool children 

and a measure for assessing QoL among this population. This tool can be used by clinicians to 

evaluate early interventions. Finally, the findings of this research allow a better understanding of 

factors associated with QoL among young autistic children, in particular by opening avenues of 

intervention services for their parents.  



	

Keywords: Autism spectrum disorder, Preschoolers, Quality of life, Psychometric validation, 

Factors, Psychological flexibility, Temperament 
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INTRODUCTION 
 

 

 

« Does Autism Exist » ?1 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

	
1	Titre introductif d’«Understanding Autism », enseignement dispensé par l’Université du Kent (2018) 
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Une définition évolutive de l’autisme 

 

L’autisme est actuellement considéré comme un trouble précoce du neurodéveloppement 

désigné par le sigle TSA, pour « Trouble du Spectre de l’Autisme », et caractérisé par deux 

grands types de signes : (1) un déficit persistant de la communication et des interactions sociales, 

et (2) des intérêts, comportements ou activités restreints et répétitifs, incluant des particularités 

de la perception sensorielle (APA : American Psychiatric Association, 2013). En plus de ces deux 

caractéristiques fondamentales, le TSA s’accompagne d’éléments de précision nommés 

« spécificateurs cliniques » que sont le niveau de sévérité, le niveau de langage et les troubles 

associés (APA, 2013). On distingue également les autismes s’exprimant plus tardivement après 

une période de développement typique (Mehra et al., 2018), et les autismes dits « syndromiques » 

auxquels s’ajoute une anomalie génétique connue, comme par exemple le syndrome de l’X 

fragile (Kaufmann et al., 2017), le syndrome ZTTK (Yang et al., 2019), ou une mutation du gène 

MECP2 (Wen et al., 2017). Les modes de communication et d’interaction sociales peuvent se 

manifester de différentes manières selon les personnes. De même, les comportements et les défis 

auxquels les personnes autistes sont confrontées peuvent varier considérablement2 (Das et al., 

2020). 

 

La nosographie de l’autisme a connu plusieurs révisions depuis sa première description par 

Léo Kanner en 1943. Cette évolution a non seulement favorisé l’hétérogénéité de l’autisme, mais 

a aussi diminué sa spécificité. Ainsi, depuis 30 ans, on observe que les différences entre les 

participants autistes et les groupes contrôle se réduisent de façon significative (Rødgaard et al., 

2019). Ces résultats remettent en question la généralisation des données de recherche obtenues 

chez des personnes ayant reçu un diagnostic de TSA (Mottron et Bzdok, 2020), diminuent les 

chances d’identifier des marqueurs biologiques (Verhoeff, 2015) et des processus cognitifs 

spécifiques à la condition (Baron-Cohen, 2004). En définitive, ces résultats risquent de biaiser 

les connaissances utilisées pour établir des recommandations de pratiques cliniques. 

 

La définition actuelle de l’autisme rend donc difficile sa bonne compréhension (Robeyns, 

2016). Néanmoins, il apparaît que l’autisme a un impact significatif sur la qualité de vie des 

personnes diagnostiquées (NICE : National Institute for Health and Care Excellence, 2013). 

 

	
2 L’expression « personne autiste » est privilégiée (HAS, 2017 ; Kenny et al., 2016 ; cf. Sinclair, 1999, ‘Why I dislike person 
first language’, http://web.archive.org/web/20090210190652/http://web.syr.edu/~jisincla/person_first.htm) 
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Autisme et qualité de vie (QdV) 

 

Il n’existe pas de fondement théorique unifié du concept de QdV (Costa et al., 2021) et ses 

déterminants diffèrent selon les auteurs (Feldhaus et von Ossietzky, 2015). Le seul consensus sur 

lequel les chercheurs s’accordent est le caractère multidimensionnel du concept (Schalock, 

2004). Le niveau de QdV des personnes autistes est globalement plus faible que les personnes au 

développement typique, et ce quel que soit leur âge (Ayres et al., 2017 ; Ikeda et al., 2014). 

Cependant, très peu d’études se sont intéressées à la QdV des enfants autistes âgés de moins de 

6 ans (Lichtlé et al., 2021), et il est difficile d’inférer le niveau de QdV des plus jeunes enfants 

autistes à partir de celui de leurs ainés (Schepers et al., 2017). De nombreux auteurs ont 

également cherché à déterminer les facteurs pouvant améliorer le niveau de QdV des personnes 

autistes (Chiang et Wineman, 2014). 

 

Les interventions dans le champ de l’autisme ont longtemps ciblé les caractéristiques 

fondamentales de la condition, sans pouvoir modifier ces variables de façon significative 

(Sandbank et al., 2020). C’est pourquoi, il a été suggéré que les interventions ciblent d’autres 

variables, comme la QdV (Bieleninik et al., 2017), considérée comme « l’étalon or » pour évaluer 

les interventions en santé (Schalock, 2004). De plus, les familles et les personnes autistes elles-

mêmes demandent à ce que les interventions puissent améliorer la QdV (McConachie, 

Livingstone et al. 2018 ; Pfeiffer et al., 2016). Ainsi, dans le champ de l’autisme, la QdV est 

devenue une mesure d’effet fondamentale en recherche (Provenzani et al., 2019), et son 

amélioration est maintenant un objectif important de toute intervention mise en place auprès des 

personnes autistes (NICE, 2013).  

 

La QdV comme mesure d’effet des interventions est d’autant plus importante chez le jeune 

enfant autiste. En effet, le nombre d’interventions précoces est en augmentation (French et 

Kennedy, 2018), et nous ne connaissons pas les effets de ces interventions sur la QdV des enfants 

(Reichow et al., 2018). Soulignons également que les rares études s’intéressant à la QdV des 

enfants autistes d’âge préscolaire présentent l’inconvénient de n’utiliser que des outils de mesure 

génériques pour évaluer le niveau de QdV des participants (Lichtlé et al., 2021). Or ces outils 

génériques ne sont pas adaptés à la condition autistique (Erez et Gal, 2020). Par conséquent, le 

développement d’un outil de mesure de la QdV adapté aux enfants autistes d’âge préscolaire 

devient une priorité de la recherche (McConachie et al., 2015). A notre connaissance, cet outil 

n’existe pas encore.  
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Objectifs du projet et plan du manuscrit 

 

Ce projet a pour objectifs d’élaborer un instrument de mesure de la QdV adapté aux enfants 

autistes d’âge préscolaire, de valider l’instrument auprès d’une population française d’enfants 

autistes de ce groupe d’âge, et d’explorer les facteurs personnels, familiaux et environnementaux 

pouvant influencer la QdV de ces enfants. 

 

Le manuscrit s’organise autour de trois parties. La première partie est composée de deux 

chapitres théoriques présentant le concept de QdV (chapitre 1) et la QdV des personnes autistes 

(chapitre 2). La seconde partie est consacrée aux études empiriques et inclus l’élaboration de 

l’instrument de mesure de QdV des enfants autistes d’âge préscolaire (chapitre 1), l’étude de ses 

qualités métrologiques (chapitre 2), et l’étude des facteurs d’influence de la QdV des enfants 

autistes d’âge préscolaire (chapitre 3). Enfin, la troisième partie conclura ce manuscrit par une 

discussion générale des résultats ouvrant sur des perspectives de recherche et cliniques. 
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PREMIERE PARTIE : 

CADRE THEORIQUE 

 
 « L’art de la connaissance, c’est de savoir ce qui doit être ignoré. » 

(Djalâl-od-Dîn Rûmî) 

 

 
Cette partie est divisée en deux chapitres. Le chapitre 1 s’intéresse à définir le concept de 

QdV et la façon dont il est mesuré, notamment chez l’enfant. Le chapitre 2 se concentre sur la 

place du concept de QdV dans la recherche sur l’autisme, les niveaux de QdV des personnes 

autistes, les facteurs identifiés dans la littérature, et enfin les faiblesses méthodologiques relatives 

à l’étude de la QdV chez les personnes autistes, notamment chez l’enfant.  
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Chapitre 1 - Le concept de Qualité de Vie  

 

1. Préambule : QdV, bonheur, satisfaction de vie, prospérité ou bien-être ? 

 

Dans la littérature, les termes de QdV, bonheur, satisfaction de vie ou prospérité sont 

souvent utilisés de façon interchangeable avec celui de bien-être (Statham et Chase, 2010) - bien 

que le terme de prospérité soit surtout utilisé en science économique (Eger et Maridal, 2015). Il 

est particulièrement difficile de distinguer QdV et bien-être, chacun de ces deux termes recourant 

à des composantes objectives et subjectives (Campbell et al., 1976). Pourtant, selon Langlois et 

Anderson (2002), une distinction entre QdV et bien-être serait utile d’un point de vue conceptuel. 

Des auteurs ont donc tenté de les distinguer, mais il est difficile d’en tirer un consensus (Gasper, 

2010 ; Veenhoven, 2010). Néanmoins, on constate que dans la majorité des propositions de 

distinction entre ces deux concepts, le bien-être est inclus dans la QdV, cette dernière étant plus 

large que le bien-être et l’englobant. 

 

2. Aux origines du concept scientifique de QdV 

 

L’évolution de la recherche sur la QdV reflète le passage d’une conceptualisation du 

handicap et de la maladie selon un modèle médical à une perspective plus holistique (Carr, 2014). 

Dans les années 1930, la QdV était évaluée principalement au regard de l’efficacité des 

traitements médicaux, sans y inclure le point de vue subjectif du patient (Feldhaus et von 

Ossietzky, 2015). En réaction à cette approche rigoureusement quantitative de la QdV, des 

chercheurs ont considéré qu’une évaluation de la santé devait prendre en compte d’autres critères 

que la seule absence de maladie (Salvador-Carulla et al., 2014). Cet aspect subjectif de la santé 

est d’ailleurs reconnu depuis longtemps par l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) pour qui 

la santé ne peut se résumer à l’absence de maladie ou d’infirmité (WHO, 1946). Le concept de 

QdV s’est alors centré sur le point de vue de l’individu et la recherche s’est intéressée aux 

expériences subjectives du patient, premier interprète de ses ressentis (Eger et Maridal, 2015). 

Aujourd’hui, de nombreux chercheurs estiment ainsi que la QdV doit tenir compte aussi des 

perceptions de la personne (Clark et al., 2015).  

Cette façon de concevoir la QdV s’inscrit dans une notion plus récente qualifiée de Patient-

reported outocmes (PRO). Les PRO regroupent l’ensemble des mesures renseignées par le 

patient lui-même et qui mettent en avant son point de vue au regard de l’impact d’un traitement 

sur son quotidien (Black, 2013).  

Enfin, la QdV est intimement liée à la Classification Internationale du Fonctionnement, du 
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Handicap et de la santé (CIF) (WHO, 2002). Cette classification se veut être une description 

universelle du fonctionnement humain, dans laquelle le handicap se comprend comme une 

variation relative à des facteurs environnementaux (Chapireau, 2001). En cela, elle est 

compatible avec une conception sociale du handicap (Fougeyrollas, 2010). 

 

3. Les différentes conceptions de la QdV 

 

A partir de cette nouvelle approche de la santé, de nombreuses définitions de la QdV ont 

été proposées au fil des années (Langlois et Anderson, 2002). Les définitions et composantes de 

la QdV sont presque aussi nombreuses que les chercheurs qui s’y sont intéressés (Ferrans et al., 

2005 ; Feldhaus et von Ossietzky, 2015). Ces définitions varient en fonction du champ de 

recherche, des valeurs et cultures de l’individu ou de la société, des méthodologies de recherche, 

du but visé par les chercheurs, ou du cadre théorique utilisé (Gasper, 2010). Les conceptions de 

la QdV s’étendent des plus individualistes, comme le bien-être subjectif, à des conceptions plus 

sociales (Phillips, 2006). La théorie des besoins humains (« Theory of Human Need ») de Doyal 

et Gough (1991), par exemple, ne met pas l’accent sur le bonheur individuel car elle vise en 

priorité la bonne gestion des ressources publiques pour permettre aux individus de fonctionner 

efficacement dans la société. Il n’est en effet pas certain que les gens heureux font une société 

heureuse (Oishi, 2012), ou que le bien-être d’une société puisse être réduit à la somme de la QdV 

de ses individus (Zarri, 2007). Cette conception de la QdV se focalise donc en priorité sur les 

conditions de base nécessaires à une vie décente, plutôt que sur des préférences idiosyncratiques 

(Gilbert, 2005). Le psychologue Skinner va encore plus loin en proposant une réflexion 

évolutionniste de la QdV : « Un monde simplement heureux n’est pas suffisant ; il doit être un 

monde qui ait quelques chances de survivre. » (Skinner, cité par Communauté Los Horcones, 

1992). Pour Skinner (1972), ce sont les conduites les plus aptes à la sauvegarde de l’espèce qui 

devraient être favorisées, quitte à ce que cela se fasse au détriment d’une culture donnée. Selon 

cette vision, l’adaptabilité devient alors la mesure de QdV la plus pertinente (Gasper, 2010).  

La définition du concept de QdV gagne en complexité si l’on y intègre les notions 

d’hédonisme et d’eudémonisme. Ces deux notions permettent d’envisager que des expériences 

procurant pourtant des conséquences agréables à court terme pour l’individu (expériences 

relevant de l’hédonisme) ne soient pas nécessairement bonnes à long terme (notion 

d’eudémonisme) (McMahan et Estes, 2011). Considérons par exemple ces deux expériences : 

manger dans un bon restaurant et courir un marathon. Chacune de ces deux expériences peut 

produire des expériences d’une qualité hédonique semblable. Toutefois, l’exécution d’un 

marathon fournira probablement un plus grand sentiment de compétence qu’un bon dîner 
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(MacMahan et Estes, 2011). Ainsi, une vie « pleine de sens » apporterait une satisfaction de vie 

plus profonde et durable que lorsque les seules expériences de jouissance éphémères sont 

privilégiées (Peterson et al., 2005). A long terme, un intérêt prépondérant pour les plaisirs 

hédonistes favoriserait même l’insatisfaction et la dépression (Seligman, 2003). Plus 

précisément, c’est lorsque la satisfaction est motivée par l’évitement à court terme d’expériences 

psychologiques jugées désagréables qu’elle peut conduire à une détérioration de la santé mentale 

(Kashdan et Breen, 2007 ; Monestès et Villatte, 2011).  

Pour des auteurs comme Bruni et Porta (2007), il est donc important que les recherches 

dans le domaine ne tiennent pas compte uniquement d’une conception hédoniste du bien-être. 

Mais pour d’autres chercheurs, comme Phillips (2006), le bien-être doit s’inscrire dans une 

éthique à valeur libertaire, c’est-à-dire en laissant les individus faire leurs propres choix, même 

si cela entraine indirectement des dommages. Cependant, il n’est pas sûr que l’être humain puisse 

exercer pleinement son libre arbitre lorsqu’il s’agit de choisir entre plaisirs hédonistes et plaisirs 

relevant de l’eudémonisme. Les comportements humains sont en effet plus facilement influencés 

par une moindre conséquence disponible immédiatement, que par une conséquence plus 

importante disponible plus tard (Schneider, 2012). Ce principe, dit de contiguïté temporelle, est 

même l’une des spécificités du comportement humain: « Nous faisons régulièrement cette 

expérience de notre extrême difficulté à résister aux comportements dont les issues nous sont 

manifestement peu favorables, en comparaison avec d’autres comportements, au bénéfice plus 

élevé, mais malheureusement trop éloigné » (Descamps et Darcheville, 2009, p. 22). 

Précisons également que les notions d’hédonisme et d’eudémonisme sont proches des 

notions de « bien-être évaluatif » et de « bien-être affectif » (Kahneman et Deaton, 2010). Le 

premier fait référence à une évaluation continue, globale et à long terme du bien-être, tandis que 

le second est défini comme un état de bien-être immédiat et transitoire qui recourt à des variables 

émotionnelles comme l’humeur ou le tempérament (Lykken, 1999). 

Malgré l’intérêt théorique de distinguer les définitions hédonistes et eudémonistes du bien-

être, ces derniers restent cependant peu opérationnalisables (McMahan et Estes, 2011).  

 

4. Vers une définition consensuelle du concept de QdV 

 

Même si le caractère multidimensionnel du concept de QdV pourrait faire consensus au 

sein de la littérature (Schalock, 2004), ses définitions et les façons de l’opérationnaliser restent 

très variés (Costa et al., 2021). Pour certains auteurs, le concept de QdV devrait intégrer des 

considérations à la fois objectives et subjectives (Felce et Perry, 1995). Pour d’autres, comme 

Renty et Roeyers (2006), ou Soulas et Brédart (2012), le concept de QdV relève 
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fondamentalement d’une mesure subjective. On retrouve également des divergences quant au 

nombre de dimensions devant structurer son évaluation (Leidy et al., 1999). Pour Cummins 

(2005) par exemple, le concept devrait inclure des composantes physiques, psychologiques, 

sociales et environnementales. Selon Schalock (2000, 2004), la QdV s’étend au-delà des 

conditions physiques de base telles que l’alimentation et le logement pour inclure des facteurs 

plus complexes tels que les valeurs, les intérêts, la participation sociale, le bien-être émotionnel, 

les relations interpersonnelles, le développement personnel et l’auto-détermination. Selon Felce 

et Perry (1995), la QdV devrait intégrer une évaluation objective et subjective du bien-être 

physique (santé, condition et sécurité physique), matériel (biens, revenus, transports et milieu de 

vie), social (relations interpersonnelles, acceptation et soutien), émotionnel (humeur, satisfaction, 

estime de soi, statut / respect et foi religieuse), en tenant compte du développement personnel 

(indépendance, autodétermination, éducation, loisirs et productivité) et des valeurs de l’individu.  

Plus généralement, de nombreuses études utilisent la définition de la QdV proposée par 

l’Organisation Mondiale de la Santé : « perception des individus de leur position dans la vie, 

dans le contexte d’une culture et d’un système de valeurs au sein duquel ils vivent, et ce en 

relation avec les buts, les espérances, les standards et les préoccupations. C’est un concept très 

large influencé de manière complexe par la santé physique du sujet, son état psychologique, son 

niveau d’indépendance, ses relations sociales ainsi que sa relation aux éléments essentiels de son 

environnement » (WHOQOL Group, 1994, p.1405).  

Soulignons enfin que la littérature utilise de façon interchangeable les termes de QdV et 

QdV relative à la santé (« Health Related Quality of Life » - HRQoL), sans qu’une distinction 

claire puisse être faite entre ces deux termes (Karimi et Brazier, 2016). La QdV relative à la santé 

fait souvent référence à une mesure de l’état de santé perçue par l’individu (Leplège et Hunt, 

1997). Elle peut concerner l’impact d’un problème de santé spécifique sur la QdV (Kuhlthau et 

al., 2010). En définitive, le qualificatif « relatif à la santé » accroît le champ d’application de la 

QdV, en insistant sur l’importance de considérer l’individu dans sa globalité contextuelle incluant 

des conditions de santé particulières (Septans, 2014). 

5. La QdV en pédiatrie 

L’intérêt pour la QdV en psychologie du développement est relativement récent, ce thème 

ayant connu un regain d’attention avec l’essor de la psychologie positive au début des années 

2000 (Florin, 2017). L’évaluation du bien-être de l’enfant a connu différentes évolutions 

majeures : le passage de la simple question de la survie à celle du bien-être ; un intérêt pour les 

aspects positifs de la vie de l’enfant et plus seulement pour ses déficits ; l’intégration de nouveaux 

domaines (sécurité, activités, compétences civiques, etc.) ; une prise en compte du point de vue 
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de l’enfant (Ben-Arieh, 2007). Ce dernier point a d’ailleurs amené à modifier le statut de l’enfant 

dans la recherche : en intégrant ses voix au processus de recueil des données, l’enfant est passé 

du statut de simple sujet d’étude à celui de véritable acteur de l’évaluation de son bien-être 

(UNICEF, 2016). 

Aujourd’hui, la QdV est donc considérée comme une mesure importante en pédiatrie 

(Schepers et al., 2017). Même si le concept de QdV infantile ne bénéficie pas d’une définition 

consensuelle et qu’il existe peu de modèles théoriques sous-jacents aux questionnaires (Missotten 

et al., 2007), il est toutefois admis qu’il est important de tenir compte de l’avis des enfants à 

propos de leur QdV et des problématiques qui les concernent (UNICEF, 1989). La QdV des 

enfants est étroitement liée à leurs droits et inclus des attributs relatifs à leur état de santé, leur 

bien-être, leurs conditions de vie, leurs relations familiales, leur vie sociale, leur éducation, loisirs 

et jeux (Egilson et al., 2017). 

La littérature sur le bien-être des enfants distingue également l’approche 

développementaliste et l’approche fondée sur les droits de l’enfant (Statham et Chase, 2010). La 

première fait référence à une vision à long terme du bien-être de l’enfant. Tandis que la seconde 

considère plus l’enfant comme un être humain devant jouir d’un bien-être « ici et maintenant ». 

Ces deux approches peuvent être cohérentes, mais aussi incompatibles (ce qui est bon pour le 

bien-être actuel de l’enfant peut ne pas l’être pour son bien-être futur). Néanmoins, il existe un 

consensus sur le fait que le bien-être des enfants devrait se concentrer à la fois sur leur vie 

immédiate, mais aussi envisager leur vie future (Statham et Chase, 2010). 

Enfin, la QdV de l’enfant devrait être analysée en référence à un modèle développemental 

écologique, intégrant les interactions de l’enfant avec son environnement (Bronfenbrenner, 

1979). Il s’agit ainsi de mieux comprendre comment se construisent les expériences individuelles 

de l’enfant dans un contexte donné et selon la perception qu’il en a (Florin, 2017).  

 

6. La mesure de la QdV 

Dans le domaine de la subjectivité, il existe plusieurs approches pour définir le concept de 

mesure (Dickes et al., 1994). Pour Falissard (2008), l’approche représentationnelle est peut-être 

celle à privilégier. Cette dernière voit en effet la mesure comme un outil de commodité permettant 

de se représenter de façon numérique les faits empiriques que l’on étudie. Et cette définition du 

mot « mesure » a le « mérite de nous rappeler qu’une mesure n’est pas une fin en soi, qu’elle a 

pour simple but de faciliter la compréhension de phénomènes trop complexes pour être 

appréhendés directement. Dans le domaine des mesures subjectives en particulier, la mesure a 

ainsi pour ultime ambition de s’effacer afin de permettre la révélation du concept qu’elle 



	 15	

représente » (Falissard, 2008, p. 5). En d’autres termes, il ne s’agit pas de mesurer directement 

la QdV, mais de quantifier certains de ses attributs ou dimensions, définis dans une perspective 

opérationnelle (Leplège et Debout, 2007). Cependant, la validité des mesures de la QdV 

subjective reste discutable, les individus pouvant surestimer leur QdV, notamment pour des 

raisons de désirabilité sociale (Willey, 1999).  

Les instruments de mesure de la QdV permettent de quantifier le concept. Présentés le plus 

souvent sous forme de questionnaires standardisés (Septans, 2014), ces instruments sont 

constitués d’items regroupés en domaines ou dimensions (Rat, 2007). Les premières échelles de 

mesure de la QdV ont été mises au point dans les années 1970 pour se développer davantage la 

seconde moitié des années 1980, amenant à la création de toute une gamme d’échelles, ainsi qu’à 

des revues spécialisées et des réseaux scientifiques internationaux dans le domaine (Aaronson et 

al., 1992). Aujourd’hui, il existe donc de nombreuses échelles pouvant prétendre à la mesure de 

la QdV (Bertelli et al., 2013). Si nous ne devions retenir qu’un exemple d’outil, ce serait celui 

développé par l’OMS dans les années 1990 : le WHOQOL-100 (The WHOQOL group, 1994), 

une échelle particulièrement utilisée dans l’ensemble des recherches internationales (Montreuil, 

2009). Ce projet, lancé par l’OMS en 1991, visait à élaborer un instrument de mesure de la QdV 

à échelle internationale, tenant compte des différences conceptuelles et culturelles du concept 

(Salvador-Carulla et al., 2014). 

Les instruments de mesure de la QdV peuvent d’une part être classés en fonction des 

personnes auprès desquelles sont effectuées les évaluations. C’est ainsi que l’on distingue les 

auto-questionnaires des hétéro-questionnaires (Carr, 2014). Les auto-questionnaires imposent 

que l’individu complète seul chacun des items de l’échelle. Bien que les enfants soient en mesure 

de répondre à ce type de questionnaire dès l’âge de 8 ans (KIDSCREEN Group Europ, 2006), 

les auto-questionnaires en pédiatrie sont souvent présentés sous forme d’entretien, afin de 

s’assurer de la bonne compréhension des consignes par l’enfant (Haley, 1992). Dans le cas des 

hétéro-questionnaires, la QdV est évaluée par une autre personne que l’individu lui-même (on 

parle d’évaluation par un proxy). L’évaluateur peut être un professionnel ou un proche de la 

personne. En pédiatrie, ce dernier est souvent le parent. Étant donné le caractère subjectif de la 

QdV, il reste préférable d’utiliser des auto-questionnaires, les hétéro-questionnaires n’étant quant 

à eux réservés qu’aux populations auprès desquelles il est difficile d’obtenir un point de vue 

subjectif (Ikeda et al., 2014). C’est le cas notamment des plus jeunes enfants qui ne peuvent 

répondre directement à certaines questions relevant de leur bien-être subjectif (Kubba et al., 

2005 ; Missotten et al., 2007 ; Varni et al., 2009). Même si le point de vue de l’enfant reste la 

meilleure source d’information à propos de ses expériences (Varni et al., 2007), l’âge est en effet 

un important facteur d’influence de ses capacités à fournir une mesure valide de sa QdV (Conijn 
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et al., 2020 ; Ikeda et al., 2014). Et en dessous de 8 ans, il est même recommandé que ce soit le 

parent qui réponde au questionnaire (Bevans et al., 2010 ; Varni et al., 2007). Les hétéro-

questionnaires sont également réservés aux enfants qui ne sont pas en mesure de répondre du fait 

de leur état de santé (Klassen et al., 2011) ou de leurs difficultés cognitives et langagières (Eiser 

et Jenney, 2007).  

D’autre part, les questionnaires peuvent être classés selon leurs formats, ou dispositifs de 

réponses. Par exemple, les échelles de type Likert sont composées de propositions de réponses 

ordinales exprimant un degré d’accord (du type « jamais », « presque jamais », « parfois », etc.) 

(Septans, 2014). La plupart du temps, les réponses sont des données qualitatives qu’il convient 

de transformer en des valeurs numériques correspondant à un score de mesure de la QdV 

(Falissard, 2008). 

Enfin, les instruments de mesure de la QdV peuvent être soit génériques, soit spécifiques 

(Eiser et Jenney, 2007). Les mesures génériques donnent une vue d’ensemble de la QdV et 

permettent de faire des comparaisons entre les populations quel que soit leur état de santé 

(Bertelli et al., 2013 ; Connolly et Johnson, 1999). Tandis que les mesures spécifiques visent à 

évaluer la QdV d’une population dans le contexte d’une condition particulière, ce qui permet de 

tenir compte de ses spécificités (Koot et Wallander, 2001). Une partie de la recherche sur la QdV 

s’est par exemple intéressée aux personnes présentant des troubles ou maladies telles que la 

schizophrénie (Tolman et Kurtz, 2012), l’aphasie (Hilari et Byng, 2009), le cancer (Wong et al., 

2013) ou les maladies cardiovasculaires (Schoormans et al., 2014). En 2010, Power et al. ont 

développé le WHOQOL-DIS, un module complémentaire à utiliser conjointement avec l’échelle 

générique de l’OMS et qui permet une mesure de la QdV adaptée aux personnes en situation de 

handicap physique et intellectuel. Les échelles spécifiques ont l’avantage d’être plus sensibles 

aux changements car elles mesurent ce qui relève spécifiquement de la condition, et elles sont 

plus acceptables par le sujet (Rat, 2007). Cependant, les échelles spécifiques interdisent les 

comparaisons avec les populations typiques. Une façon de combiner les mérites de ces deux types 

d’échelles consiste à développer des modules spécifiques à une condition pouvant être utilisés 

conjointement aux mesures génériques : c’est ce qu’on l’on appelle l’approche modulaire (Eiser 

et Jenney, 2007 ; Spieth et Harris 1996). 
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Chapitre 2 - La QdV des personnes autistes 

 

« Il nous apparait (…) urgent d’intervenir de manière à respecter l’intégrité 

des personnes autistes et à leur donner une qualité de vie ».  

(B. Harrisson et L. St-Charles, 2017, p. 23). 

 

1. Préambule : la place de la QdV dans le champ de la recherche sur l’autisme 

 

Depuis une trentaine d’années, la QdV des personnes en situation de handicap suscite un 

intérêt croissant tant dans la recherche que dans la législation (Magerotte, 2013). La QdV des 

personnes autistes en particulier est une thématique de recherche en plein essor (Ayres et al., 

2017). Le concept de QdV est en effet devenu une mesure d’effet fondamentale en recherche 

dans le champ de l’autisme (Provenzani et al., 2019). Et l’amélioration de la QdV est maintenant 

considérée comme un objectif incontournable de toute intervention mise en place auprès des 

personnes autistes (Oakley et al., 2021), que cette intervention soit pharmacologique (Bertelli et 

al. 2013 ; Moyal et al., 2014) ou psychosociale (Chiang et Wineman, 2014 ; Kapp, 2018). 

Cependant, la majorité des travaux de recherche sur la QdV dans le champ de l’autisme se 

focalisent surtout sur les parents, et moins sur les personnes autistes elles-mêmes (Egilson et al., 

2017). Aussi, la recherche sur la QdV des personnes autistes s’intéresse surtout aux adultes (Hong 

et al., 2016), alors que la QdV des enfants autistes reste mal comprise (Delahaye et al., 2014). 

Néanmoins, ces dernières années, une attention accrue est donnée à la QdV des enfants (Kuhlthau 

et al., 2013).  

Plusieurs raisons permettent de comprendre cet engouement pour la QdV dans le champ 

de l’autisme. Tout d’abord, la QdV est considérée comme le but ultime de toute intervention en 

santé (Schalock, 2004). Les équipes de recherche se sont également aperçues que la QdV était 

une variable plébiscitée par les familles et les personnes autistes (McConachie, Livingstone et al. 

2018 ; Pfeiffer et al., 2016). En raison de sa nature globale et multidimensionnelle, la QdV est 

également une mesure particulièrement bien adaptée pour évaluer l’impact de l’autisme sur les 

personnes (Kuhlthau et al., 2013). L’intérêt croissant pour la QdV des enfants autistes en 

particulier peut aussi s’expliquer par l’échec relatif des interventions ciblant les caractéristiques 

fondamentales de l’autisme (Anagnostou et al., 2014 ; Sandbank et al., 2020). Face à cet échec, 

certains auteurs ont en effet lancé un appel à rediriger les cibles d’intervention vers 

l’augmentation de la QdV (Bieleninik et al., 2017). Car même dans les cas où l’on peut observer 

une amélioration des signes autistiques (Eldevik et al., 2009), rien ne nous dit que ces 

interventions permettent une amélioration de la QdV de l’enfant (Mottron, 2016). Ces variables 
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sont même rarement reliées à la QdV (Pfeiffer et al., 2016), ce qui rend discutable la valeur des 

interventions (Stokes et al., 2016). Ainsi, les interventions éducatives précoces devraient 

notamment cibler le bonheur et l’accomplissement personnel des enfants autistes, éléments qui 

relèvent du droit humain fondamental (Mottron, 2017).  

 

2. Les niveaux de QdV des personnes autistes : état des lieux 

 

Nous avons identifié six méta-analyses, revues de littératures, ou études à grande échelle 

s’intéressant aux mesures de QdV des personnes autistes (Ayres et al., 2017 ; Chiang et 

Wineman, 2014 ; Ikeda et al., 2014 ; Kuhlthau et al. 2010 ; Lee et al., 2008 ; van Heijst et Geurts, 

2015). Globalement, les études montrent que les personnes autistes n’ont pas de bons niveaux de 

QdV (Chiang et Wineman, 2014). Les niveaux de QdV des adultes (Ayres et al., 2017 ; Van 

Heijst et Geurts, 2015) et des enfants autistes (Chiang et Wineman, 2014 ; Ikeda et al., 2014 ; 

Kuhlthau et al., 2010 ; Lee et al., 2008 ; Van Heijst et Geurts, 2015) sont en moyenne inférieurs 

à ceux d’un groupe de comparaison ayant un développement typique. Même si l’ensemble des 

domaines de la QdV peuvent être concernés (Moyal et al., 2014), le domaine du fonctionnement 

social semble plus particulièrement impacté (Chuang et al., 2014 ; Clark et al., 2015 ; Egilson et 

al., 2017 ; Ikeda et al., 2014 ; Kuhlthau et al., 2010 ; Tavernor et al., 2013). Ce constat est d’autant 

plus marqué durant l’adolescence, lorsque les interactions sociales avec les pairs deviennent plus 

importantes (Humphrey et Lewis, 2008). Les niveaux de QdV des personnes autistes restent plus 

faibles, même lorsque le groupe de comparaison est constitué de personnes non autistes atteintes 

d’autres troubles ou maladies chroniques, comme le syndrome de Down ou le TDAH (Kuhlthau 

et al., 2010 ; Lee et al., 2008), la schizophrénie (Kamp-Becker et al., 2010), ou le diabète 

(Cottenceau, et al., 2012). Ces faibles niveaux de QdV relatifs se retrouvent également chez les 

personnes autistes dites de « haut niveau de fonctionnement » (Kamio et al., 2013 ; Potvin et al., 

2015 ; Shipman et al., 2011). Certains auteurs ont également montré que les niveaux de QdV des 

enfants autistes étaient encore plus impactés lorsque l’autisme était associé à une autre condition, 

comme l’anxiété (van Steensel et al., 2012) ou le TDAH (Sikora et al., 2012). 

Ces résultats doivent néanmoins être nuancés. D’une part, une proportion notable de 

personnes autistes n’ont pas une QdV réduite par rapport aux groupes contrôles, cette variabilité 

de la QdV étant surtout influencée par les troubles associés (Oakley et al., 2021). Pour l’ensemble 

des études rapportées dans la revue de littérature de Chiang et Wineman (2014), le nombre de 

participants adultes rapportant une bonne QdV était même plus élevé que celui rapportant une 

mauvaise QdV (l’inverse étant retrouvé pour les enfants autistes). De plus en plus d’études font 

d’ailleurs état des aspects positifs que certains enfants et adolescents autistes éprouvent à l’égard 
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de leur condition (Mogensen et Mason, 2015 ; Molloy et Vasil, 2004). D’autre part, ces 

différences significatives de QdV ne sont pas toujours observées sur l’ensemble des sous-scores 

des différentes échelles de mesure utilisées dans les études. A titre d’exemples, Khanna et al. 

(2014) ont montré que les participants autistes de leur étude avaient des niveaux de QdV 

inférieurs à leurs pairs au développement typique, uniquement sur les dimensions « physique » 

et « psychosocial » de l’échelle The Medical Outcomes Study Short-Form Health Survey version 

2 (SF-12v2). De même, Jennes-Coussens et al. (2006) ont observé des niveaux de QdV inférieurs 

chez les participants autistes de leur étude par rapport un groupe contrôle composé d’individus 

non autistes, uniquement aux domaines de la santé physique et des interactions sociales de la 

WHOQOL. Ensuite, les différences de niveaux de QdV entre les personnes autistes et les 

personnes non autistes s’estompent lorsque l’évaluation est réalisée par les personnes autistes 

elles-mêmes par rapport aux hétéro-évaluations (van Heijst et Geurts, 2015). Certains auteurs 

rapportent également des niveaux de QdV chez les personnes autistes comparables à ceux de 

personnes ayant une déficience intellectuelle (Totsika et al., 2010) ou ayant un développement 

typique (Burgess et Gutstein, 2007). Aussi, des études non comparatives rapportent de bons 

niveaux de QdV chez des adultes autistes (Billstedt et al., 2011 ; Gerber et al., 2008). Enfin, les 

biographies écrites par des personnes autistes nous informent au sujet de leur QdV. Dans cette 

littérature à la première personne, les auteurs décrivent généralement une expérience de vie 

différente, mais pas forcément moins bonne. C’est le cas par exemple de Temple Grandin : « Si 

je pouvais claquer des doigts et être non-autiste, je ne le ferais pas - car alors je ne serais pas moi. 

L’autisme fait partie de ce que je suis » (1995, p. 60). Et aussi, ce témoignage de Joffrey Bouissac, 

adolescent autiste : « je suis aussi heureux même si je souffre de mon handicap » (2002). 

 

3. Les niveaux de QdV des enfants autistes d’âge préscolaire 

 

Très peu d’études se sont intéressées à la QdV des enfants autistes âgés de moins de 6 ans 

(Lichtlé et al., 2021). De plus, les auteurs cherchant à évaluer la QdV des enfants autistes de cette 

tranche d’âge incluent aussi dans leurs études des participants âgés de plus de 6 ans, sans faire 

de distinction selon les groupes d’âge (Tableau 1). Seuls Chuang et al. (2014) et Lopez-Espejo 

et al. (2021) se sont intéressés exclusivement aux enfants autistes d’âge préscolaire (entre 36 et 

70 mois et entre 2 et 4 ans 11 mois, respectivement). Par conséquent, il est difficile de tirer des 

conclusions quant aux niveaux de QdV des enfants autistes d’âge préscolaire. Néanmoins, les 

études comparatives montrent que les enfants autistes, dont ceux d’âge préscolaire, ont un niveau 

de QdV plus faible que les enfants au développement typique ou présentant d’autres conditions 

chroniques, ces niveaux de QdV étant évalués par le parent à partir du PedsQL 4.0 (Tableau 1).  
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Tableau 1. Caractéristiques des études examinant la QdV des enfants autistes 
Source Pays Participants et 

groupe contrôle 
a) Outil de 

mesure de QdV 
b) Evaluateur 

Différences de 
mesure (p-value) 

Azad et al 2020  USA 476 enfants et 
adolescents1 (5-17 
ans ; TSAa) 

a) PedsQLb

 

4.0 
b) Parents 
 

 

Chuang et al 
2014  

Taiwan 36 enfants1 (36-70 
mois ; trouble 
autistique, SAc, ou 
TED-NS d) 

a) TNO-AZL 
Preschool children 
Quality of Life, 
Chinese version 
(TAPQOL-C) 
b) Parents ou 
professionnels 

 

Delahaye et al 
2014  

USA 86 enfants2 (4-12 
ans ; trouble 
autistique, SA, ou 
TED-NS) 
Comparaison avec 
des données 
normatives de QdV 
d’EDTe 

a) PedsQL

 

4.0 
b) Parents 

 

<0.0001  
 
 

Jahan et al 2015 Bangladesh 149 enfants et 
adolescents1 (2-18 
years, 33.6% moins 
de 6 ans, 57% 6-12 
ans, 9.4% 12-18 ans 
; TSA). 

a) PedsQL

 

4.0 
b) Mères 
 

 

Kose et al 2013  Turquie 102 enfants et 
adolescents2 (3-18 
ans ; trouble 
autistique, SA, ou 
TED-NS),  
Groupe contrôle : 
39 EDT 

a) PedsQL

 

4.0 
b) Mères 
 

<0.001  
 

Kuhlthau et al 
2010 

USA 286 enfants et 
adolescents2 (2-17 
ans 9 mois ; trouble 
autistique, SA, ou 
TED-NS). 
Comparaison avec 
données normatives 
de QdV d’EDT ou 
d’enfants ayant 
d’autres conditions  

a) PedsQL

 

4.0 
b) Parents 
 

<0.001 
(comparaison avec 
EDT) 
 
<0.001  
(comparaison avec 
enfants ayant 
d’autres conditions 
chroniques) 
 

Kuhlthau et al 
2018 

USA 4910 enfants et 
adolescents1 (2-18 
ans ; trouble 
autistique, SA, ou 
TED-NS). Etude 
transversale et 
longitudinale 
(2008-2015), 2722 
participants (suivi 
4.7 ans). 

a) PedsQL

 

4.0 
b) Parents 
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Source Pays Participants et 
groupe contrôle 

a) Outil de 
mesure de QdV 
b) Evaluateur 

Différences de 
mesure (p-value) 

Lopez-Espejo et 
al (2021) 

Chili 93 enfants1 (2-4 ans 
11 mois ; TSA).  

a) PedsQL

 

4.0 
b) Parents 

 

Meral et Fidan, 
2015 

Turquie 379 enfants, 
adolescants et 
adultes1 (1-28 ans ; 
TSA) 

a) KIDSCREEN 
27-SV 
b) Mères 

 

Oztürk et al 2016 Turquie 102 enfants et 
adolescents2 (3-18 
ans ; trouble 
autistique, SA, ou 
TED-NS). 40 
enfants ayant un 
TDAHf. 
44 enfants 
asthmatiques. 
Groupe contrôle : 
39 EDT. 

a) PedsQL

 

4.0 
b) Mères 
 

<0.01 (comparaison 
avec enfants ayant 
un TDAH, 
asthmatiques et 
EDT)  
 
 

Flor et al 2017 USA 1347 enfants et 
adolescents1, 2-17.5 
ans (Autism 
Treatment Network, 
ATN). Diagnostic 
selon DSM IV-TR. 

a) PedsQL

 

4.0 
b) Parents 
 

 

Sikora et al 2012 USA 3066 enfants et 
adolescents1 (2-17 
ans 9 mois, 56.6% 
âgés de 2 à 5 ans ; 
trouble autistique, 
SA, ou TED-NS). 

a) PedsQL

 

4.0 
b) Parents ou 
professionnels 
 

 

 
1 Etude transversale 
2 Etude comparative 
a Trouble du Spectre de l’Autisme 
b Pediatric Quality of Life Inventory 
c Syndrome d’Asperger (SA) 
d Trouble Envahissant du Développement non Spécifié  
e Enfant ayant un développement typique 
f Trouble déficit de l’attention/hyperactivité 
 

Le manque de données concernant la QdV des enfants autistes d’âge préscolaire est 

problématique pour plusieurs raisons. Premièrement, le nombre et la variété des interventions 

précoces ont considérablement augmenté ces dix dernières années (French et Kennedy, 2018 ; 

Wainer et al., 2017). Nous n’avons pas suffisamment de recul pour dire si ces interventions 

présentent d’éventuels effets délétères (Bottema-Beutel et al., 2020 ; Dawson et Fletcher-

Watson, 2021 ; Payakachat et al. 2014), et nous ne connaissons pas l’impact de ces interventions 

sur la QdV de ces jeunes enfants (Pfeiffer et al., 2016 ; Reichow et al., 2018). Or les premières 

années de vie d’un enfant sont cruciales pour déterminer son bien-être actuel et futur (OCDE, 

2009 ; Franchini et al., 2018). Deuxièmement, les données actuelles sur les niveaux de QdV des 

personnes autistes, qui concernent majoritairement les adultes et les adolescents, ne permettent 
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pas d’inférer le niveau de QdV des plus jeunes enfants autistes. Les critères d’évaluation de la 

QdV diffèrent en effet selon l’âge chronologique et mental de l’enfant (Eiser et Jenney, 2007 ; 

Rodary, 2000), et des instruments spécifiques à l’âge sont nécessaires pour l’évaluer (Nathan et 

al., 2004), particulièrement pour les plus jeunes (Fekkes et al., 2000 ; Schepers et al., 2017). 

Aussi, les stades de développement et l’âge des enfants autistes devraient être pris en compte 

pour l’évaluation de leur QdV (Dey et al., 2012),	 

	

4. Les facteurs d’influence de la QdV des personnes autistes 

 

« Identify the significant predictors of a life of quality and evaluate the impact of targeting 

resources to maximize their positive effect(s) » (Schalock, 2000, p. 125). 

Pour pouvoir améliorer la QdV des personnes autistes tout au long de leur vie ainsi que les 

pratiques d’intervention, il est nécessaire d’identifier ses prédicteurs (Hong et al., 2016). A 

mesure que l’enfant grandit, ses attentes et les défis auxquels il est confronté sont susceptibles 

de changer (Chuang et al., 2014). Par conséquent, les facteurs qui influent sa QdV peuvent ne 

pas être identiques pour tous les âges (Von Rueden et al., 2006). Nous avons recensé six méta-

analyses, revues de littérature, ou études à grande échelle s’intéressant aux facteurs de QdV des 

personnes autistes (Bertelli et al., 2013 ; Chiang et Wineman, 2014 ; Deserno et al., 2017 ; Kim 

et Bottema-Beutel, 2019 ; Moyal et al., 2014 ; van Heijst et Geurts, 2015).  

 

4.1. Les facteurs de QdV chez l’adulte autiste 

 

Bien qu’il y ait un intérêt grandissant de la recherche pour les facteurs associés à la QdV 

des adultes autistes, les mécanismes à travers lesquels ces facteurs influencent le bien-être de 

cette population sont encore mal compris (Deserno et al., 2017). Il n’y a également pas de 

consensus sur ce que peuvent être ces facteurs (Kim et Bottema-Beutel, 2019) : 

- L’âge : dans leurs méta-analyses, Van Heijst et Geurts (2015) et Kim et Bottema-Beutel 

(2019), n’ont pas observé d’effet de l’âge sur la QdV des adultes autistes. 

- Le genre : dans leur revue de la littérature, Chiang et Wineman (2014) n’ont identifié 

aucune étude examinant les relations entre le genre des adultes autistes et leur niveau de QdV. 

- L’origine géographique : dans l’ensemble des études recensées par Chiang et Wineman 

(2014), la majorité des participants ayant des niveaux de QdV faibles vivent aux États-Unis, alors 

que les deux études signalant une bonne QdV concernent des populations de participants vivant 

en Suisse et en Suède.  
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- La sévérité de l’autisme : les résultats des méta-analyses de Van Heijst et Geurts (2015) 

et de Kim et Bottema-Beutel (2019), ainsi que ceux de la revue de Chiang et Wineman (2014) 

montrent que la sévérité des symptômes de l’autisme chez les adultes ne peut prédire leurs 

niveaux de QdV.  

- Le niveau intellectuel : dans leurs méta-analyses, Van Heijst et Geurts (2015) et Kim et 

Bottema-Beutel (2019) ont montré que la QdV des adultes autistes ne pouvait être prédite par 

leurs niveaux intellectuels. Les résultats de la revue de la littérature de Chiang et Wineman (2014) 

vont dans le même sens. 

- Les comportements défis : les comportements défis sont négativement associés à la QdV 

de la majorité des adultes autistes (Chiang et Wineman, 2014).  

 - Le comportement adaptatif : Chiang et Wineman (2014) rapportent que le 

comportement adaptatif des adultes autistes n’est pas associé à leur QdV. Ces auteurs suggèrent 

que d’autres facteurs pourraient avoir plus d’influence (soutien financier et familial, adaptation 

de l’environnement, aménagement du logement, etc.). 

- La santé et les traitements médicamenteux : l’état de santé impacte positivement le bien-

être des adultes autistes (Deserno et al., 2017). Aussi, les données de la littérature ne permettent 

pas d’étudier de façon valide les liens entre les interventions pharmacologiques et la QdV des 

adultes autistes (Bertelli et al., 2013). Néanmoins, Chiang et Wineman (2014) concluent à une 

absence de relation entre le fait de prendre des médicaments dans le cadre d’une comorbidité 

psychiatrique et la QdV des adultes autistes. Enfin, Moyal et al. (2014) rappellent l’importance 

d’analyser au mieux les risques et bénéfices d’une médication chez les personnes autistes.  

 - Les relations sociales : contrairement à ce qu’il est populairement admis, les personnes 

autistes ne préfèrent pas toujours l’isolement social (Mazurek, 2014). Cet auteur a ainsi montré 

que le sentiment de solitude pouvait impacter négativement le bien-être des adultes autistes. Au 

contraire, le soutien social perçu (Renty et Roeyers, 2006) et le sentiment d’appartenance à un 

groupe social (Pfeiffer et al., 2016) seraient des facteurs d’amélioration de la QdV des adultes 

autistes. Ce n’est pas tant la quantité de contacts sociaux qui influence le bien-être, mais plutôt 

le niveau de satisfaction de ces contacts (Deserno et al., 2017). Mason et al. (2018) ont également 

montré que le fait de recevoir du soutien social était un prédicteur positif de QdV. Enfin, dans 

leur méta-analyse, Kim et Bottema-Beutel (2019) concluent à un lien positif significatif entre la 

QdV des adultes autistes et leur fonctionnement social.  

- Les activités de loisirs : il a été montré que la participation régulière à des activités de 

loisirs était associée positivement à la QdV des adultes autistes (Chiang et Wineman, 2014).  

- Les activités professionnelles : les études au sujet de ce facteur présentent des résultats 

non consensuels. Néanmoins, le nombre de participants dans les études ne signalant aucun lien 
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entre les activités professionnelles et la QdV est plus élevé que dans les études indiquant 

l’existence d’une relation entre ces deux variables (Chiang et Wineman, 2014). L’inconsistance 

des résultats pourrait être expliquée par la façon dont est définie et mesurée la variable d’effet. 

Ainsi, l’exercice d’une activité professionnelle encadrée et socialement soutenue serait un facteur 

prédictif d’une meilleure QdV pour les adultes autistes, par rapport à une activité professionnelle 

contrôle non encadrée (Chiang et Wineman, 2014).   

4.2. Les facteurs de QdV chez l’enfant et l’adolescent autiste 

 

Parmi les six méta-analyses, revues de littérature, ou études à grande échelle s’intéressant 

aux facteurs de QdV des personnes autistes que nous avons identifié, trois se sont intéressées aux 

enfants et/ou adolescents (Chiang et Wineman, 2014 ; Van Heijst et Geurts, 2015 ; Moyal et al., 

2014) : 

- L’âge : les données à ce sujet ne sont pas consensuelles. Selon Van Heijst et Geurts 

(2015), l’âge des enfants autistes n’affecte pas sa QdV. Mais d’après Chiang et Wineman (2014), 

le nombre de participants des études signalant une absence de relation entre l’âge et la QdV est 

inférieur à celui des études signalant un lien entre ces deux variables. Dans ce dernier cas, la 

relation est négative (plus l’enfant est âgé, plus sa QdV est faible).  

- Le genre : dans leur revue, Chiang et Wineman (2014) ne trouvent pas de lien significatif 

entre le niveau de QdV et le genre des enfants et adolescents autistes.  

- Les troubles associés à l’autisme : on retrouve des associations négatives entre troubles 

psychiatriques associés et niveaux de QdV des enfants autistes (Chiang et Wineman, 2014). 

- Les comportements défis : les comportements défis sont négativement associés à la QdV 

des enfants autistes (Chiang et Wineman, 2014).  

- Le niveau intellectuel : les études rapportées par Chiang et Wineman (2014) ne font pas 

état de liens significatifs entre QdV et mesure du QI chez les enfants autistes. 

- La sévérité de l’autisme : dans leur revue, Chiang et Wineman (2014) rapportent que le 

nombre de participants des études ne signalant aucune relation entre la sévérité de l’autisme et la 

QdV des enfants est plus élevé que le nombre de participants des études signalant l’existence 

d’une relation négative entre ces deux variables. 

- Les traitements médicamenteux : selon Moyal et al. (2014), il n’existe pas de données 

spécifiques à propos de l’impact des médicaments sur la QdV des enfants autistes. De leur côté, 

Chiang et Wineman (2014) rapportent une étude qui montre qu’un traitement médical pour 

irritabilité (par ex. crises de colère, agressivité, auto-mutilation, changements brusques 

d’humeur) améliore la QdV des enfants autistes. 
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4.3. Les facteurs de QdV chez l’enfant autiste d’âge préscolaire 

 

La connaissance des facteurs de QdV des enfants autistes d’âge préscolaire est essentielle 

si l’on veut améliorer les interventions ciblant leur QdV (Chuang et al., 2014). Parmi les douze 

études qui se sont intéressées à la QdV des enfants autistes d’âge préscolaire (Tableau 1), dix ont 

exploré les facteurs associés (pour rappel, seuls Chuang et al., 2014 et Lopez-Espejo et al., 2021 

se sont intéressés exclusivement aux enfants autistes de cet âge, il est donc difficile de tirer des 

conclusions quant aux facteurs de leur QdV). Parmi ces dix études, huit ont utilisé le PedsQL 4.0 

pour évaluer la QdV des participants, les deux autres ayant privilégié le TAPQOL-C (Chuang et 

al., 2014) et le KIDSCREEN (Meral et Fidan, 2015). L’analyse des résultats de ces études nous 

a conduit à distinguer des facteurs sociodémographiques, des facteurs liés à l’enfant et des 

facteurs liés aux caractéristiques parentales : 

 

Facteurs de QdV sociodémographiques et environnementaux :  

 

- Age de l’enfant : association négative (Chuang et al., 2014 ; Delahaye et al., 2014 ; 

Jahan et al., 2015 ; Kuhlthau et al., 2010, 2018) ; pas de relation significative (Kose et 

al., 2013). 

- Genre de l’enfant : par rapport aux filles, les garçons ont un niveau de QdV plus élevé 

(Chuang et al., 2014 ; Kuhlthau et al., 2018) ; pas de différence significative aux scores 

de QdV selon le genre (Jahan et al., 2015 ; Kose et al., 2013 ; Kuhlthau et al., 2010 ; 

Lopez-Espejo et al., 2021). 

- Age de l’enfant au moment du diagnostic : corrélation positive significative entre l’âge 

du diagnostic et la QdV (Lopez-Espejo et al., 2021).  

- Age du parent : pas de relation avec l’âge des mères (Jahan et al., 2015) 

- Fratrie : pas de différence statistiquement significative selon que les frères et sœurs sont 

autistes ou pas (Jahan et al., 2015). 

- Statut socioéconomique : pas de différence significative selon le niveau éducatif des 

parents (Jahan et al., 2015) ; le niveau socioéconomique prédit la QdV (Chuang et al., 

2014) ; différences selon l’activité professionnelle des parents (Jahan et al., 2015) ; 

association positive avec le revenu des parents (Kuhlthau et al., 2018). 

- Zone géographique : pas de différence de QdV significative selon que l’enfant vit en 

zone rurale ou non (Lopez-Espejo et al., 2021). 

- Traitement médicamenteux : association positive avec la prise de psychotropes (Jahan 

et al., 2015 ; Kose et al., 2013). 
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- Temps de scolarité : Jahan et al. (2015) n’ont observé aucune relation entre la QdV de 

leur participant et leur temps de scolarité (hypothèse explicative : les écoles sélectionnées 

dans l’étude ne fournissaient pas un niveau d’intervention approprié). 

- Prise en charge : ne pas recevoir d’éducation spéciale est positivement associé à la QdV 

(Kose et al., 2013). 

 

Facteurs de QdV relatifs à l’enfant : 

 

- Comportements défis : association négative (Chuang et al., 2014 ; Delahaye et al., 2014 ; 

Kuhlthau et al., 2010, 2018) 

- Sévérité de l’autisme : association négative (Delahaye et al., 2014 ; Kose et al., 2013 ; 

Lopez-Espejo et al., 2021) ; absence d’association (Kuhlthau et al., 2018).  

- Tempérament : les enfants ayant des caractéristiques de tempérament telles qu’une forte 

intensité dans leurs réactions, une irrégularité dans leurs activités quotidiennes et étant 

facilement distraits par les stimuli externes ont une QdV plus faible (Chuang et al., 2014). 

- Langage : association positive avec les capacités de communication (Chuang et al., 

2014 ; Jahan et al., 2015) ; pas de différence de QdV significative selon le niveau de 

langage, excepté pour la dimension sociale de l’échelle où le score est significativement 

plus faible chez les enfants sans langage verbal fonctionnel que chez les enfants ayant un 

langage verbal d’au moins quatre mots (Lopez-Espejo et al., 2021). 

- Marche : pas de différence de QdV significative selon le retard dans la marche, excepté 

au score de la dimension physique de l’échelle (corrélation négative) (Lopez-Espejo et 

al., 2021). 

- Sommeil : relation positive avec la qualité du sommeil (Delahaye et al., 2014 ; Kuhlthau 

et al., 2018). 

- Age d’apparition des symptômes : relation négative (Jahan et al., 2015) ; la QdV 

(dimension physique) est positivement corrélée à l’âge de détection des premiers traits 

autistiques (Lopez-Espejo et al., 2021).  

- Fonctionnement cognitif : corrélation positive (Jahan et al., 2015) ; absence 

d’association significative (Kuhlthau et al., 2010, 2018). 

- Comportement adaptatif : association positive (Kuhlthau et al., 2010). 

- Difficultés sociales : association négative (Kuhlthau et al., 2010). 

- Stéréotypies : lien négatif (Kuhlthau et al., 2010). 

- Problèmes gastro-intestinaux : association négative (Kuhlthau et al., 2018). 

- Épilepsie : association négative (Kuhlthau et al., 2018). 
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- Troubles psychiatriques : association négative avec la dépression, le trouble bipolaire, 

le trouble anxieux (Kuhlthau et al., 2018) et les symptômes TDAH (Sikora et al., 2012). 

- Comportements alimentaires : association négative avec les problèmes de 

comportement alimentaire, et association positive avec les stratégies alimentaires 

parentales (Meral et Fidan, 2015). 

 

Facteurs de QdV relatifs au parent : 

 

- Stress parental : relation négative (Azad et al., 2020) ; association positive (Chuang et 

al., 2014). 

- Santé mentale : les parents ayant une moins bonne santé mentale ont signalé une 

meilleure QdV chez leur enfant pour le domaine du fonctionnement émotionnel (Chuang 

et al., 2014).  

 

5. Les faiblesses méthodologiques de la mesure de la QdV des personnes autistes  

 

Étant donné l’intérêt pour la QdV dans la recherche en autisme et en clinique, il est essentiel 

de pouvoir l’évaluer avec précision (Hong et al., 2016 ; Stokes et al., 2016). Cependant, au moins 

deux critiques peuvent être adressées aux mesures de QdV réalisées auprès des personnes 

autistes. Ces critiques concernent d’une part le type d’évaluation réalisé (hétéro ou auto-

évaluation), et d’autre part le type d’échelles utilisées (génériques ou spécifiques). 

 

5.1. Auto- ou hétéro-évaluation ? 
  

Il est essentiel de considérer le bien-être subjectif des personnes autistes dans les 

évaluations qui les concernent (Deserno et al., 2017). Néanmoins, le recueil du point de vue des 

personnes autistes « à la première personne » pose des défis relatifs à leur particularité de 

communication, leur fonctionnement cognitif (Hong et al., 2016 ; Persson, 2000) et leur 

fonctionnement émotionnel (Stokes et al., 2016). Pendant un temps, il a même été supposé que 

les personnes autistes étaient dans l’incapacité de rendre compte de leur subjectivité de façon 

fiable (Frith et al., 1994). Par conséquent, la mesure de la QdV des personnes autistes est souvent 

réalisée de façon indirecte par l’intermédiaire de proxy, souvent les parents, et parfois des 

professionnels (Billstedt et al., 2011 ; Hong et al., 2016 ; Ikeda et al., 2014). Dans les études dont 

les mesures de QdV des personnes autistes sont réalisées en auto-évaluation, on constate que les 

participants sont âgés de plus de 6 ans, présentent de bonnes compétences langagières et n’ont 
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pas de déficience intellectuelle (Ikeda et al., 2014). Dans ce cas, les réponses sont valides 

(Egilson et al., 2017). 

La QdV des enfants et adolescents autistes est donc largement dérivée d’évaluations faites 

par les proxy. Or ce type d’évaluation est peu fiable (Stokes et al., 2016 ; Clark et al., 2015). Il 

est en effet difficile de conclure quant à la validité des mesures de QdV lorsqu’elles sont évaluées 

par les proxy, ces derniers ayant tendance à sous-estimer l’état de leurs enfants porteurs handicap 

et au contraire à sur estimer l’état de leurs enfants sans handicap (Cummins, 2002). Chez les 

enfants et adolescents autistes, des différences souvent significatives sont retrouvées dans les 

scores de QdV selon que la mesure est réalisée en auto ou hétéro-évaluation (Ikeda et al. 2014 ; 

Jahan et al., 2015 ; Sheldrick et al., 2012). Plus précisément, le niveau de QdV évalué par les 

proxy est plus faible que lorsqu’il est évalué directement par les jeunes (Clark et al., 2015 ; 

Egilson et al., 2017 ; Knüppel et al., 2018 ; Kuhlthau et al., 2013 ; Stokes et al., 2016 ; Tavernor 

et al., 2013). Cette tendance du parent à sous-évaluer la QdV de son enfant est d’ailleurs plus 

importante chez l’enfant autiste que chez l’enfant non autiste (Egilson et al., 2017). Néanmoins, 

ces différences semblent s’estomper lorsque l’évaluation de la QdV concerne l’adulte autiste 

(Deserno et al., 2017 ; Hong et al., 2016).  

Selon Hong et al. (2016), on distingue deux types d’évaluations par les parents : selon 

qu’elles révèlent une prédiction des réponses de l’enfant par le parent, ou une évaluation de la 

QdV de l’enfant perçue par le parent. D’après Sheldrick et al. (2012), l’accord entre adolescents 

autistes et leurs parents augmente lorsque les parents sont invités à évaluer la QdV de leurs 

enfants en se mettant à leur place, bien que les différences demeurent. Ces auteurs suggèrent que 

les questionnaires devraient explicitement demander aux proxy de faire état de la QdV des 

personnes, comme ils pensent que ces personnes le feraient. Néanmoins, le désaccord entre hétéro 

et auto-évaluation semble inévitable lorsque les populations cibles ne peuvent remplir elles-

mêmes les questionnaires (Deserno et al., 2017). Les personnes ne peuvent en effet échapper aux 

projections de leurs propres préjugés (Cummins, 2002) et à des biais divers, comme l’influence 

de leurs préoccupations ou le biais d’attribution (Egilson et al., 2017). Les différences 

d’évaluation selon le répondant peuvent également être attribuées au stress parental ou à la qualité 

de la relation entre le parent et son enfant (Jahan et al., 2005). Cette discordance entre les réponses 

des enfants et leurs parents ne pourrait être améliorée par l’entrainement ou par le recours à des 

proxy multiples, et souligne que les opinions des parents ne peuvent en définitive pas remplacer 

les opinions de leurs enfants (Egilson et al., 2017). Limbers et al. (2009) suggèrent plutôt 

d’utiliser à la fois les réponses des enfants et de leurs parents, chacune fournissant des 

informations uniques et utiles. Les hétéro-évaluations par les parents pourraient en effet fournir 

des informations complémentaires sur la QdV de leur enfant (Ikeda et al., 2014 ; Knüppel et al., 
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2018). L’évaluation par les proxy devrait donc être utilisée si possible en relation avec, plutôt 

que comme substitut d’une auto-évaluation (Potvin et al., 2013 ; Tavernor et al., 2013).  

Même si les hétéro-évaluations ne devraient remplacer les auto-évaluations par les 

adolescents autistes capables de fournir des informations valides (Clark et al., 2015), nous avons 

vu plus haut qu’une telle recommandation ne peut être aussi catégorique pour les populations 

plus jeunes, et particulièrement lorsqu’il s’agit d’enfants âgés de moins de 8 ans.  Le manque de 

validité dans les réponses est même accentué du fait des particularités de fonctionnement 

inhérentes aux troubles du neurodéveloppement (Ikeda et al., 2014) et à l’autisme (Tavernor et 

al., 2013) qui rendent difficile l’auto-description des expériences de vie (Clark et al., 2015 ; 

Stokes et al., 2016). Par exemple, les enfants autistes peuvent avoir des difficultés pour témoigner 

de leurs relations avec leurs pairs en raison de leurs particularités de fonctionnement social 

(Coghill et al., 2009). Le manque de flexibilité cognitive ou d’imagination peut également 

amener l’enfant autiste à donner des réponses basées sur un seul événement, ou rendent difficile 

la généralisation de ses réponses (Samuel et al., 2012 ; Tavernor et al., 2013). D’après Tavernor 

et al. (2013), l’utilisation des échelles de type Likert à délais (semaine ou mois) pourrait 

également entraîner des difficultés supplémentaires pour ces enfants s’ils ont du mal à penser 

rétrospectivement. Les enfants autistes ont également tendance à avoir une interprétation littérale 

des questions et éprouvent des difficultés à exprimer leur bien-être émotionnel (Samuel et al., 

2012). En ce qui concernent l’enfant autiste d’âge préscolaire, les données de la littérature 

suggèrent de privilégier une mesure de leur QdV perçue par le parent, en hétéro-évaluation 

(Fekkes et al., 2000 ; Hong et al., 2016 ; Kubba et al., 2005 ; Manificat et al., 2000 ; Missotten 

et al., 2007 ; Niemitz et al., 2013 ; Ravens-Sieberer et al., 2014 ; Stokes et al., 2016 ; Turner et 

al., 2007)	
 

5.2. Échelles génériques ou spécifiques ? 

 

La plupart des échelles utilisées dans les études d’évaluation de la QdV des personnes 

autistes sont des instruments génériques (Ayres et al., 2017 ; Ikeda et al., 2014), le plus utilisé 

auprès des enfants et adolescents étant le PedsQL 4.0 (Egilson et al., 2017). C’est également cet 

outil qui est le plus utilisé auprès des enfants autistes d’âge préscolaire (Tableau 1). D’après 

Ikeda et al. (2014), l’utilisation de cette échelle auprès de cette population serait appropriée. Les 

adolescents autistes sans déficience intellectuelle peuvent en effet fournir des réponses fiables 

aux items de cette échelle (Shipman et al., 2011) et cet outil a démontré sa validité auprès des 

enfants autistes âgés entre 8 et 12 ans (Tavernor et al., 2012). Par conséquent, Moyal et al. (2014) 

recommandent l’utilisation du PedsQL 4.0 pour évaluer la QdV des enfants autistes. 
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Néanmoins, de nombreux auteurs estiment que les outils génériques de mesure de QdV ne 

sont pas adaptés à la condition autistique (Arias et al., 2018 ; Epstein et al., 2019 ; Erez et Gal, 

2020 ; McConachie et al., 2020), ces outils ne répondant pas aux critères de résultats 

habituellement considérés comme positifs (Deserno et al., 2017). Sans une compréhension claire 

des aspects spécifiques à prendre en compte pour évaluer la QdV des personnes autistes, il est en 

effet difficile de donner un sens aux données (Ayres et al., 2017 ; Cottenceau et al., 2012). 

L’enfant autiste présente des particularités de fonctionnement pouvant invalider certains 

déterminants du bien-être retrouvés chez les enfants typiques. Par exemple, le temps alloué aux 

enfants autistes pour profiter de leurs centres d’intérêt ne se retrouve pas dans les échelles 

génériques (Tavernor et al., 2013). Aussi, par rapport à des enfants au développement typique, 

les enfants autistes peuvent préférer passer du temps seuls et attribuer moins d’importance aux 

relations interpersonnelles (Plimley, 2007).  

De très nombreux auteurs plaident donc en faveur d’une mesure adaptée fondée sur les 

perspectives de vie des personnes autistes (Chuang et al., 2014 ; Clark et al., 2015 ; Egilson et 

al., 2017 ; Ikeda et al., 2014 ; Kose et al., 2013 ; Kuhlthau et al., 2013 ; McConachie et al., 2020 ; 

Moyal et al., 2014 ; Tavernor et al., 2012). Un outil d’évaluation de la QdV adapté aux personnes 

autistes pourrait se révéler utile en ce qui concerne leur inclusion et permettrait de mieux 

comprendre leurs besoins (Feldhaus et von Ossietzky, 2015). Une mesure adaptée présenterait 

également l’avantage d’améliorer la sensibilité de la mesure (Patrick et Deyo, 1989).  

Ainsi, Billstedt et al. (2011) et Holmes et al. (2020) ont développé un instrument de mesure 

de la QdV des personnes autistes avec l’aide de professionnels du domaine. Cependant, la 

création d’un outil adapté à la condition autistique devrait favoriser une stratégie de recherche 

participative (Turner et al., 2007) en impliquant des personnes autistes (Fletcher-Watson, Adams 

et al., 2019 ; Taylor, 2017). Il est en effet important de considérer les personnes autistes comme 

des contributeurs importants dans les démarches de recherche (Pfeiffer et al., 2016 ; Tavernor et 

al., 2013). Et une collaboration entre professionnels, chercheurs et personnes autistes est 

nécessaire pour développer des solutions pertinentes visant à améliorer la QdV des personnes 

autistes (Robertson, 2010). Cette approche collaborative a été utilisée à des fins de 

recommandations pour le développement d’outils de mesure de la QdV adaptés aux adolescents 

(Feldhaus et von Ossietzky, 2015) et aux enfants autistes âgés de plus de 6 ans (Ikeda et al., 

2016), ainsi que pour développer une échelle de mesure de la QdV pour les adultes autistes 

(McConachie, Mason et al., 2018 ; Williams et Gotham, 2021). Cholewicki et al. (2019) ont 

développé quant à eux un outil de mesure de la QdV adapté aux enfants autistes âgés de 5 à 10 

ans, sur la base d’entretiens menés auprès de parents d’enfants autistes. Une évaluation 

psychométrique de cet outil a été proposée par Chezan et al. (2021). Enfin, Gomez et al. (2020) 
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ont adapté l’échelle KidsLife pour qu’elle puisse être utilisée auprès d’enfants autistes et porteurs 

de déficience intellectuelle âgés entre 4 et 21 ans.   

 

Conclusion : problématique et objectifs 

  

 La QdV est un concept multidimensionnel dont la mesure permet d’opérationnaliser le 

bien-être subjectif des individus. Cette variable est la mesure ultime d’efficacité lorsqu’il s’agit 

d’évaluer les interventions en santé. Dans le champ de l’autisme, la QdV est mise de plus en plus 

en avant dans l’évaluation des interventions. Néanmoins, il existe aujourd’hui très peu de travaux 

mesurant l’impact des interventions précoces sur la QdV des plus jeunes enfants autistes, la 

plupart de ces interventions étant évaluées en fonction de leurs effets sur les caractéristiques 

fondamentales de la condition. Pourtant, le nombre d’interventions précoces a considérablement 

augmenté ces dix dernières années. Nous connaissons mal leurs éventuels effets secondaires ni 

leur impact sur la QdV des jeunes enfants autistes. Or, c’est au stade de la petite enfance que se 

détermine le bien-être présent et futur d’un grand nombre d’enfants. Nous avons également de 

bonnes raisons de penser que la QdV des jeunes enfants autistes est inférieure à celle de leurs 

pairs au développement typique. Aussi, pour pouvoir améliorer leur QdV et les pratiques 

d’intervention, il est nécessaire d’identifier les facteurs d’influence de cette QdV, ceux-ci étant 

spécifiques pour chaque groupe d’âge.  

Les rares études qui s’intéressent à la QdV des enfants autistes en-dessous de six ans 

utilisent des outils de mesure validés auprès d’enfants au développement typique. En raison des 

particularités du fonctionnement autistique, ces outils ne permettent pas d’évaluer la QdV de ces 

enfants de façon fiable. Les chercheurs suggèrent donc de développer des outils de mesure de 

QdV qui leur soient spécifiques, tout en privilégiant une stratégie de recherche participative qui 

met à contribution les personnes autistes. A notre connaissance, une mesure de QdV adaptée à 

l’enfant autiste d’âge préscolaire n’existe pas encore. Son développement est pourtant considéré 

comme la première priorité de la recherche (McConachie et al., 2015).  

 

Notre recherche a ainsi pour objectifs d’élaborer un instrument de mesure de la QdV 

adaptée aux enfants autistes d’âge préscolaire, d’en évaluer ses qualités métrologiques, et 

d’explorer les facteurs personnels, familiaux et environnementaux pouvant influencer la QdV de 

cette population d’étude. Étant donné le jeune âge et les particularités de communication de ces 

enfants, le principal défi de cette recherche est de pouvoir accéder à leur point de vue pour cerner 

au mieux les déterminants de leur bien-être.  
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DEUXIEME PARTIE : 
ETUDES EMPIRIQUES 

 
 
 
 « Un échec n’est pas vraiment une faute. La véritable faute est de cesser d’essayer. » 

(B.F. Skinner, 1972, p. 190) 

 
 

 

Dans cette partie, nous présentons tout d’abord la méthodologie, l’étude et les résultats de 

l’élaboration d’un outil de mesure de la QdV adaptée aux enfants autistes d’âge préscolaire 

(chapitre 1). Nous présentons ensuite l’étude des qualités métrologiques de l’outil ainsi élaboré 

(chapitre 2). Enfin, nous étudions les facteurs pouvant influencer la QdV des enfants autistes 

d’âge préscolaire (chapitre 3). 

 

Cette recherche ainsi que son protocole ont été soumis au Comité d’Éthique pour les 

Recherches Comportementales et En Santé (CERCES). Nous avons obtenu un avis favorable le 

18 avril 2018 nous autorisant à la réaliser (Annexe 1). 

 

Par ailleurs, cette recherche a été conduite dans le respect des exigences du Règlement 

Général sur la Protection des Données et la loi du 6 janvier 1978 modifiée (Commission 

Nationale de l’Informatique et des Libertés, CNIL). Elle s’inscrit dans le cadre de l’engagement 

de conformité relatif aux recherches dans le domaine de la santé avec recueil du consentement 

MR-001 (Annexe 2).  
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  Chapitre 1 - Élaboration de l’instrument 

 

Plusieurs auteurs proposent ou discutent des méthodologies de création et de validation 

d’outils de mesure de la subjectivité en santé (Falissard 2008 ; Streiner et Norman, 2008 ; Turner 

et al., 2007), et plus spécifiquement d’outils d’évaluation de la QdV (Amarenco et al., 2000 ; 

Kessler et Mroczek, 1996 ; Leplège et Coste, 2001). Sur recommandation de ces auteurs, nous 

avons dans un premier temps établi un cahier des charges, c’est-à-dire défini les caractéristiques 

attendues du futur instrument. Puis, nous avons composé une première banque d’items 

susceptibles d’être utilisés dans l’instrument, à travers une recherche bibliographique et une étude 

qualitative d’entretiens menés auprès de personnes autistes. Enfin, nous avons recherché un 

consensus à partir de la liste d’items candidats. Pour obtenir ce consensus, nous avons sollicité 

des experts ainsi que des parents d’enfants autistes âgés de moins de 6 ans.  

 

1. Cahier des charges 

 

La première étape de la construction d’un outil de mesure subjective consiste à définir les 

caractéristiques attendues de l’instrument.   

 

1.1. Objectif de l’instrument 

 
L’objectif principal de l’instrument est d’évaluer la QdV des enfants autistes d’âge 

préscolaire. Il pourra s’agir d’une mesure évaluative, si la QdV est entendue comme variable 

d’intervention. Mais l’outil peut également être utilisé à des fins de mesure discriminative, pour 

décrire les enfants à un moment particulier (Auquier et al., 2006). La finalité de cet outil est 

d’apporter une valeur ajoutée à la connaissance des conséquences de l’autisme, par rapport à une 

échelle non adaptée (Patrick et Deyo, 1989).  

 

1.2. Spécification du domaine d’étude 

 

1.2.1. Définition du concept à mesurer 

 

La définition du concept de QdV a été présentée dans la première partie de ce manuscrit. 

 

1.2.2. Définition de la population dans laquelle l’instrument sera utilisé 
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Il s’agit d’un instrument adressé à une population spécifique de filles et de garçons autistes 

âgés entre 2 et 6 ans. L’outil pourra être utilisé indépendamment du sexe de l’enfant, sous réserve 

que l’analyse des données de l’élaboration de l’instrument n’invite pas à une adaptation de l’outil 

selon le genre (Gayral-Taminh et al., 2005).  

 

1.2.3. Définition du type de la mesure : mesure d’état ou de changement d’état ? 

 

Il s’agit d’un instrument mesurant un état (la QdV à un moment donné) et non un 

changement d’état. En effet, la majorité des outils envisagent la QdV sous l’angle de l’état actuel 

(Missotten et al., 2007). Le protocole de validation d’un outil mesurant un changement d’état 

nécessite un suivi des sujets dans le temps (Falissard, 2008), difficilement réalisable dans le cadre 

d’une thèse. De plus, l’instrument est surtout élaboré dans une perspective de mesure 

d’interventions (essais cliniques avec groupe contrôle). 

 
1.3. Spécification des caractéristiques de l’instrument 

 

1.3.1. Paradigme de mesure  

 

 La QdV est envisagée ici comme un concept multidimensionnel et subjectif. L’instrument 

mesurant ce concept relève donc d’un paradigme de mesure fondé sur une théorie.  

 

1.3.2. Contexte d’utilisation 

 

L’instrument peut être utilisé pour décrire les enfants à un moment particulier (mesure 

discriminative) ou pour mesurer les effets d’interventions précoces et les services d’intervention 

(mesure évaluative) dans le cadre d’essais cliniques avec groupe contrôle. 

 

1.3.3. Auto- ou hétéro-évaluation ? 

  

Étant donné les caractéristiques de la population ciblée par l’instrument, c’est une mesure 

en hétéro-évaluation par le parent qui a été privilégiée (pour les détails relatifs à cette question, 

se référer à la première partie de ce manuscrit). Ainsi, c’est la QdV de l’enfant perçue par le 

parent qui sera évaluée. Il s’agit d’une approximation de ce que vit l’enfant, intégrant des 

éléments projectifs de la part des parents, mais aussi des éléments de l’intersubjectivité 

(Manificat et al., 1999).  
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1.3.4. Taille approximative et structure de l’instrument 

 

La QdV est un concept multidimensionnel incluant au minimum trois sous-domaines 

relevant du fonctionnement physique, psychologique et social (Varni et Limbers, 2009). Chacune 

des dimensions doit être représentée par un minimum d’items (Rodary, 2000).  

 

2. Composition d’une première banque d’items3 de l’instrument 

 
Les sources habituellement utilisées pour composer les items sont de deux types. D’une 

part, le recours aux références bibliographiques permettant d’identifier les outils relevant du 

même domaine ou d’un domaine proche (Montreuil, 2009). D’autre part, des entretiens 

approfondis avec des patients, afin de capter leurs priorités et récolter les termes pouvant être 

réutilisés pour formuler des items (Falissard, 2008). 

 

2.1. Revue de la littérature 

 

Il n’existe actuellement aucun outil de mesure de la QdV adapté à la condition autistique 

pour les enfants d’âge préscolaire (voir chapitre 2 de la première partie de ce manuscrit). Par 

conséquent, nous avons répertorié d’une part les outils génériques existant qui évaluent la QdV 

d’enfants d’âge préscolaire, et d’autre part les outils génériques que la littérature recommande 

d’utiliser auprès des enfants autistes. 

  

2.1.1. Les outils génériques de QdV pour enfants d’âge préscolaire 

 

Il existe très peu d’outils de mesure de QdV des enfants d’âge préscolaire bien validés 

(Kubba et al., 2005). Nous avons effectué une recherche dans la base de données PsycInfo en 

utilisant les mots clés « quality of life », « preschool* » et « measure or scale or inventory or 

assessment or questionnaire or instrument » dans abstract entre 2005 et 2018 (76 résultats). Les 

listes des références des articles ainsi récoltés ont également été examinées pour identifier 

d’autres études. 

Nous avons identifié huit outils différents : l’AUQUEI Oursons, un questionnaire d’auto-

évaluation (Manificat et al, 1997) ; les RAND (Lewis et al., 1989) et FS-II R (Stein et Jessop, 

	
3 Selon Rouland et al. (2002), le terme d’item est préférable au terme de questions, car le questionnaire peut 
contenir des questions ou des assertions. 
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1990) qui ne mesurent pas la QdV en tant que concept multidimensionnel (Fekkes et al., 2000) ; 

le KINDLR qui ne s’adresse pas aux enfants âgés en dessous de 4 ans (Ravens-Sieberer et 

Bullinger, 1998) ; le QUALIN (QUALIté de vie du Nourrisson) (Manificat et al., 2000), l’Infant 

and Toddler Quality of Life Questionnaire (ITQOL) (Raat et al., 2007) ; le TNO-AZL Preschool 

Children Quality of Life (TAPQOL) (Fekkes et al., 2000) et le Pediatric Quality of Life Inventory 

(PedsQL) (Varni et al., 1999). 

Parmi ces huit outils, nous avons constaté que le PedsQL et le TAPQOL étaient ceux qui 

étaient utilisés le plus souvent. De plus, la QdV des enfants âgés entre 0 et 7 ans est susceptible 

d’être évaluée de manière fiable à l’aide de ces deux outils (Schepers et al., 2017). 

 

2.1.2. Les outils génériques recommandés pour évaluer la QdV des enfants autistes 

 

Tavernor et al. (2013) ont mené une revue de littérature afin d’identifier quelles mesures 

de la QdV étaient couramment utilisées auprès des populations pédiatriques présentant des 

troubles du neuro-développement. Parmi les quatre échelles les plus fréquemment utilisées, les 

auteurs n’ont retenu que le PedsQL et le Kidscreen qu’ils ont jugés comme étant les plus 

pertinentes pour évaluer la QdV des enfants autistes. C’est également ce que suggèrent Moyal et 

al. (2014). Tavernor et al. (2013) ont ensuite exploré la validité perçue de ces outils auprès de 

onze parents et dix enfants âgés de huit à douze ans. Leurs résultats suggèrent que l’utilisation 

de ces outils génériques doit être utilisée avec prudence auprès des enfants autistes. D’une part, 

la formulation des items peut en effet poser des difficultés à cette population dans le cas d’auto-

évaluations et d’autre part, des éléments supplémentaires n’apparaissant pas dans ces outils 

devraient être intégrés dans toute mesure adaptée à l’autisme, comme l’anxiété et l’accès aux 

intérêts particuliers (Tavernor et al., 2013), ces facteurs pouvant avoir un impact sur la QdV de 

cette population (Adams et al., 2020 ; Jordan et Caldwell-Harris, 2012). 

De notre côté, nous avons répertorié les études cherchant à mesurer la QdV des enfants 

autistes, dont ceux d’âge préscolaire, à partir de 20124. Une recherche a été effectuée entre 2012 

et le 31 décembre 2017. Nous avons utilisé les mots clés « autism / asperger* », « quality of life » 

et « child* », ainsi que l’algorithme (autism OR asperger*) AND « quality of life » AND child* 

dans les bases de données PubMed (dans title / abstract) et PsycInfo via le fournisseur d’accès 

EBSCOhost (dans Abstract). Les listes des références des articles ainsi récoltés ont également 

été examinées pour identifier d’autres études. Cette recherche nous a permis d’identifier quatre 

outils de mesures : le Kidscreen 27 (Robitail et al., 2007) (cet outil ne concernant que la tranche 

	
4 Pour faire suite à la revue de la littérature de Tavernor et al. (2013). 
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d’âge 8-18 ans), le TAPQO-C (Lee et al., 2005), l’AUQUEI (Manificat et al, 1997) et le PedsQL 

4.0. (Varni et al., 2001). Nous avons constaté que le PedsQL 4.0 était majoritairement utilisé. 

Cela concorde avec les résultats de Tavernor et al. (2013) vus plus haut, et c’est également ce qui 

est montré dans les études d’Ikeda et al. (2014), de Kuhlthau et al. (2018), et de Jonsson et al. 

(2017). Le PedsQL 4.0 est aussi l’outil le plus fréquemment utilisé pour évaluer la QdV des 

enfants en général (Stokes et al., 2016). 

Enfin, signalons que le PedsQL a été conçu et développé dans une approche modulaire, le 

module devant être rempli conjointement à l’outil générique (Varni et al., 1999). L’approche 

modulaire d’une évaluation de la QdV présente l’avantage de pouvoir conjuguer éléments 

génériques et spécifiques (Nathan et al., 2004 ; Varni et al., 2004), ce qui permet d’obtenir des 

informations additionnelles liées à une condition spécifique, tout en respectant l’idée que la QdV 

est une construction applicable à tous les enfants (Missotten et al., 2007). L’élaboration d’un 

outil modulaire a également pour avantage de permettre les comparaisons avec des enfants du 

même âge issus de la population générale (Baars et al., 2005 ; Ravens-Sieberer et al., 2014). C’est 

également ce que recommandent Kuhlthau et al. (2013) pour l’évaluation de la QdV des enfants 

autistes. D’ailleurs, c’est ce choix méthodologique qui a été fait par McConachie et al. (2018) 

pour créer l’ASQoL, une mesure de la QdV adaptée aux adultes autistes à utiliser conjointement 

au WHOQoL-BREF. Dans une correspondance du 23 juin 2017 avec Helen McConachie, celle-

ci nous suggérait de développer un outil modulaire (Annexe 3).  

 

2.1.3. Le PedsQL 4.0 comme base générique d’une échelle modulaire 

 

En définitive, les données de la littérature nous ont conduit à choisir le PedsQL 4.0 comme 

base générique de mesure de la QdV des enfants autistes d’âge préscolaire, tout en développant 

un module d’items adaptés à l’enfant autiste d’âge préscolaire. Le PedsQL 4.0 s’adresse aux 

enfants, adolescents et jeunes adultes âgés de 2 à 25 ans en santé ou ayant une problématique de 

santé aigüe ou chronique ainsi qu’à leur parent (auto et hétéro-évaluation possibles à partir 5 ans) 

(Varni et al., 2001). Les items portent sur quatre domaines différents : le fonctionnement 

physique, émotionnel, social et la collectivité (crèche/garderie, scolarité ou profession). Le 

questionnaire destiné aux parents et aux proches permet d’évaluer leurs perceptions quant à la 

QdV de leur enfant. L’outil utilise une période de rappel d’un mois, et les scores sont convertis 

en une échelle de 0 à 100, les scores les plus élevés indiquant une meilleure QdV. Plusieurs 

calculs de scores sont possibles : un score par dimension, un score total, et un score psychosocial 

(moyenne des scores des trois dimensions état émotionnel, relations avec les autres et 

collectivité). Si plus de 50% des items de l’échelle sont manquants, les scores ne peuvent pas être 
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calculés. Un temps compris entre 5 et 7 minutes est nécessaire pour remplir le questionnaire. 

L’outil possède de bonnes propriétés psychométriques pour évaluer la QdV des enfants tout 

venant ou ayant des conditions chroniques (Varni et al., 2001, 2003a) et a été identifié comme 

étant susceptible d’être un outil de mesure approprié pour évaluer la QdV des enfants autistes 

(Ikeda et al., 2014 ; Stokes et al., 2016). Néanmoins, le PedsQL 4.0 est pour l’instant limité à une 

utilisation en autoévaluation auprès d’adolescents autistes sans déficience intellectuelle (Ikeda et 

al., 2014). Enfin, signalons que le PedsQL 4.0 a été traduit et validé linguistiquement en français 

pour toutes les tranches d’âge (Tessier et al., 2009). 

 

A ce stade, nous ne pouvions donc plus nous contenter de nous référer uniquement à des 

méthodologies de construction d’outils inédits de mesure de la QdV (puisque l’échelle que nous 

avons choisi d’élaborer n’est pas entièrement nouvelle). Aussi, nous avons interrogé des 

méthodologies dédiées plus spécifiquement à la construction de modules (voir par exemples 

Johnson et al., 2011, ou Sprangers et al., 1993, 1998, qui ont développé une méthodologie de 

création de modules pour l’évaluation de la QdV dans les essais cliniques sur le cancer). Nous 

nous sommes aussi inspirés de différentes études dont l’objectif est d’élaborer et de valider des 

modules d’échelles de QdV à utiliser conjointement à des échelles génériques : Quan et al. 

(2018), pour un module adapté à la gastrite chronique à utiliser conjointement aux « Quality of 

Life Instruments for Chronic Diseases » ; Power et al. (2010), pour le développement d’un 

module adapté au WHOQOL (disabilities module) ; Baars et al. (2005) qui ont développé sept 

modules adaptés à une affection, ceux-ci pouvant être utilisés en conjonction avec l’échelle 

générique DISABKIDS ; McConachie, Mason et al. (2018) pour le développement d’un module 

adapté aux personnes adultes autistes à utiliser conjointement au WHOQoL-BREF et au WHO 

Disabilities module. Enfin, nous nous sommes inspirés de toutes les études d’élaboration des 

différents modules du PedsQL 4.0 (Varni et al. 2004, concernant le module adapté à l’asthme ; 

Uzark et al., 2003, concernant le module adapté aux maladies cardiaques ; Varni et al., 2003b, 

2013, 2018, 2019, concernant le module adapté au diabète ; Varni et al., 2002, concernant le 

module adapté à la rhumatologie). 

En parcourant cette littérature, nous avons constaté que la méthodologie spécifique à la 

construction de modules impliquait d’une part le recourt à des entretiens auprès de la population 

cible et servant de base à la rédaction d’une première banque d’items, et d’autre part un tri de ces 

items préalable à l’étude des qualités métrologiques de l’outil. Le tri des items nécessite la 

consultation de professionnels du domaines (ou « experts »), ainsi qu’un pré-test. Cette étape, 

principalement qualitative, assure la validité de contenu de l’instrument (Leplège et Debout, 

2007). 
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2.2. Entretiens auprès de personnes autistes 

 

Même si les items d’un questionnaire peuvent être choisis à partir d’une revue de la 

littérature et d’autres questionnaires, ou à partir de banques d’items, une démarche de recherche 

qualitative initiale pour élaborer les items d’une échelle de mesure de la QdV reste 

incontournable (Lasch et al., 2010 ; Richieri et al., 2011). La QdV étant un concept subjectif, il 

invite à une récolte de données à dominante modale qui tend à traduire les conceptions 

subjectives du répondant et donne à son expérience vécue une place de premier plan (Blanchet 

et Gotman, 2010). De plus, cette approche est cohérente avec différentes recommandations 

plaidant pour une recherche participative en autisme (Fletcher-Watson, Adams et al., 2019 ; 

Taylor, 2017). Enfin, dans notre correspondance du 23 juin 2017 avec Helen McConachie, celle-

ci nous suggérait de commencer par des consultations avec des personnes autistes à propos de ce 

qui comptait pour eux lorsqu’ils étaient jeunes enfants (Annexe 3). 

 

2.2.1. Population d’étude  

 

Il est particulièrement difficile d’interroger de très jeunes enfants à propos de leurs 

expériences subjectives, que ces enfants aient un développement typique (Coghill et al., 2009 ; 

Matza et al., 2004) ou qu’ils soient autistes (Hong et al., 2016 ; Stokes et al., 2016). Pour l’enfant 

autiste d’âge préscolaire, il est difficile de décider de ce qui est important pour sa QdV (Robeyns, 

2016), et il est suggéré que les déterminants de sa QdV soient discutés avec le parent (Egilson et 

al., 2017). Nous manquons également de méthodes fiables pour recueillir des données 

d’expériences subjectives auprès des personnes autistes sans langage oral (Tesfaye et al., 2019 ; 

Kirby et al., 2015). La réalisation d’entretiens auprès d’enfants autistes d’âge préscolaire n’est 

donc pas pertinente (Moyal et al., 2014 ; Stokes et al., 2016).  

Néanmoins, il est possible d’interroger des adultes autistes verbaux à propos de leurs 

expériences personnelles (DePape et Lindsay, 2016). Cependant, les données rétrospectives sont 

problématiques étant donné la nature reconstructive de la mémoire humaine (Barusch, 2011), son 

manque de fiabilité (Brogger et al., 2004), et les risques de biais de rappel (Hassan, 2005). Ainsi, 

dans la population générale, la capacité à se souvenir des événements de la vie de l’enfance 

diminue avec l’âge (Lindsay et al., 2004). Ce biais peut même être accentué lors du rappel 

d’événements stressants (Colman et al., 2016). Même si la mémoire explicite des personnes 

autistes semble être préservée, leurs capacités de mémorisation des souvenirs personnels 

impliquant des émotions sont susceptibles d’être altérées (Ullman et Pullman, 2015).  

Cependant, les études rétrospectives sont les mieux adaptées pour construire les séquences 
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d’événements significatifs (de Vaus, 2011). Les études qualitatives utilisant des rappels 

rétrospectifs à long terme fournissent généralement des rapports de qualité similaire à ceux 

fournis par des rappels à court terme (Beckett et al., 2001). De plus, les données rétrospectives 

saillantes de l’histoire de vie ne semblent pas produire de biais (Jivraj et al., 2020). La validité 

du rappel rétrospectif des adultes autistes en particulier peut être préservée étant donné que cette 

population est capable d’exprimer ses sentiments ou des événements passés personnellement 

significatifs en utilisant des faits et des détails très spécifiques (Zukauskas et al., 2009). Les 

capacités de mémorisation des personnes autistes peuvent également faciliter les récits à la 

première personne de leurs expériences d’enfance (Volkmar et Cohen, 1985). Enfin, les capacités 

de langage expressif des adultes autistes améliorent leur performance de rappel de souvenirs 

épisodiques (Norris et Maras, 2021). 

En définitive, nous avons fait le choix d’interroger des adultes autistes verbaux à propos 

des domaines de leur enfance à l’âge préscolaire qu’ils jugeaient importants pour leur QdV. Nous 

avons également choisi de recruter des adolescents autistes verbaux, les entretiens auprès de cette 

population ayant nécessité des aménagements (voir détails plus bas). 

 

2.2.2. L’entretien individuel semi-directif 

 

L’entretien est la méthode qualitative la plus souvent employée pour générer des items de 

mesure de QdV (Rat, 2007). Rat (2007) précise que les méthodes de génération d’items des 

instruments de mesure sont hétérogènes, et que l’avantage d’une méthode par rapport à l’autre 

n’est pas connu. Cette auteure a même proposé une démarche intéressante de comparaison de 

plusieurs méthodes de génération d’items à partir d’entretiens de patients et d’experts. Dans sa 

recherche, l’auteure a ainsi utilisé cinq méthodes différentes : des entretiens individuels de 

patients avec deux techniques différentes (entretiens semi-structurés et entretiens cognitifs), des 

entretiens individuels de professionnels de santé, et des groupes d’entretien de patients et de 

professionnels de santé. L’auteure a conclu que « les entretiens individuels semblent préférables 

aux entretiens de groupe qui ne garantissent pas la meilleure exhaustivité possible » (p. 56). 

L’entretien individuel semi-directif est une des méthodes d’entretien les plus utilisées en 

sciences humaines (Romelear, 2005). Elle est bien adaptée à la recherche car elle minimise les 

biais tout en étant systématique : c’est un bon compromis entre liberté d’expression et structure 

de la recherche (Romelear, 2005). De plus, l’entretien semi-directif est un bon moyen de 

découvrir des descripteurs que la littérature de recherche n’a pas encore identifié (Romelear, 

2005). Or la QdV des enfants autistes d’âge préscolaire est un domaine encore très peu exploré 

(Chuang et al., 2014) et exige donc une démarche de recherche exploratoire (Blanchet et Gotman, 
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2010). Il s’agit également d’un bon compromis entre ce que la littérature nous a déjà montré et 

une posture d’ouverture et de découverte, ce que Paillé et Mucchielli (2016) nomment 

« l’équation intellectuelle du chercheur ». Enfin, l’entretien individuel semi-directif constitue la 

méthode la plus largement utilisée pour recueillir le point de vue à la première personne d’adultes 

et adolescents autistes ayant de bonnes capacités langagières (DePape et Lindsay, 2016). En 

définitive, c’est ce type d’entretien que nous avons choisi pour recueillir les informations auprès 

de nos participants.  

 

2.2.3. Le guide de l’interviewer 

 

Le guide d’entretien est préférentiellement utilisé lors des entretiens guidés, plus dirigés 

que les entretiens semi-directifs. Pour ce dernier, c’est le guide de l’interviewer qui est plutôt 

utilisé (Romelear, 2005). Le guide de l’interviewer structure l’interrogation mais ne dirige pas le 

discours. L’entretien doit en effet influencer les réponses aussi peu que possible, le guide devant 

simplement aider à improviser des relances pertinentes afin d’obtenir à la fois un discours 

librement formulé et répondant aux questions de la recherche (Leplège et Coste, 2001). Le guide 

est un système organisé de catégories choisies a priori, mais pouvant aussi être exprimées a 

posteriori par le participant, alors qu’elles n’étaient pas prévues dans le guide (Romelear, 2005). 

Au préalable des entretiens, il nous a donc fallu préparer une liste de catégories d’intérêt, appelées 

également axes thématiques, sur lesquelles nous étions susceptibles d’effectuer les relances 

(Blanchet et Gotman, 2010). Nous avons cherché des catégories portant sur ce qui peut être 

différent pour les personnes autistes et qui manquent au PedsQL 4.0, et qui pourraient donc servir 

de base à de nouveaux items (McConachie, Mason et al., 2018). Pour ce faire, nous avons analysé 

les études d’élaboration d’outils adaptés à la condition autistique (Billstedt et al., 2011 ; 

Cholewicki et al., 2019 ; McConachie, Mason et al., 2018 ; Ikeda et al 2016), ainsi que des 

travaux utilisant une stratégie de recherche participative auprès des personnes autistes (Brewin 

et al., 2008 ; Jennes-Coussens et al., 2006 ; Pfeiffer et al. (2016) ; Preece et Jordan, 2009 ; Renty 

et Roeyers, 2006 ; Saggers et al., 2011 ; Tavernor et al., 2013). Ces différentes études nous ont 

permis d’identifier les catégories suivantes que nous avons fait figurer dans notre guide de 

l’interviewer (Annexe 4) :  

 

- intérêts particuliers : accès aux activités d’intérêt / développement de compétences en lien 

avec les intérêts 

- inclusion : acceptation de la différence / niveau de connaissance en autisme des différents 

services d’accueil  
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- soutien : partenaires sociaux / services professionnels 

- particularités sensorielles 

- prévisibilité de l’emploi du temps 

 

Les entretiens exigent également la formulation d’une consigne ou phrase d’entame qui, 

avec les recentrages, constituent les seules interventions de l’enquêteur qui soient directives 

(Blanchet et Gotman, 2010). D’après Romelear (2005), la phrase d’entame doit être exprimée 

dans le langage du répondant. Elle doit être simple, non menaçante et encourager le répondant à 

produire un discours utile pour la recherche. Il n’y a pas de phrase d’entame optimale pour un 

entretien, l’important étant de veiller à ce qu’elle soit bien interprétée par le répondant, tout en 

étant familière avec le monde dans lequel il vit. La phrase d’entame peut également être testée 

auprès d’un autre chercheur ou un « répondant test ». 

Selon Feldhaus et von Ossietzky (2015), l’utilisation de la terminologie « satisfaction de 

vie » (« life satisfaction ») rendrait le concept de QdV plus compréhensible pour les personnes 

autistes sans déficience intellectuelle ni difficultés langagières. Nous avons donc privilégié une 

consigne du type « dîtes-moi quels sont les critères / éléments qui ont été importants pour que 

votre vie soit satisfaisante lorsque vous aviez moins de six ans » / « qu’est-ce qui n’était pas 

satisfaisant dans votre vie lorsque vous aviez moins de six ans » (pour les adultes autistes), et 

« lorsque tu avais moins de six ans, qu’est-ce qui faisait que ta vie était satisfaisante ou n’était 

pas satisfaisante ? » (pour les adolescents autistes). La phrase d’entame peut être complétée par 

une phase de « mise en place » : l’interviewer s’assure que le répondant comprend bien la phrase 

d’entame et ce qui est attendu de lui (Romelear, 2005). 

 

2.2.4. Procédure 

 

Les critères d’inclusion ont été les suivants : 

 

- Le diagnostic devait avoir été posé par un médecin, selon les critères des classifications 

internationales (DSM-IV-TR, DSM-5 ou CIM-10) ; 

- L’âge des adolescents devait être compris entre 12 et 18 ans et les adultes étaient recrutés à 

partir de 18 ans ; 

- Ont été exclus les participants ne parlant et ne comprenant pas suffisamment bien la langue 

française pour pouvoir participer à des entretiens. 

Les différents participants ont été recrutés à l’aide de partenaires cliniciens, d’associations 

et établissements avec lesquels nous avons l’habitude de collaborer. Le recrutement a été 
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également effectué via les réseaux sociaux. Il s’agissait donc d’un mode d’accès indirect qui 

passe par l’entremise de tiers, institutionnels ou personnels. Ce mode d’accès a pour inconvénient 

d’être moins neutre que le mode d’accès direct. Néanmoins, il est celui qui est le plus indiqué 

pour le recrutement de nos participants, car il maximise les chances d’acceptation d’une 

population susceptible d’avoir un besoin de reconnaissance, de légitimité, et de validation de son 

expérience vécue (Blanchet et Gotman, 2010). Cette proximité sociale entre interviewer et 

interviewé se situant dans un univers de référence partagé rend également l’entretien plus aisé 

(Blanchet et Gotman, 2010).  

La prise de contact a été réalisée par e-mail ou réseaux sociaux. L’heure et la date de 

l’entretien ont été choisies pour maximiser la disponibilité du participant (Blanchet et Gotman, 

2010). Le discours du répondant peut en effet être influencé par le temps de l’entretien (le 

moment dans la journée ou dans l’année) : des « périodes de grâce » existent, au cours desquelles 

le temps prend souvent une dimension plus élastique : la fin de journée ou la fin de semaine, les 

mois de juillet et août, etc. (Romelear, 2005, p. 128). Le discours du participant peut également 

être influencé par le lieu de l’entretien (Romelear, 2005). Ainsi, au domicile de l’interviewé, la 

prégnance des lieux favorise un discours centré sur la vie quotidienne (Blanchet et Gotman, 

2010). De plus, le fait que la demande d’entretien émane de l’interviewer est congruent avec la 

démarche qui consiste à nous rendre dans l’environnement familier du participant (Blanchet et 

Gotman, 2010). Il était donc préférable que les entretiens se déroulent à leur domicile, mais à la 

convenance des participants, ils pouvaient aussi se dérouler à distance par appels téléphoniques 

ou vidéophoniques, afin de tenir compte des spécificités des adolescents et adultes autistes, et 

faciliter leur participation. Si les participants le souhaitaient, les entretiens pouvaient se dérouler 

également dans un bureau de l’Institut de Psychologie ou dans un lieu public neutre ; si par 

exemple l’interviewé se sent plus « libre » en dehors de chez lui (Blanchet et Gotman, 2010). 

Enfin, les entretiens ont été enregistrés à l’aide d’un dictaphone numérique avant d’être 

retranscrits. 

Afin d’établir la confiance nécessaire à l’établissement du dialogue, nous avons débuté 

chaque entretien en annonçant à l’interviewé (et à ses parents si l’interviewé était mineur) les 

motifs et l’objet de notre demande et en garantissant la confidentialité de l’entretien (Blanchet et 

Gotman, 2010). Plus précisément, nous avons informé les participants de la nature de la recherche 

(qui la fait, pourquoi, quelles peuvent en être les utilisations, quelles démarches sont entreprises 

pour garantir la confidentialité des données, etc.). Nous pouvions également être amené à 

indiquer au participant comment il en est arrivé à avoir ce contact avec nous (mode d’accès à 

l’interviewé). La phase de début de l’entretien comportait également des précisions sur le degré 

de directivité : le répondant savait clairement si nous lui poserions un ensemble de questions ou 
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si l’entretien serait libre (Romelear, 2005). Nous avons également informé l’interviewé du type 

de questions et de la durée de l’entretien (Blanchet et Gotman, 2010). Pour cette recherche, il 

n’était pas contre-indiqué d’informer le participant du sujet de la recherche. Au-delà des 

considérations éthiques, on ne risquait pas en effet de voir le participant chercher à nous 

communiquer une image de lui-même conventionnellement considérée comme bonne (Blanchet 

et Gotman, 2010). Enfin, nous avons demandé aux participants (ou à leurs parents si le participant 

était mineur) leur accord par signature pour faire l’entretien et l’enregistrer (Romelear, 2005). 

Ces informations préliminaires étaient également mentionnées par écrits dans la lettre 

d’information (Annexe 5) et le formulaire de consentement (Annexe 6).  

Nous devions connaître le guide sans avoir à le consulter, ni à le formuler sous forme de 

questionnaire. Les catégories du guide ont été un aide-mémoire qui nous signalait les éléments 

sur lesquels nous devions essayer d’amener le répondant à s’exprimer de façon approfondie, mais 

seulement si le répondant abordait ou mentionnait lui-même la catégorie (Romelear, 2005). Nous 

laissions le participant s’exprimer de façon spontanée et non directive tout en soutenant son 

discours par des approbations du type « oui » pour lui signifier toute notre attention. Le 

participant s’exprimait sur les sujets qu’il souhaitait et dans son propre langage. Les phrases de 

relance (utilisant le vocabulaire utilisé par le participant) permettaient de lancer une nouvelle 

catégorie, et ainsi de suite jusqu’au moment où toutes les catégories avaient été traitées de façon 

approfondie (Romelear, 2005). Nous dirigions l’entretien au minimum, mais invitions le 

participant à parler de chacun des thèmes préétablis s’ils n’étaient pas abordés spontanément. 

Dans ce cas, nous étions plus dans une démarche d’entretien mixte (Romelear, 2005).  

Afin d’anticiper que le répondant puisse ne pas comprendre la question, et comme le 

suggère Romelear (2005), nous l’avons testé auprès d’un autre chercheur et de notre directrice 

de recherche. Etant donné les particularités du public cible, nous avions également demandé aux 

deux premiers participants de chaque tranche d’âge, à la fin de l’entretien, ce qu’ils avaient pensé 

de la consigne, si elle était claire, si non pour quelles raisons, et donc d’éventuellement la 

modifier pour les entretiens suivants en fonction de leurs commentaires. Ces participants nous 

ont indiqué que les instructions étaient claires et l’un d’entre eux a demandé que les questions 

soient répétées pour s’assurer qu’il comprenait ce qu’on attendait de lui. Si nous constations que 

les personnes avaient des difficultés, nous pouvions également préciser « Si vous avez des 

difficultés à vous remémorer comment était votre vie avant l’âge de six ans, pensez simplement 

à votre enfance en général ». Durant les entretiens, il était également rappelé aux participants 

l’importance d’essayer de se remémorer leurs événements de vie à l’âge préscolaire.  

Il existe très peu de règles quant au nombre d’entretiens à conduire pour un usage 

exploratoire, mais la prise en compte de l’analyse de contenu est conseillée après les cinq ou six 
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premiers entretiens (Romelear, 2005). De plus, il n’est pas recommandé d’avoir un nombre élevé 

de sujets lorsque le corpus est soumis à une analyse thématique qui vise à faire un panorama 

(Paillé et Mucchielli, 2016). Outre que la taille du corpus dépend du thème de l’enquête 

(multidimensionnel), de la diversité des attitudes supposées par rapport au thème, du type 

d’enquête (exploratoire) et des moyens (enquêtes réalisées dans le cadre d’une thèse non 

financée), il peut être considéré que la campagne d’entretiens est close après avoir atteint le point 

de saturation (Blanchet et Gotman, 2010). Ainsi, notre critère n’a pas été le nombre d’entretiens 

mais la saturation sémantique, c’est-à-dire lorsque nous avons estimé que notre échantillon était 

suffisamment divers, que les nouveaux descripteurs n’apportaient rien de différents de ce qui 

avait déjà été obtenu. Aussi, nous avons choisi de ne pas tenir compte de la saturation des 

descripteurs utilisés dans les modèles théoriques (ce que l’on appelle la saturation théorique), car 

nos entretiens étaient à visée exploratoire (Romelear, 2005). Le nombre de nos entretiens a donc 

fait l’objet d’une analyse ex ante et d’un réexamen ex post, notamment en examinant le contenu 

des entretiens faits et en jugeant de la saturation (Romelear, 2005).  

 

2.2.5. Spécificités des entretiens menés auprès des personnes autistes 

 

Les places occupées par les protagonistes sur la scène de l’entretien peuvent interférer avec 

son déroulement et doivent agir pour faciliter l’émergence de certains discours (Blanchet et 

Gotman, 2010). Étant donné les particularités de communication des participants, nous leur avons 

laissé le choix de ces places pour minimiser les « coûts » de l’interaction (les entretiens pouvaient 

par exemple se dérouler de trois-quart face ou côte à côte).  

Le point de vue subjectif des adolescents autistes reste largement ignoré, puisque la plupart 

des études qualitatives s’intéressant aux voies des personnes autistes se sont surtout concentrées 

sur les adultes (DePape et Lindsay, 2016). Il est suggéré que le recueil du point de vue subjectif 

d’adolescents présentant des particularités de communication nécessite un partenariat avec les 

parents (Teachman et Gibson, 2013), notamment en se familiarisant avec ces particularités de 

communication ou les préférences de leurs enfants pour maximiser leur participation (Stafford, 

2017). Concernant les entretiens auprès de jeunes autistes, il est également suggéré d’obtenir des 

informations à l’aide de questions fermées (Bruck et al., 2007), d’adapter le style de 

communication en privilégiant un langage simple sans artifices stylistiques (Harrington et al., 

2014) et de donner du sens à l’entretien (Karkhaneh et al., 2010). Ainsi, au préalable des 

entretiens semi-directifs menés auprès des adolescents, nous avons échangé avec leur parent afin 

qu’ils nous suggèrent d’éventuelles adaptations de la méthode d’entretien (par exemple, 

privilégier un entretien par téléphone, donner des exemples concrets pour étayer la question 
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générale, préférer des questions fermées aux questions ouvertes). Les parents ont également pris 

soin de préparer leur enfant en amont de l’entretien en leur expliquant ce qui était attendu d’eux. 

Malgré ces consultations avec les parents et nos différentes adaptations, les entretiens 

auprès des participants adolescents ne nous ont pas permis d’obtenir d’informations utiles pour 

répondre à notre question de recherche (les cinq premiers participants nous ont fourni trop peu 

de discours, et nous avons perçu un manque de motivation). Du fait de ces données peu 

exploitables, nous avons décidé de ne pas les utiliser pour la présente recherche et de ne retenir 

que les données d’entretiens menés auprès des adultes autistes5.  

 

2.2.6. Méthode d’analyse des données d’entretiens 

 

L’analyse du discours recouvre deux types d’approches : les analyses linguistiques et les 

analyses de contenu. Ces dernières sont préférentiellement utilisées en psychologie (Blanchet et 

Gotman, 2010). On distingue ensuite plusieurs types d’analyses de contenu : l’analyse entretien 

par entretien, l’analyse thématique et l’analyse formalisée. C’est l’analyse thématique qui a été 

choisie pour traiter les données de l’entretien, cohérente avec l’étude des représentations de la 

QdV (Blanchet et al., 2009). De plus, l’analyse thématique représente un outil précieux lorsque 

l’intention de la recherche est descriptive (Paillé et Mucchielli, 2016). 

L’analyse de contenu thématique consiste à isoler les verbatims d’intérêt, c’est-à-dire les 

phrases simples exprimant l’attribution d’une valeur par le sujet à un élément de sa vie, et à 

classer ces verbatims en thèmes (Leplège et Coste, 2001). Les retranscriptions des entretiens ont 

été analysées dans un premier temps manuellement. L’analyse a été réalisée selon les 

recommandations de Braun et Clarke (2006) : (1) se familiariser avec les données, (2) générer 

les codes initiaux, (3) rassembler les codes en thèmes et sous-thèmes potentiels, (4) affiner les 

thèmes et sous-thèmes identifiés, (5) définir et nommer les thèmes afin de déterminer quel aspect 

des données chaque thème capture. Afin d’améliorer la fiabilité de l’analyse, cette dernière a été 

conduite de façon indépendante par deux chercheurs (MacPhail et al., 2016), et sous la 

supervision d’un chercheur spécialisé en analyse qualitative. Les divergences dans les résultats 

ont été discutées jusqu’à ce qu’un consensus soit trouvé. Dans un deuxième temps, les 

retranscriptions des entretiens ont été analysées à l’aide du logiciel NVivo Version 12©. Ce 

logiciel permet d’améliorer à la fois les opérations de catégorisation et l’accord entre les codeurs 

	
5 Depuis, nous avons eu l’occasion de réviser une étude exposant une méthode de recueil des voix des adolescents autistes 
(Courchesne et al., 2021).  
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(Blanchet et al., 2009). Selon Viera et Garrett (2005), une valeur de k (le coefficient kappa de 

Cohen) comprise entre 0,61 et 0,80 est considérée comme significative et indique que le codage 

effectué par les chercheurs est similaire. Pour la présente analyse, nous avons obtenu un accord 

inter-juges satisfaisant sur les dix entretiens que nous avons codés (k = 0,77). 

 

2.2.7. Résultats et discussion 

 

Les caractéristiques des participants, les résultats de l’analyse des entretiens, leur 

discussion et les limites de l’étude ont fait l’objet d’un article scientifique publié dans une revue 

internationale à comité de lecture (Lichtlé et al., 2021)6 :  

	
6 Cet article a été également vulgarisé en vidéo : https://www.youtube.com/watch?v=fbOLg9iB_J4ett 
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Les résultats de l’analyse thématique ont révélé quatre thèmes majeurs (centres d’intérêt, 

relations sociales, particularités sensorielles et régularités dans l’environnement), subdivisés en 

sous-thèmes et ayant servi de base au découpage des items de notre échelle en différentes 

dimensions. 

 

2.3. Rédaction de la première banque d’items 

 

De façon générale, la formulation des items découle des verbatims d’intérêt classés en 

thèmes (Leplège et Coste, 2001 ; Moret et al., 1993). Cette phase de génération des items est 

souvent occultée (Rouland et al., 2002 ; Rat, 2007). Or, il s’agit d’une étape fondamentale. En 

effet, « aussi fiable et valide que sera un questionnaire, il ne pourra jamais mesurer autre chose 

que ce pour quoi il a été créé » (Rouland et al., 2002, p. 786). 

Pour générer nos items, nous nous sommes également appuyés sur les données de la 

littérature afin d’identifier des thèmes importants à prendre en compte dans une évaluation de la 

QdV et que notre analyse thématique n’aurait pas révélés. Chuang et al. (2014) ont ainsi montré 

que la réponse intense aux stimuli de l’environnement pouvait impacter la QdV des enfants 

autistes dans sa dimension émotionnelle. Néanmoins, ce point rejoint les aspects sensoriels déjà 

balayés par les résultats de nos entretiens. Delahaye et al. (2014) ont montré de leur côté 

l’importance de la qualité du sommeil pour l’évaluation de la QdV des enfants autistes. 

Néanmoins, un item correspondant à cette thématique est déjà présent dans le PedsQL original 

(item 4 du domaine « état émotionnel » : « Avoir du mal à dormir »). Enfin, nous avons identifié 

que le fait d’être facilement distrait par les stimuli de l’environnement extérieur pouvait être un 

élément important à prendre ne compte (Chuang et al., 2014), mais nous avions aussi repéré cet 

élément a posteriori.  

2.3.1. Formulation des items 

 

Pour passer des thèmes à la rédaction des items, nous nous sommes notamment inspirés de 

la méthodologie détaillée de Rouland et al. (2002) : pour formuler les items, nous avons privilégié 
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les termes utilisés par les participants lors des entretiens, afin de garantir une meilleure fidélité 

quant à la subjectivité des participants. Ainsi, pour chaque sous-thème, les items ont été rédigés 

en prenant soin d’employer le plus souvent possible le vocabulaire utilisé par les participants. La 

construction d’items efficaces répond également au principe du « coût minimum » (Falissard, 

2008, p. 15). La réponse doit en effet demander à la personne interrogée le moins d’effort cognitif 

et affectif possible, une question peu compréhensible ou coûteuse affectivement pouvant 

engendrer un biais de mesure (Soulas et Brédart, 2012). En cas de questions incomprises, on peut 

craindre également qu’elles soient laissées sans réponse (biais de résultat) (Rodary, 2000). Ainsi, 

il est recommandé que les items soient, simples, courts et sans ambiguïté. Un niveau de langage 

de 14 ans est optimal (Rat, 2007). Le niveau de langue doit être celui du français parlé, et doit 

être adapté à la population ciblée par l’instrument (Montreuil, 2009). Falissard (2008) 

recommande également d’éviter le jargon médical, les doubles négations, et les phrases dites 

« gigognes » (p. 31). Il faut aussi veiller à une formulation de même type, pour l’ensemble des 

items. La sélection des items repose également sur la cohérence et l’homogénéité avec les autres 

items mesurant le même domaine (Amarenco et al., 2000). Enfin, dans le cas particulier de 

l’élaboration d’items pour un module spécifique, il est suggéré de rédiger les items dans le même 

format que ceux de l’échelle générique qui sert de base à l’outil (Sprangers et al., 1998). Pour 

rédiger nos items, nous nous sommes donc aussi inspirés du mode de rédaction du PedsQL 4.0. 

 

2.3.2. Première banque d’items 

  

Une première banque de 44 items a ainsi été générée, composée d’éléments candidats 

reflétant le concept de QdV des enfants autistes d’âge préscolaire (Tableau 2). Sur ces 44 items, 

trois étaient similaires à des items déjà présents dans le module général du PedsQL 4.0 (items 

11, 21 et 22). Nous avons donc décidé de retirer ces trois items de la liste. 

Tableau 2. Des thèmes aux items (gras et couleurs permettent de distinguer les 10 participants) 
Thèmes (4) Sous-thèmes Participants 

concernés 
Exemples de verbatims Items 

1. Centres 
d’intérêt 
 
Activités, jeux ou 
thématiques 
particulièrement 
appréciés par les 
participants 
lorsqu’ils étaient 
plus jeunes 
 

1.1. Importance 
des intérêts 
 
Les 
participants se 
consacraient 
ou cherchaient 
à accéder 
fréquemment à 
leurs centres 
d’intérêt 
 

9/10 « quand j’étais enfant, j’ai beaucoup, beaucoup lu » 
 « ne fois que j’avais eu, entre guillemets, ma dose et que j’étais bien, 
je pouvais passer à autre chose. Comme si c’était vital. C’était 
comme des choses indispensables. Mais une fois que le cota il est 
rempli c’est bon »  
« J’ai eu aussi une forme d’obsession pour les Pokemon » 
« je me levais le matin avec cela dans la tête et je me couchais le soir 
avec ça dans la tête »  
« cet intérêt restreint sur les chiens, les loups, et le fait que je 
collectionne les cartes, que je sache tout sur les races de chiens 
(…) moi j’était complètement focalisé là-dessus » 
« Ma grand-mère me ramenait souvent des ramettes de papier(…), je 
les remplissais de chiffres (…) recto verso, je les remplissais 

1. Consacrer du temps 
à ses activités 
favorites  
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jusqu’au moment où elle nous appelait à table ou alors il fallait 
repartir à l’école, ou ce genre de choses » 

 1.2. 
Satisfaction 
liée aux intérêts 
 
Emotions 
positives 
procurées par 
l’accès aux 
centres 
d’intérêt ou 
émotions 
négatives liées 
à leur 
inaccessibilité 

9/10 « j’étais aussi bien dans ma chambre avec un livre. Enfin, j’étais bien 
mieux » 
« on allait parfois sur la base de loisirs de Bois-le-Roi pas très 
loin de Fontainebleau et moi j’aimais beaucoup, j’aimais 
beaucoup parce qu’il y avait des chevaux » 
« j’avais tendance à être prise par le jeu ou par les lectures et à ne pas 
obéir » 
« au bout d’un moment ils ont lâché l’affaire sur pas mal de 
trucs, et ils m’ont laissé explorer mes intérêts moi-même » 
« Ce qui me satisfaisait le plus c’est de pouvoir répondre à des 
passions dévorantes, pouvoir me consacrer à des domaines (…) qui 
me passionnaient »,  « Le fait de devoir aller manger, d’arrêter ce que 
j’étais en train de faire. Tout phénomène d’interruption » 
« c’était une activité rassurante » 
« j’adorais, j’adorais les livres, j’ai toujours aimé les livres. Les 
livres, lire et, écrire, enfin faire des chiffres » 
« Je crois que j’aimais beaucoup écrire. Reproduire les lettres » 
« J’aimais beaucoup lire » 
« lorsqu’ils ne les respectaient pas cela pouvait faire des crises assez 
importantes », « lorsqu’ils m’obligeaient à faire quelque chose ou 
lorsqu’ils me coupaient dans mon action » 
« les Legos, j’aimais beaucoup cela lorsque j’étais plus jeune et à 
peu près à la même échelle, je placerai aussi le dessin. J’ai 
toujours beaucoup aimé dessiner » 

2. Etre empêché(e) 
d’avoir accès aux 
activités qu’il/elle 
aime 
 
3. Faire une crise pour 
jouer aux activités 
qu’il/elle aime 
 
4. Les activités 
qu’il/elle aime sont 
trop prenantes  
 
 
 

 1.3. Partage des 
intérêts 
 
Besoin de 
partager ses 
centres 
d’intérêts avec 
d’autres 
personnes ou 
au contraire 
souhait de ne 
pas les 
partager  

8/10 « J’avais besoin de partager cela (…). Mais oui j’aime bien que 
les gens comprennent les choses qui m’intéressent, c’est 
important » 
« ce qui m’était déplaisant c’est le fait que les autres ne présentent 
pas les mêmes intérêts », « Le seul reproche (…) c’était peut-être de 
ne pas avoir, à un moment donné, eu le niveau pour entrer dans mes 
passions et être acteurs de mes passions ».  
« cela je ne voulais pas le partager c’est sûr », « Je pense que 
j’aurais bien aimé oui. Pouvoir partager avec quelqu’un qui le 
prenne de la même façon que moi » 
« Je crois que cela ne me venait pas à l’esprit de le faire à 
plusieurs » 
« De pouvoir échanger sur ce que j’aimais. A l’époque, j’aimais aussi 
beaucoup déjà tout ce qui était autour de l’ordinateur, et il y avait 
quelques personnes déjà qui, quelques enfants déjà qui aimaient cela 
aussi. Donc échanger autour de cela, c’était important. C’était 
plaisant » 

5. Accepter de 
partager ses activités 
favorites  
 
6. Trouver des enfants 
ou adultes avec qui 
partager ses activités 
favorites  
 
7. Les autres ne 
comprennent pas ses 
centres d’intérêt 
 
 

2. Relations 
sociales 

2.1. Solitude 
 
Besoin et 
recherche de 
solitude, ainsi 
que les 
bénéfices ou 
émotions 
positives qui y 
sont liés 
 

7/10 « je jouais beaucoup tout seul, j’étais souvent seul, tranquille dans 
ma chambre à faire mes petites activités activités, cela m’a toujours 
rendu justement heureux de pouvoir faire cela » 
« Je sais que je passais beaucoup de temps seule, que j’aimais 
bien ça » 
« moi j’aimais bien être dans mon coin » 
« il fallait me laisser des temps seule pour moi, pour une sorte de 
ressource, voilà j’avais besoin de cela » 
« je pouvais m’isoler du monde extérieur (…) Le critère principal, la 
concentration » 
« Moi j’aimais bien rester toute seule » 
« je le faisais seul », « c’était vraiment une activité pour moi » 
« Il est vrai que j’aimais surtout la solitude, j’ai toujours aimé être sur 
les choses que j’appréciais, en quelque sorte être tranquille, être 
isolé » 

8. Etre seul(e) 
 
9. Etre sollicité(e) par 
les autres enfants  
 
10. Etre sollicité(e) 
par les adultes  
 
 



	 64	

 2.2. Hostilité 
 
Comportements 
d’hostilité de la 
part de 
personnes de 
leur entourage 
ainsi que leurs 
vécus 
émotionnels. 
Ces 
comportements 
d’hostilité 
peuvent se 
manifester par 
de la 
maltraitance 
physique ou 
morale, des 
jugements, 
moqueries ou 
de la mise à 
l’écart 
 

7/10 « C’est toujours ces enseignants maltraitants quelque part ou enfin 
maltraitance au niveau physique, maltraitance au niveau je ne sais pas 
comment, moral, je ne sais pas comment dire, mental, toujours à me 
toujours toujours à me limite c’était du, un peu comme du 
harcèlement, c’est insupportable » 
« moi je me suis toujours sentie mise à part » 
« cela m’a valu après des, du harcèlement, c’est-à-dire qu’il y a eu une 
période où ils ont commencé à m’embêter parce que je ne voulais pas 
accepter les conditions qu’ils voulaient m’imposer. Et donc je me suis 
pris des coups » 
« L’impression de rejet oui, cela c’était très difficile. Même avec 
les autres enfants des fois c’était très dure pour moi, très, très 
dure. Et des fois je revenais de l’école je pleurais parce que cela 
c’était mal passé, parce que l’on m’avait rejetée, oui cela c’était 
très dure, je l’ai mal vécu oui. » 
« si leurs commentaires avaient pu être négatifs, j’étais très 
susceptible. Cela m’aurait vraiment énervé »  
« l’humiliation, j’emploie le mot humiliation, pour moi, je suis très 
sensible, je suis très sensible à cela », « j’ai fait longtemps pipi dans 
ma culotte jusqu’à l’âge de 11 ans, donc cela a été prétexte à beaucoup 
de moqueries oui, et cela je l’ai vécu très mal » 
« il y avait un rejet de la plupart du groupe d’enfants » 
« Je n’étais pas, bon je n’étais pas invité aux anniversaires et tout cela, 
mais je crois que cela m’importait peu. Ce n’était pas quelque chose 
qui me faisait souffrir » 

11. Les autres enfants 
se moquent de 
lui/d’elle (item déjà 
présent dans le 
PedsQL original, 
versions 2-4 ans et 5-
7 ans) 
 
12. Les autres enfants 
le/la rejettent 
 
13. Les adultes le/la 
rejette 

 2.3. Respect 
des 
particularités 
 
Façon dont 
autrui respecte 
ou non les 
particularités 
de 
fonctionnement 
des 
participants. 
Ces derniers 
évoquent les 
niveaux de 
bienveillance et 
de flexibilité de 
l’entourage 
vis-à-vis de 
leurs 
particularités 
et comment cet 
ajustement peut 
faire que leur 
vie soit plus 
satisfaisante 
 

10/10 « c’est d’avoir un environnement me permettant de, oui un 
environnement bienveillant, de beaucoup d’attention de la part de 
mes parents, de mes grands-parents »  
« les profs auraient su qu’il y avait des élèves qui étaient un peu 
différents des autres et qui avaient besoin d’un accompagnement 
pour se mêler aux autres élèves, peut être que ça aurait été 
différent », « j’aurais aimé qu’on ne m’impose pas des choses qui 
me faisaient du mal au palais quelque part, tout simplement. 
J’aurais juste aimé qu’on m’écoute » 
« je me suis toujours senti bien, parce que ma discrétion, même mon 
mutisme parfois, n’était pas un problème pour eux », « Parfois 
j’avais quelqu’un qui prenait un peu plus de patience pour me parler, 
et avec qui je pouvais m’adoucir »  
« Quand la personne voulait changer un peu les règles du jeu et 
bien je n’arrivais plus, et j’étais un petit peu perdue, et 
j’angoissais » 
« un grand respect de ma, aujourd’hui je l’appellerai de ma vie 
autistique (…) jamais d’arrêt sur mes passions, même si on essayait 
de me raisonner » 
« Cette activité là elle acceptait quand j’était toute seule dans ma 
chambre à faire ce que je voulais dans ma chambre » 
« c’est la seule personne qui m’a accueillie tel que j’étais, réellement, 
sans même savoir cette particularité », « Madame P. était ma 
professeure de CP (…) quand je me trompais, elle ne me 
réprimandait pas (…) c’était bienveillant »  
« je demandais à mes proches, enfin où je leur récitais ce qu’on 
allait faire tel jour et tel jour et tel jour. Mais je n’étais pas 
soutenu dans cette démarche personnelle », « j’étais difficile, 
avec la nourriture », « je pense que peut-être plus d’anticipation, 
de pouvoir me dire, ce soir je dois manger telle chose, plutôt que 
de me retrouver directement confronté à tel aliment. (…) Et puis, 
je ne sais pas, ne pas forcer » 
« en école maternelle, c’était quand même plus simple. Il y avait plus 
de respect sur les différences (…) il y avait des enfants respectueux 
et avec qui je pouvais avoir des moments en fait quand même, des 
échanges » 
« Je pense qu’ils ont cherché à argumenter dans ces moments, à 
me présenter un peu les côtés positifs du fait de voyager un petit 
peu et dans les premières fois, je me souviens que cela n’a pas 
énormément marché. Je restais un peu sur mes positions » 

14. Ne pas se sentir 
écouté(e)  
 
15. Les autres ne 
respectent pas ses 
différences  
 
16. L’entourage 
manque de 
bienveillance envers 
lui/elle 
 
17. Ne pas être 
accepté tel qu’il/est 
est 
 
18. Les autres lui 
imposent des règles 
 
19. Les autres ne 
soutiennent pas ses 
particularités 
 
20. L’entourage 
manque de patience   
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 2.4. Liens 
affectifs 
 
Les 
participants 
témoignent ici 
de leur 
proximité 
affective à 
autrui, ainsi 
que de leur 
amitiés durant 
leur petite 
enfance. Il 
peuvent 
évoquer une 
recherche et un 
besoin de liens 
affectifs, ou au 
contraire un 
désintérêt ou 
une aversion 
pour ces liens 
 

9/10 « depuis ma plus tendre enfance je ne me souviens pas d’avoir eu des 
amis quelque part, donc les personnes qui s’occupaient de moi, 
c’étaient mes parents et mes grands-parents » 
« je n’ai jamais vu les autres élèves après les cours, après la classe, 
cela ne m’intéressait pas » 
« C’est quelqu’un vers qui moi j’avais en tout cas envie d’aller, je 
me sentais vraiment enveloppée. Et mon autre grand-père, lui 
j’adorais passer du temps avec lui » 
« je n’ai pas l’impression en tout cas d’avoir ressenti le besoin 
d’aller chercher à droite à gauche »  
« l’amour de mes parents, sentir qu’ils m’aimaient, qu’ils 
s’occupaient de moi », 
« c’est toujours les autres enfants qui m’ont cassé les pieds »  
« il fallait je vois quand même des gens, des amis à moi (…) 
j’avais quand même des amis, mais pas tout le temps. (…) voilà 
c’était important » 
« je ne savais pas qu’il y avait d’autres enfants. Cela ne m’intéressait 
pas du tout d’ailleurs. Les autres ne m’intéressait pas », « Ma famille 
est une famille aimante, discrète sur la démonstration, il n’y a pas de 
démonstration affective » 
« Ma grand-mère est une personne qui m’a toujours donné de 
l’amour, sans intention derrière », « Aimée, respectée, sans rien 
d’autre, une relation neutre », « Je n’ai jamais eu vraiment d’amis », 
« je n’aimais pas jouer avec les autres enfants » 
« Je crois que à cette âge-là (…) ce qui a pu m’aider à avoir un 
quotidien agréable c’était surtout les personnes qui (…) étaient 
gentilles avec moi » 
« c’était assez important pour moi, le fait d’avoir des amis, de 
bien m’entendre avec mes camarades » 

21. S’entendre avec 
les autres enfants 
(item déjà présent 
dans le PedsQL 
original, version 5-7 
ans) 
 
22. Les autres enfants 
ne veulent pas être 
son ami (item déjà 
présent dans le 
PedsQL original, 
version 5-7 ans) 
 
23. Les adultes ne 
veulent pas s’occuper 
de lui/d’elle 
 
24. Les adultes ne 
sont pas proches de 
lui/d’elle 
 
25. Les adultes ne 
sont pas gentils avec 
lui/elle 
 
 
 

 2.5. Difficultés 
de 
communication 
 
Renvoie aux 
difficultés des 
participants à 
comprendre ce 
que les autres 
attendaient 
d’eux, à 
comprendre le 
fonctionnement 
d’autrui, à se 
faire 
comprendre, ou 
à s’exprimer 
 

7/10 « je ne savais pas forcément exprimer mes émotions » 
« J’avais aussi un gros problème, c’est à dire que je ne 
comprenais pas ce qu’on me demandait. Je ne comprenais pas du 
tout ce qu’on attendait de moi » 
« comme elles ne me comprenaient pas je n’avais pas 
l’impression d’avoir ma place » 
« Le fait que je n’ai pas su m’exprimer peut-être (…) exprimer ce 
que je ressentais, m’exprimer, savoir dire non », « dans mes 
souvenirs je ne comprenais pas grand chose à ce qui était attendu ».  
« le manque de compréhension dans la manière dont se passe les 
choses de façon très générale », « je n’avais rien du tout de mis 
en place pour m’aider à comprendre quoique ce soit », « Je crois 
que cela aurait radicalement changer ma qualité de vie s’il y 
avait eu plus d’informations dans mon entourage (…) Pour 
comprendre et pour moins interpréter, les choses. Parce que j’ai 
le souvenir d’institutrice (…) j’avais le sentiment qu’elle me 
détestait, parce qu’elle ne comprenait pas mes comportements »  
« C’est vrai que c’est bien aussi d’être explicite au niveau des 
consignes. Cela peut poser un problème, quand même pas mal. Aussi 
bien à, enfin à tous les âges, cela peut provoquer des angoisses, 
même enfant » 

26. Exprimer ses 
émotions 
 
27. Comprendre ce 
qu’on lui demande 
 
28. Comprendre ce 
qu’on attend de 
lui/d’elle 
 
29. Comprendre le 
comportement des 
autres  
 
30. Se faire 
comprendre 
 
 

3. Particularités 
sensorielles 

3.1. Sensibilité 
visuelle 
 
Sensibilité aux 
stimuli 
lumineux ou 
dynamiques 
(mouvements) 
 

4/10 « tout ce qui est néon et compagnie, cela a toujours été un problème 
pour moi », « les lumières artificielles, c’est juste impossible pour 
moi. Enfin, cela a toujours été comme cela » 
« Les mouvements brusques des autres, ou rapides, m’agressaient. Ce 
n’est pas les sons qui m’agressaient nécessairement, mais (hésitation) 
c’est leur geste » 
« en classe on avait ces espèces de carrés avec les néons, c’est gris 
avec les néons en dessous, c’était vraiment, ce n’était pas très très 
agréable » 
« le fait que je me sente mal comme cela le midi après avoir 
mangé en allant à l’école, bien je pense que cela est beaucoup dû 
à la lumière (…) et après une fois que je rentrais en classe et bien 
j’avais tendance à fermer les rideaux pour ne pas être agressée 
par cela » 
« J’ai le souvenir que je détestais les magasins, pour des raisons 
qui me paraissent évidentes sur le plan sensoriel avec tout le 
bruit, les néons »  

31. Etre sensible aux 
lumières 
 
32. Etre sensible aux 
mouvements des 
autres personnes 
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 3.2. Sensibilité 
tactile 
 
Sensibilité au 
contact des 
autres 
personnes 

5/10 « je suis dans une famille où on se fait la bise le matin quand on 
se réveille, on se fait la bise le soir avant de se coucher, moi je 
n’aimais pas. Je n’aimais pas ça. Je le faisais parce que 
visiblement il fallait le faire, c’était vraiment une contrainte » 
« au niveau du toucher il ne faut pas trop, trop me toucher » 
« dès que quelqu’un me touchait je me sentais agressée (…) cela 
me fait une sensation horrible de me toucher », « cela me gênait 
énormément »  
« Je n’aimais pas le contact, je n’aimais pas le contact. Ce n’est pas 
que cela me dérange, mais il ne faut pas que cela dure longtemps ». 
« Avec le judo il y avait aussi le contact. Cela c’était quelque chose 
qui est assez gênant, enfin qui est assez, c’est tactile »  

33. Etre touché 
physiquement par les 
autres personnes 

 3.3. Sensibilité 
olfactive 
 
Sensibilité aux 
odeurs 

4/10 « les odeurs, ça c’est vrai que j’avais facilement le nez qui se 
retroussait alors que personne d’autre ne moufetait » 
« j’ai toujours été très, très sensible aux odeurs, et depuis tout bébé » 
« je suis très, très sensible au niveau du nez, je sens beaucoup les 
odeurs. Les odeurs de la femme de ménage aussi quand elle était 
passée je le savais. Les odeurs chimiques qui m’agressaient, 
quelquefois je focalisais tellement dessus que je n’arrivais plus à 
faire les choses. Donc oui cela est assez compliqué à gérer en plus 
du reste » 
« les odeurs (…) une caractéristique très forte chez moi, et depuis 
toujours », « par exemple mon odeur dans le lit à ma place c’est 
quelque chose qui me rassure (…) le soir se coucher et sentir 
cette odeur cela me rassure (…) Je supporte très peu de parfums, 
j’en ai deux, et ce sont des eaux de toilette, ce ne sont même pas 
des parfums parce que cela n’est pas possible. Et je peux être très 
gênée par l’odeur d’une personne, quel que soit l’odeur. Et je me 
rappelle étant petite reconnaître des lieux aussi aux odeurs »  

34. Etre sensible aux 
odeurs 

 3.4. Sensibilité 
auditive 
 
Sensibilité aux 
bruits sociaux 
ou non sociaux 

9/10 « Et les sons, et bien, le bruit des gens, le brouhaha, le bruit des gens. 
Ici on est dans le Pas-de-Calais, donc les gens ont un accent et une 
manière de parler assez particulière plutôt de l’ordre du cri et cela 
m’a toujours insupporté. Enfin, ce n’est pas que cela m’insupporte, 
c’est que cela m’agresse littéralement » 
« le bruit m’a toujours beaucoup gênée », « petite, le bruit enfin, 
on me disait que j’exagérais mais la craie sur le tableau, pas 
forcément quand elle, quand elle crisse, mais rien que le bâton de 
craie sur le tableau ça pouvait être très, je ne sais pas trop quel 
mot utilisé mais ça je ne peux pas dire que ça faisait mal parce 
que ça ça fait pas partie des bruits qui sont douloureux, mais 
c’était un bruit parasite » 
« Le bruit quand les enfants faisaient que de parler autour en 
classe j’avais énormément de mal avec cela » 
« Oui c’est une gêne sensorielle (…) à l’époque les bruits forts me 
faisaient mal (…). Un bruit soudain, je pense que je pouvais me 
mettre les mains sur les oreilles parce que cela m’agressait à un 
niveau physique. Cela rentrait par les oreilles, mais c’était comme 
des coups de couteaux »  
« tout ce qui était bruit imprévu, bruit impromptu, inattendu », 
« j’étais très sensible aux bruits », « Je tolère le bruit quand c’est du 
bruit choisit. Mais tout ce qui est bruit auquel je n’ai pas pu me 
préparer ou bien ce genre de trucs je n’aime pas du tout » 
« J’ai le souvenir que je détestais les magasins, pour des raisons 
qui me paraissent évidentes sur le plan sensoriel avec tout le 
bruit », « je me souviens ma mère criait beaucoup et cela était 
extrêmement désagréable (…) Déjà vraiment le volume sonore, 
c’est-à-dire que cela me faisait mal aux oreilles » 
« des disques ou des cassettes que j’écoutais, toujours les mêmes, 
beaucoup de fois (…) C’est un peu bizarre, parfois c’est juste un 
intonation que j’aime bien écouter (…) Sensoriellement c’est 
plaisant », « C’était un peu bruyant, au niveau du bruit je pense que, 
même si je ne suis pas hyperacousique, c’est vrai qu’ils étaient quand 
même très bruyants » 
« Le bruit des bavardages généralisés en classe pouvait me 
perturber. Assez violemment parfois », « Je n’arrivais plus du 
tout à me concentrer sur quoique ce soit. J’avais l’impression de 
rester parfois un peu tétanisé » 

35. Etre sensible aux 
bruits 
 
36. Etre sensible aux 
voix des autres 
personnes 
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 3.5. Sensibilité 
en bouche 
 
Sensibilité liée 
à la texture ou 
au goût des 
denrées 
alimentaires ou 
non 
alimentaires 
 

6/10 « j’avais de gros problèmes avec la texture de certains aliments » 
« S’il y avait des repas par exemple qui me plaisaient absolument 
pas et qu’il fallait que je les mange j’étais incapable de les 
manger » 
« il y a des goûts que je trouvais horribles, mais vraiment horribles. 
Je n’aimais pas et l’on m’obligeait à manger » 
« Je sais que j’étais difficile, comme on dit. Avec la nourriture » 
« j’avais aussi besoin de mâcher des choses (…) j’avais plutôt 
tendance à sucer des choses. Des vêtements, des choses comme cela, 
j’en ai besoin (…) c’est vrai qu’à l’époque, c’était plutôt les 
vêtements, mais c’était un peu de tout, cela pouvait aller jusqu’à du 
carton », « J’ai surtout, même aujourd’hui, j’ai surtout besoin d’avoir 
des choses que je mâche. Cela c’est le gros besoin » 
« Il y a certains aliments qui étaient assez désagréables »  

37. N’accepte pas de 
manger certains 
aliments 
 
 

4. Régularités 
dans 
l’environnement 

4.1. 
Récurrence  
 
Besoin que les 
environnements 
ne changent 
pas, ou que 
certains 
comportements 
ou évènements 
se répètent, 
cette 
récurrence 
pouvant être 
associée à des 
émotions 
positives 

8/10 « dès qu’on changeait un peu mes habitudes, cela allait me 
déstabiliser un peu quelque part » 
« je n’aimais quand on perturbait nos habitudes » 
« c’était quelque chose que j’appréciais, la répétition des choses 
en fait. Je ne sais pas si cela me rassurait ou quoi, je ne pourrais 
pas expliquer, mais c’était retranscrire les choses » 
« Les colonies à l’époque duraient trois semaines et demi, la 
première semaine c’était la torture, mais vraiment c’était 
horrible. Alors je ne pleurais pas comme certains enfants, mais 
j’avais une perte complète de repères, je ne connaissais pas les 
gens, les lieux et c’était extrêmement agressif pour moi » 
« chaque soir, c’est comme si elle avait compris que j’avais besoin de 
ce rituel, chaque soir elle inventait des histoires », « C’était la 
régularité, la fidélité. Quand on sait que l’on peut s’appuyer sur 
(hésitation) cela a un côté rassurant. », « c’est quelque chose que 
j’aime bien, les cadres, enfin quand c’est régulier » 
« Il y avait des choses que je faisais tout le temps, que j’aimais 
beaucoup écouter plein de fois, c’était important pour moi » 
« c’est vrai que quand il y avait des imprévus, c’était quand même 
assez compliqué pour moi", « je pouvais être assez violent quand il y 
avait de l’imprévu » 
« C’était assez important. Lorsque quelque chose entre dans mes 
habitudes, généralement c’est assez difficile de l’en faire sortir. 
C’était d’ailleurs surtout le cas lorsque j’étais enfant » 

38. Changer ses 
habitudes ou ses 
rituels 
 
39. Ne pas pouvoir 
répéter certains 
comportements 
 
40. Aller dans de 
nouveaux lieux 
 
41. Rencontrer de 
nouvelles personnes 
 
 

 4.2. 
Prévisibilité 
 
Besoin de 
pouvoir se 
référer à des 
évènements qui 
soient 
prévisibles 

8/10 « l’inconnu en général même toute petite a toujours été 
profondément angoissant » 
« quand il y avait des sorties, soit des choses comme cela qui 
n’étaient pas forcément prévues, il fallait que je sois prévenue à 
l’avance. On ne pouvait pas me faire accepter un imprévu 
comme cela, cela me stressait » 
« ma mère passait son temps à nous dire « tiens on va faire ceci, ou 
tiens on va faire cela » et elle ne tenait jamais ses promesses et du 
coup j’aurais préféré quelle ne le dise pas », «  je n’aimais pas quand 
ma mère, disait « on va faire ceci », par exemple « on va aller à la 
piscine » et on y allait pas » 
« C’était assez clair les moments où il fallait aller dans la cour, 
rentrer de la cour. En fait j’aurais bien aimé que ce soit appliqué 
en dehors de l’école » 

42. Les imprévus ne 
sont pas anticipés 
 
43. Faire une activité 
imprévue 
 
44. Ne pas faire ce 
qui a été prévu 

 
Après avoir échangé avec nos directeurs de thèse, il a été décidé de réorganiser certains de 

ces items : tout d’abord, nous avons subdivisé le thème « Relations sociales » en deux thèmes 

distincts : « La communication » et « Les interactions sociales ». Ensuite, nous avons subdivisés 

certains items pour plus de clarté. Par exemple, l’item initial « les autres ne respectent pas ses 

différences » a été subdivisé en deux items (un item concernant l’enfant et un item concernant 

l’adulte) : « Les autres enfants ne respectent pas ses différences » et « Les adultes ne respectent 

pas ses différences ». Puis nous avons renommé certains items pour plus de clarté : l’item « Être 
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empêché(e) d’avoir accès aux activités qu’il/elle aime » est devenu « Avoir accès aux activités 

qu’il/elle aime ». L’item « Les imprévus ne sont pas anticipés » est devenu « Ne pas pouvoir 

anticiper les imprévus ». Enfin, certains thèmes/dimensions ont été reformulés pour plus de 

clarté : la dimension « les centres d’intérêt » est devenue « Les activités et les centres d’intérêt », 

et la dimension « La régularité dans l’environnement » est devenue « Les habitudes et la 

prévisibilité ». En définitive, la banque d’items présentée aux experts dans l’étape suivante était 

constituée de 44 items subdivisés en cinq dimensions thématiques. 

       

3. Tri des items 

 

L’étape suivante a consisté à trier cette première banque d’items candidats, en éliminant 

ou révisant ceux qui ne faisaient pas l’unanimité. Cette étape a requis l’avis d’experts ainsi qu’un 

pré-test auprès de la population cible.  

3.1 Méthode Delphi auprès d’un panel d’experts 

 

Falissard (2008) recommande que les items générés à partir des entretiens soient examinés 

par des personnes ayant une expertise dans l’élaboration des questionnaires ou dans la population 

cible. Cet examen permet d’une part de s’assurer de la clarté et de la pertinence des items par 

rapport au concept de QdV défini initialement, et d’écarter les items équivalents (validité de 

contenu). Cette consultation permet d’autre part de dégager un consensus.  

Les deux approches les plus connues pour éliminer les items ne faisant pas l’unanimité 

auprès des experts sont la méthode du « panel d’experts » et la méthode Delphi (Falissard, 2008). 

Cette dernière présente plusieurs avantages par rapport à la première : d’une part, les experts sont 

consultés individuellement (et non en groupe comme cela est le cas pour le « panel d’experts ») ; 

d’autre part, les échanges peuvent se faire par e-mail. Pour des raisons pragmatiques, liées 

notamment au confinement imposé durant la crise sanitaire au moment de l’étude, c’est la 

méthode Delphi qui a été mise en œuvre pour notre tri d’items (McConachie, Mason et al., 2018). 

L’enquête Delphi nécessite un nombre d’experts supérieur à 15 et se déroule sur deux tours 

(Letrilliart et Vanmeerbeek, 2011). Lors du premier tour, l’expert lit les items proposés et doit 

répondre à plusieurs questions (Petry et al., 2007, Hasson et al., 2000, cités par McConachie, 

Mason et al. 2018) : « Quel est le niveau d’importance de cet item ? » via une échelle de Likert 

graduée de 1 à 5 (1 : pas important, 2 : un peu important, 3 : modérément important, 4 : très 

important, et 5 : extrêmement important). Puis l’expert doit répondre par « oui » ou par « non » 

à la question suivante : « Cet item est-il clairement formulé ? ». Les experts peuvent également 
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faire des remarques et suggestions à propos de chaque item et concernant leur éventuel 

chevauchement, via trois questions ouvertes : 1. « Si cet item vous paraît important, mais que 

vous le trouvez mal formulé, auriez-vous des suggestions de reformulation à proposer ? », 2. 

« Avez-vous l’impression que des items se répètent ? Si oui, lesquels et pour quelle raison ? », 3. 

« Souhaitez-vous suggérer d’autres items sur des aspects de la QdV qui ne sont pas abordés dans 

cette liste et qui vous semblent importants ? ».  

Les résultats sont récoltés, et les items qui se situent en dessous du seuil de consensus sont 

présentés à un deuxième tour7 (seuil de 80% de consensus, c’est-à-dire que 80% des experts ont 

jugé l’élément comme très ou extrêmement important et clairement formulé). En outre, la 

rédaction des items représentés au second tour est améliorée à partir des commentaires des 

experts. Au second tour, sont présentés aux experts les items issus du premier tour modifiés à la 

lumière de leurs commentaires, accompagnés d’un court texte leur expliquant pourquoi l’item a 

été modifié. Les experts doivent alors répondre une fois de plus aux deux questions concernant 

l’importance et la clarté des items. Les résultats sont récoltés, et les items qui se situent en dessous 

de 80% de consensus sont éliminés.  

 

3.1.1. Procédure 

 

Nous avons contacté 22 experts français de l’autisme par e-mail ou par téléphone. Ce 

recrutement a été réalisé à l’aide de partenaires cliniciens et établissements avec lesquels nous 

avons l’habitude de collaborer.  

Pour créer leurs items d’une échelle modulaire de mesure de QdV adaptée aux adultes 

autistes, McConachie, Mason et al. (2018) ont recruté des participants autistes (pour leur méthode 

Dephi). Notre étude s’inscrivant dans une logique de recherche participative, nous avons décidé 

d’inclure aussi dans notre groupe d’experts des professionnels de l’autisme eux-mêmes autistes 

(intervenants, consultants ou thérapeutes), en plus de professionnels de l’autisme non autistes. 

Concernant le recrutement des experts autistes, nous avons fait appel à nos réseaux sociaux. 

Nous avons envoyé aux experts une lettre d’information leur exposant l’objectif de l’étude 

et ce qu’il était attendu de leur participation. S’ils acceptaient de participer, ils devaient consentir 

à prendre part à l’étude, et il leur était demandé de fournir ces informations : statut professionnel, 

activité et ancienneté (voir Annexe 7 : lettre d’information et formulaire de consentement à 

destination des experts). Les experts autistes devaient également préciser le mode d’obtention de 

leur diagnostic. Un numéro leur a été attribué pour assurer leur anonymat lors de l’administration 

	
7 En parcourant la littérature sur la méthodologie du Delphi, nous avons constaté que certains auteurs préconisaient de présenter 
à nouveau au deuxième tour les items se situant au-dessus du seuil de consensus. 
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du questionnaire. 

La liste des items a ensuite été transmise aux experts par e-mail pour le tour 1. Cette liste 

était présentée à la suite du PedsQL 4.0 et dans une présentation similaire, afin de replacer les 

nouveaux items dans leur contexte.  

Remarque : l’utilisation d’un outil d’évaluation dans le cadre d’une recherche nécessite 

d’obtenir l’autorisation des ayants droits (Sprangers et al 1993). Sur les conseils du Dr Anne 

Vuillemin, l’une des auteurs ayant étudié les propriétés psychométriques de la version française 

du PedsQL 4.0, nous avons contacté l’entreprise qui a validé linguistiquement l’outil en français 

et qui le distribue (« Mapi Research Trust »)8. Il nous a été indiqué que la licence d’utilisation 

était libre de droits dans le cadre de recherches universitaires non financées. Nous avons donc pu 

accéder gratuitement à l’outil dans sa traduction française via le processus de distribution en ligne 

du site dédié au PedsQL (téléchargement via ePROVIDETM sur le site 

https://www.pedsql.org/conditions.html). La démarche génère également une licence 

d’utilisateur (Annexe 8).  

Le questionnaire d’évaluation a été adjoint à l’échelle. Les experts pouvaient y répondre 

électroniquement (Annexe 9).  

 

3.1.2. Résultats du premier tour  

 

Sur les 22 experts sollicités, neuf étaient autistes. Parmi les treize experts non autistes 

sollicités, deux n’ont pas répondu. Et parmi les onze experts qui ont répondu être d’accord pour 

participer à l’évaluation selon les modalités indiquées dans la lettre d’information, deux ne sont 

pas allés au bout de la démarche. Ce sont donc neuf experts non autistes qui ont participé à 

l’évaluation. Parmi les neuf experts autistes sollicités, trois n’ont pas répondu et un a refusé. 

Parmi les cinq experts autistes qui ont répondu être d’accord pour participer à l’évaluation selon 

les modalités indiquées dans la lettre d’information, un n’est pas allé au bout de la démarche. Ce 

sont donc quatre experts autistes qui ont participé à l’évaluation. En définitive, treize experts ont 

participé à l’évaluation (les caractéristiques des experts sont présentées dans le tableau 3). 

 

 

 

 
 

	
8 Le processus de validation linguistique permet de garantir l’équivalence conceptuelle, c’est-à-dire l’absence de différences de 
sens et de contenu entre la langue source et la version traduite (Leplège et Verdier, 1995) 
 



	 71	

Tableau 3. Caractéristiques des experts  
N° 

d’étude 
Genre Satut 

professionnel 
Activité principale Nombre 

d’années 
d’ancienneté 

Si expert autiste, 
mode d’obtention 

diagnostic 
1 F Psychologue Accompagnement 

comportemental auprès 
d’enfants autistes 

11 / 

2 F Auxiliaire de 
l’enfance 

Intervenante pour 
enfants à besoins 
spécifiques. 
Permanence, dépistage, 
guidance parentale, 
sensibilisation, 
formation. 

3 Centre Ressources 
Autisme (CRA). 
Diagnostic TSA. 

3 F Psychologue  Clinicienne en SESSAD 
très précoce TSA 

7 / 

4 F Etudiante en 
psychologie, 
Intervenante 
organisationn
elle en EMS 
specialisé 
TND 

Observation, diagnostic 
observationnel et co-
élaboration de pratiques 
en établissements 
medico-sociaux 

2 Centre expert + 
psychiatre en libéral 

5 F Psychologue, 
doctorant 

Clinicienne en milieu 
hospitalier, guidance 
parentale, interventions 
ESDM 

5 / 

6 F Directrice 
adjointe  

Activité d’adjointe de 
direction dans un 
établissement medico-
social 

5,5 CRA 

7 F Psychomotrici
enne 

Rééducation 
Psychomotrice en 
SESSAD 

9 / 

8 H Psychologue Chargé de mission en 
CRA 

9 / 

9 F Enseignant-
Chercheur en 
psychologie 

Recherche et 
enseignement en 
psychologie du 
développement typique 
et atypique 
(expertise/TSA) 

30 / 

10 H Psychologue 
(PhD) 

Référent recherche, 
diagnostic, activité 
clinique en institution, 
formateur. 

9 / 

11 F Psychologue Clinicienne en SESSAD 
très précoce TSA 

3,5 / 

12 H Psychologue Formation, supervision 12 / 

13 H Pair-aidant 
soutien dans 
l’autisme 

Sensibiliser, 
accompagner, orienter 

2 Médecin psychiatre 
libéral 
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Quatorze items ont obtenu un consensus supérieur à 80% pour leur niveau d’importance et 

la qualité de leur formulation (items 9, 10, 13, 17, 21, 23, 31, 32, 33, 34, 35, 38, 40, 41). Ces 

items n’ont donc pas été présentés au second tour et ont été proposés pour le pré-test. Onze items 

n’ont pas obtenu le consensus pour leur niveau d’importance, mais l’ont obtenu pour la qualité 

de leur formulation (items 2, 6, 7, 8, 16, 20, 26, 27, 28, 36, 43). Un de ces items a été éliminé par 

redondance (43), les 10 restants ont été présentés au second tour, sans amélioration de leur 

formulation. Enfin, 19 items n’ont pas obtenu le consensus ni pour leur niveau d’importance, ni 

pour la qualité de leur formulation (items 1, 3, 4, 5, 11, 12, 14, 15, 18, 19, 22, 24, 25, 29, 30, 37, 

39, 42, 44). Sept de ces items ont été éliminés, soit pour des raisons de redondance ou par manque 

de pertinence (items 12, 14, 19, 29, 30, 39, 44). Les 12 autres items ont été présentés au second 

tour, avec une amélioration de leur formulation. Cinq nouveaux items suggérés par les experts 

ont été également ajoutés à la liste pour le tour 2. En définitive, ce sont donc 27 items qui ont été 

présentés aux experts au tour 2, avec une note introductive (Annexe 10). 

 

3.1.3. Résultats du deuxième tour  

 

Les 13 experts qui avaient répondu au questionnaire du tour 1 ont tous répondu au 

questionnaire du tour 2. Aucun expert n’a donc mis un terme à sa participation en cours de 

l’étude. Parmi les 27 items présentés au tour 2, 14 ont obtenu un consensus supérieur à 80% pour 

leur niveau d’importance et la qualité de leur formulation (items 1, 5, 6, 7, 13, 18, 19, 20, 26, 27, 

34, 36, 40, 41) et 13 n’ont pas obtenu le consensus pour leur niveau d’importance (items 2, 3, 4, 

8, 12, 17, 21, 22, 23, 24, 24, 33, 35) parmi lesquels un item (item 24) n’a également pas obtenu 

le consensus pour la qualité de sa formulation. 

Sur l’ensemble des deux tours de l’enquête Delphi, ce sont en définitive 28 items qui ont 

été retenus pour le questionnaire de pré-test (14 items à l’issue du tour 1 et 14 items à l’issue du 

tour 2) : 4 items pour la dimension « activités et centres d’intérêt », 4 items pour la dimension 

« communication », 8 items pour la dimension « interactions sociales », 7 items pour la 

dimension « particularités sensorielles », et 5 items pour la dimension « habitudes et 

prévisibilité ». L’ensemble de ces items constitue la version dite « pilote » de l’échelle, qui sera 

soumise à l’étape suivante, le pré-test. 

 

3.2. Pré-test auprès d’un échantillon de la population cible  

 

L’étape du pré-test, ou étude préliminaire de faisabilité, consiste à tester la version pilote 

de l’échelle auprès d’un échantillon réduit de la population cible (Montreuil, 2009 ; Sprangers et 
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al., 1993), de 10 à 50 patients selon l’instrument (Falissard, 2008). Nommée également « compte 

rendu cognitif » (cognitive debriefing), cette étape correspond à une courte validation, portant 

plus sur la forme que sur le fond et dont le but est de produire une version du questionnaire qui 

semble claire et acceptable à toutes les personnes qui devront le remplir (Montreuil, 2009 ; 

McConachie, Mason et al., 2018). L’outil ne doit pas être trop long à remplir et être perçu comme 

un outil posant les « bonnes questions » pour ce qu’il est destiné à mesurer (on parle de validité 

perçue ou validité apparente). Les critères utilisés sont le temps de réponse au questionnaire, le 

nombre de refus et la compliance (pourcentage d’items renseignés parmi la totalité des réponses 

attendues), complétée par l’examen de la nature des items non renseignés (Rodary et al., 2001). 

Pour Montreuil (2009), une échelle finalisée qui dépasse vingt minutes, a peu de chances d’être 

adoptée par les cliniciens. Cette étape aboutit à une éventuelle reformulation de certains items. Il 

est en effet préférable de ne plus toucher à la structure de l’outil, les éventuelles modifications 

devant seulement concerner la formulation.  

 

3.2.1. Procédure 

 

Pour ce pré-test, nous avons sollicité dix parents d’enfants autistes d’âge préscolaire, soit 

le minimum recommandé. Étant donné la difficulté de recruter des parents d’enfants autistes âgés 

de moins de 6 ans en France, nous avons en effet priorisé le recrutement de parents pour l’étape 

suivante (la validation psychométrique). Varni et al. (1999) ont d’ailleurs été confrontés à cette 

même problématique concernant le recrutement d’une population pédiatrique atteinte de cancer. 

 

Les critères d’inclusion ont été les suivants : 

- Les parents devaient avoir un enfant autiste âgé de moins de 6 ans 

- Le diagnostic devait être posé selon les critères des classifications internationales (DSM-

5 ; CIM-10).  

- Ont été exclus les parents ne maitrisant pas suffisamment bien la langue française écrite 

et orale. 

 

Nous avons contacté les parents par e-mail ou par téléphone. Ce recrutement a été réalisé 

à l’aide de partenaires cliniciens et chercheurs, et structures avec lesquelles nous avons l’habitude 

de collaborer. Nous avons utilisé également les contacts de nos réseaux sociaux. Nous avons 

envoyé aux participants une lettre d’information leur exposant l’objectif de l’étude et ce qu’il 

était attendu de leur participation. Si les parents acceptaient de participer, ils devaient consentir 
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à prendre part à l’étude, et il leur était demandé de répondre à un questionnaire d’informations 

sociodémographiques (voir Annexe 11 : lettre d’information et formulaire de consentement à 

destination des parents pour le pré-test). Un numéro a été attribué aux parents pour assurer leur 

anonymat lors de l’administration du questionnaire. A la convenance des participants, les 

entretiens pouvaient se dérouler soit à leur domicile, soit dans un bureau de l’Institut de 

Psychologie, soit dans l’espace privatisé d’un lieu public, ou bien à distance par appels 

vidéophoniques ou téléphoniques. Enfin, il est recommandé que ces entretiens ne durent pas plus 

d’une heure, pour des raisons de fatigabilité (Falissard, 2008). 

Au début de l’entretien, le questionnaire composé de l’échelle générique PedsQL 4.0 et du 

module adapté était donné au parent. Même si nous questionnions les parents sur leurs 

impressions quant aux nouveaux items et non pas quant aux questions du PedsQL 4.0, nous 

devions tout de même leur demander de répondre à l’échelle dans son ensemble (module 

générique et module adapté). La signification des items peut en effet être affectée par les items 

voisins (Falissard, 2008). De plus, nous devions chronométrer le temps de la passation dans son 

ensemble.  

A noter également que le PedsQL 4.0 était différent selon l’âge de l’enfant, tous les items 

n’étant pas identiques en qualité et en quantité selon la version (version « très jeunes enfants » 2 

à 4 ans, ou version « jeunes enfants » 5 à 7 ans). Ainsi, le quatrième domaine du PedsQL 4.0 est 

nommé « Collectivité » dans la version 2-4 ans et comprend trois items, alors qu’il est nommé 

« École » dans la version 5-7 ans et comprend cinq items. De plus, certains des items ne sont pas 

formulés tout à fait de la même façon. Signalons enfin que nous avons adapté le titre de notre 

module, présenté à la suite du questionnaire générique (« Module complémentaire spécifique à 

l’enfant autiste d’âge préscolaire »). Les deux versions du questionnaire pour le pré-test sont 

présentées en Annexe 12. 

Nous avons ensuite demandé aux parents de remplir le questionnaire selon les lignes 

directrices recommandées par les auteurs de l’échelle (Annexe 13). Nous avons notamment 

rappelé aux parents qu’il n’y avait ni bonne ni mauvaise réponse, mais que nous étions intéressés 

par leurs remarques sur la formulation des questions. Le temps de passation a été chronométré. 

Nous avons ensuite demandé aux parents quelles ont été leurs impressions générales vis-à-vis 

des items du module : (1) étaient-ils clairs, faciles à comprendre ? (2) Y avait-il des questions 

pour lesquelles il était difficile de répondre (ou agaçantes, contrariantes ou déroutantes), et s’ils 

avaient des commentaires à faire à propos de ces questions. Ces questions générales pouvaient 

ensuite être complétées par l’approfondissement de certains items du module. (3) Le concept de 

base était-il interprété correctement ? C’est-à-dire vérifier qu’il n’y avait pas de formulation 

ambiguë qui rendrait plusieurs interprétations possibles. Toutes les réponses du parent ont été 
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notées par écrit par l’expérimentateur sur un guide d’entretien (Annexe 14). Aucune modalité de 

recueil des entretiens n’est en effet recommandée en particulier (Sprangers et al., 1993), les 

meilleures pratiques en la matière n’ayant pas encore été développées (Boeije et Willis, 2013). 

Ce mode de recueil des données a été choisi pour des raisons techniques, plusieurs entretiens 

ayant été réalisés par téléphone.   

3.2.2. Résultats et discussion 

 

La procédure de recrutement nous a permis d’obtenir le consentement de dix parents 

d’enfants autistes d’âge préscolaire avec lesquels nous avons pu mener le pré-test à son terme. 

Par ailleurs, précisons que parmi les dix parents recrutés, deux ont reçu un diagnostic de TSA 

par un médecin psychiatre exerçant en libéral. Les caractéristiques des parents et de leur enfant 

sont présentées dans le tableau 4. 

Tableau 4. Caractéristiques des parents et de leur enfant pour le pré-test 
N° 

d’étude 
Genre, âge 
du parent  

 

Situation 
familiale, 

Niveau d’étude 

Genre ; âge 
de l’enfant 
(années) 

Diagnostic enfant/ 
Mode et date 
d’obtention  

Fratrie 

1 F, 30  Mariée,  
Bac + 2 

G ; 4 TSA sévérité modérée, 
retard de langage / 
Centre expert 2018 

1 soeur (7ans ½) 
3 frères (6, 2 ans et 7 
mois), dont aîné 
diagnostiqué TSA 
(centre expert) 

2 H, 39 Marié, 
Bac + 5 

F ; 3 TSA non verbale, RG 
Motricité, 

Malentendante / Centre 
expert, 2020 

1 frère (5 ans) 

3 H, 35 Marié, 
Bac + 8 

G ; 5 TSA, sans retard de 
langage ni DI, 

suspicion TDAH / 
Plateforme diagnostic 

précoce, 2017 

1 frère (3,5 ans) 

4 H, 44 Célibataire 
(concubinage), 
Bac + 2 

G ; 5 TSA / Clinique 
spécialisée Angleterre, 

2018 

/ 

5 F, 32 Mariée, 
Bac 

F ; 5 TSA « léger », sans 
retard de langage / 
Centre expert, 2018 

3 frères et soeurs (13, 
12 et 9 ans) 

6 F, 39 Pacsée, 
Bac + 4 

G ; 4 TSA, non verbal / 
Unité d’évaluation 

autisme, 2018 

1 soeur (7 ans) 

7 F, 35 Pacsée, 
Bac + 5 

F ; 5 TSA, pas de retard de 
langage / Médecin 

psychiatre hospitalier, 
2019 

2 soeurs (7 et 10 ans) 

8 F, 40 Mariée, 
Bac 

G ; 5 TSA, peu verbal, 
suspicion TDAH / 

Centre expert, 2017 

3 soeurs (20, 12 et 6 
ans) 
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N° 
d’étude 

Genre, âge 
du parent  

 

Situation 
familiale, 

Niveau d’étude 

Genre ; âge 
de l’enfant 
(années) 

Diagnostic enfant/ 
Mode et date 
d’obtention  

Fratrie 

9 F, 43 Mariée, 
Bac + 5 

G ; 3,5 TSA, RGD, retard de 
langage / Centre 

expert, 2019 

/ 

10 F, 41 Mariée, 
Bac + 5 

G ; 4,5 TSA, épilepsie / Centre 
expert, octobre 2018 

/ 

 
Tous les entretiens ont dû être réalisés à distance par appels vidéophoniques ou 

téléphoniques pour des raisons pratiques liées à la situation sanitaire du pays au moment de 

l’étude (de mars à mai 2020). Chacun des dix entretiens a duré moins d’une heure. Par ailleurs, 

nous n’avons plus recueilli de nouvelles informations à partir du huitième entretien, 

correspondant au niveau de saturation (Boeije et Willis, 2013). Les résultats de la validité perçue 

sont synthétisés dans les tableaux 5 (temps de réponse et compliance) et 6 (compréhension et 

acceptabilité des items). 

 
Tableau 5. Synthèse des temps de réponse et de la compliance  

 
N° d’étude 

Temps de 
passation 

en minutes 

Nombre 
de refus 

  
N° d’étude 

Temps de 
passation 

en minutes 

Nombre 
de refus 

1 18 /  6 14 / 

2 9 /  7 14 1 

3 6,5 /  8 13,5 1 

4 11 /  9 9,5 / 

5 7,5 2  10 16 / 

 
Tableau 6. Synthèse des entretiens structurés du pré-test : items manquant de clarté, de précision ou 
portant à confusion (C), redondants (R) ou dérangeants (D)  

 
 N° Parent 

Dimensions et items 
 N°1 N°2 N°3 N°4 N°5 N°6 N°7 N°8 N°9 N°10 

LES ACTIVITES ET LES CENTRES 
D’INTERET            

1. Consacrer du temps à ses activités favorites  C   C R       

2. Ne pas avoir accès à ses activités favorites           
3. Gérer sa frustration quand il/elle ne peut pas 
accéder à ses activités favorites           

4. Ses activités favorites prennent de la place dans 
le quotidien C C  C    C   
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 N° Parent 

Dimensions et items 
 N°1 N°2 N°3 N°4 N°5 N°6 N°7 N°8 N°9 N°10 

LA COMMUNICATION            

1. Comprendre ce qu’on lui demande   C     C   

2. Se faire comprendre           

3. Exprimer une douleur           

4. Exprimer ses émotions C    C      

LES INTERACTIONS SOCIALES            

1. Les autres enfants le/la rejettent  C R    C    

2. Les adultes le/la rejettent     D, R  C D D D 
3. Les adultes manquent de bienveillance envers 
lui/elle     D  D   D 

4. Être sollicité(e) par les adultes      C      

5. Les adultes manquent de patience             

6. Les adultes ne veulent pas s’occuper de lui/d’elle       D D, C D, C  D, C 
7. Les adultes ne s’ajustent pas à ses besoins 
spécifiques       D   D 

8. Trouver du réconfort auprès d’une personne D   C   D   D 

LES PARTICULARITES SENSORIELLES           

1. Être sensible aux lumières           
2. Être sensible aux mouvements des autres 
personnes C        C  

3. Être touché physiquement par les autres 
personnes           

4. Être sensible aux odeurs           

5. Être sensible aux bruits           

6. Avoir des particularités alimentaires            

7. Ne pas pouvoir satisfaire ses besoins sensoriels           

LES HABITUDES ET LA PREVISIBILITE           

1. Changer ses habitudes ou ses rituels            

2. Aller dans de nouveaux lieux           

3. Rencontrer de nouvelles personnes           

4. Être confronté à un imprévu           

5. Faire une activité nouvelle           
 
Nous présenterons successivement les résultats concernant le temps de réponse et la 

compliance, les résultats concernant les instructions et la présentation générale de l’échelle, les 
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résultats concernant la formulation des items et leur interprétation en général, et enfin les résultats 

concernant la compréhension de chaque item. Précisons aussi que les résultats concernant 

l’échelle générique ne seront pas présentés, cette partie de l’échelle ne pouvant être modifiée.  

Résultats concernant le temps de réponse et la compliance  

Le temps de passation de l’échelle générique et du module provisoire a été de moins de 20 

minutes pour chacun des dix entretiens, avec une moyenne de douze minutes. La future échelle 

a donc toutes les chances d’être adoptée par les cliniciens. Sur les dix parents participant au pré-

test, 7 ont renseigné la totalité des réponses attendues (parents 1, 2, 3, 4, 6, 9 et 10). Le parent 5 

n’a pas répondu à deux items : d’une part, l’item 4 de la dimension « communication » 

(« Exprimer ses émotions »), car selon lui la réponse serait différente selon que l’émotion est 

plus ou moins complexe, et la distinction entre émotions et sentiments n’était pas claire ; d’autre 

part, l’item 4 de la dimension « Interactions sociales » (« Etre sollicité(e) par les adultes »), car 

il ne l’a pas trouvé assez précis (la sollicitation par les adultes ne pose des problèmes à son enfant 

qu’a posteriori). Le parent 7 n’a pas répondu à un seul item : l’item 7 de la dimension 

« Particularités sensorielles » (« Ne pas pouvoir satisfaire ses besoins sensoriels »), car il n’était 

pas certain de bien connaître les besoins sensoriels de son enfant. Enfin, le parent 8 n’a pas 

répondu à un seul item : l’item 4 de la dimension « Habitudes et prévisibilité » (« Être confronté 

à un imprévu »), car la vie de ce parent est organisée pour qu’il n’y ai pas d’imprévu. En 

définitive, il n’y a donc eu que quatre réponses manquantes (1, 4%) ce qui correspond à une 

compliance élevée de 98,6%. Ces quatre réponses manquantes concernaient trois parents, dont 

deux ayant un diagnostic d’autisme (parents 5 et 7). 

 

Résultats concernant les instructions et la présentation générale de l’instrument  

Un parent (3) s’est demandé si le fait de présenter d’abord l’échelle générique puis l’échelle 

adaptée ne pouvait pas créer un biais, et a suggéré de mélanger tous les items. Malgré cette 

remarque pertinente, la méthodologie d’élaboration d’un outil modulaire nous contraint à 

respecter cet ordre de présentation. 

Quatre parents (1, 4, 7 et 8) ont souligné que la façon de poser la question était alambiquée 

et pouvait porter à confusion (« Les choses suivantes ont-elles représenté un problème pour votre 

enfant ? »). Nous pensons également que cette formulation nécessite un certain effort cognitif. 

Un des participants expert (9) avait d’ailleurs mentionné qu’il aurait peut-être été préférable 

d’introduire les items de façon positive. Par exemple : « Vous trouverez ci-dessous des questions 

qui concernent les occasions de choses et moments agréables pour votre enfant dans sa vie 
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quotidienne. Veuillez indiquer si ces occasions se sont présentées pour votre enfant au cours du 

mois dernier en entourant : 0 si ce n’est jamais arrivé ; 1 si ce n’est presque jamais arrivé ; 2 si 

c’est parfois arrivé ; 3 si c’est souvent arrivé ; 4 si c’est presque toujours arrivé ». Malgré ces 

commentaires pertinents, la méthodologie d’élaboration d’un outil modulaire nous contraint à 

formuler les items du module dans le même format que ceux de l’échelle générique. 

Le parent 4 a signalé que cette confusion était d’autant plus importante à mesure qu’il 

progressait dans le questionnaire. En effet, étant donné qu’il le complétait sur son ordinateur, il 

n’avait pas une vue d’ensemble de la page en haut de laquelle était écrite l’instruction générale 

(« Au cours du MOIS DERNIER, les choses suivantes ont-elles représenté un problème pour 

votre enfant ? »). A ce sujet, le parent 8 a également fait la remarque que le « seul point noir » 

de cette échelle était qu’il devait s’obliger à garder la feuille d’instruction sous les yeux pendant 

la passation pour éviter les confusions. Le parent 7 a d’ailleurs indiqué que le fait que le terme 

« problème » soit écrit en gras l’avait aidé à se reposer la question sous cette forme négative 

pour chaque item. Le parent 4 a même suggéré qu’il pourrait être utile de rappeler la consigne 

avant chacune des 5 dimensions. Si la passation se fait sur écran d’ordinateur, il pourrait être en 

effet utile d’adapter la présentation en rappelant systématiquement la consigne avant chaque 

dimension. Par conséquent, nous avons décidé de répéter l’instruction avant chacune des 5 

dimensions afin de réduire les risques de confusion signalée par les parents 1, 4, 7 et 8. 

 

Résultats concernant la formulation des items et leur interprétation en général  

Le parent 1 s’est demandé s’il n’était pas préférable de distinguer « parents » et « autres 

adultes ». Néanmoins, les autres parents avaient bien compris que la dénomination « adultes » 

incluait tous les adultes de l’entourage de l’enfant, y compris les parents. 

Deux parents (3 et 7) ont précisé qu’il leur était plus difficile de savoir comment se 

déroulaient les interactions sociales de leur enfant dans le milieu scolaire, étant donné qu’ils 

étaient assez « aveugles » sur ce qui se passe à l’école. 

Enfin, le parent 5 a précisé qu’il lui était plus difficile de répondre aux questions impliquant 

les adultes. Son enfant étant en effet pris en charge dans un dispositif spécialisé, il a donc moins 

d’interactions avec les adultes de la communauté ordinaire. 

Résultats concernant la compréhension de chaque item  

Plusieurs items manquaient de clarté, de précision ou portaient à confusion. Des items ont 

également été jugés par certains parents comme redondants ou dérangeants : 
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- Au sein de la dimension « les activités et les centres d’intérêt », aucun parent n’a fait de 

remarques concernant la compréhension ou la redondance des items 2 et 3 qui n’ont également 

pas été jugés dérangeants. Néanmoins, après relecture, nous avons estimé que l’item 2 (« Ne pas 

avoir accès à ses activités favorites ») était redondant avec l’item 3 (« Gérer sa frustration quand 

il/elle ne peut pas accéder à ses activités favorites »). Cela nous avait d’ailleurs été signalé par 

l’un des experts lors du tour 2 de l’enquête Delphi (expert 12). Nous avons donc décidé de 

supprimer l’item 3. Si nous avons choisi de supprimer cet item par rapport à l’item 2, c’est parce 

qu’il est d’une part plus long, et d’autre part parce que l’item conservé sous-entend déjà la notion 

de « problème » avec le fait de ne pas avoir accès à ses activités favorites. Seul l’item 2 a donc 

été conservé tel quel pour la version opérationnelle de l’échelle. 

Par contre, l’item 1 (« Consacrer du temps à ses activités favorites ») manquait de clarté 

pour deux parents (1 et 4) et a été jugé redondant avec l’item 2 (« Ne pas avoir accès à ses activités 

favorites ») selon un parent (5). Pour ces trois parents, ce n’est jamais un problème pour leur 

enfant de consacrer du temps à leurs activités favorites (bien au contraire !), mais c’est plutôt le 

fait d’y parvenir qui pourrait leur poser problème. Il aurait été plus clair pour ces parents si l’item 

avait été formulé ainsi : « Réussir à consacrer du temps à ses activités favorites », ou bien 

« Trouver du temps pour se consacrer à ses activités favorites ». Un des experts (4) nous avait 

d’ailleurs fait cette suggestion de formulation : « Pouvoir consacrer du temps à ses activités 

favorites ». C’est donc cette dernière formulation que nous avons décidé de retenir pour la version 

opérationnelle de l’échelle. 

L’item 4 (« Ses activités favorites prennent de la place dans le quotidien ») manquait de 

clarté pour quatre parents (1, 2, 4 et 8). Pour rappel, cet item souligne le caractère plus ou moins 

envahissant des activités favorites. Il aurait été plus clair pour les parents 1 et 4 si l’item avait été 

formulé ainsi : « Consacrer du temps à d’autres activités qu’à ses activités favorites » (car si 

l’intérêt est envahissant, alors il est plus difficile de se focaliser sur autre chose). Le parent 8 a 

d’ailleurs indiqué qu’il était difficile pour son enfant de s’intéresser à autre chose qu’à ses 

activités favorites tellement celles-ci prenaient de la place. Le parent 2 suggère une autre 

formulation : « Lorsqu’on lui propose une activité ne faisant pas partie de son quotidien, est-ce 

que cela est un problème ? », ce qui rejoint les commentaires des parents 1 et 4. Nous avons donc 

décidé de modifier cet item en le reformulant ainsi : « Faire des activités différentes de ses 

activités favorites ». 

- Au sein de la dimension « communication », aucun parent n’a fait de remarques concernant la 

compréhension ou la redondance des items 2 et 3 qui n’ont également pas été jugés dérangeants. 

Ces deux items seront donc conservés tels quels pour la version opérationnelle de l’échelle. Par 
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contre, l’item 1 (« Comprendre ce qu’on lui demande ») portait à confusion pour deux parents (3 

et 8) qui ont dû faire l’effort de ne pas confondre compréhension et coopération, mais qui avaient 

néanmoins bien compris le sens que nous avions donné à cet item. Cet item sera donc conservé 

tel quel pour la version opérationnelle de l’échelle. Quant à l’item 4 (« exprimer ses émotions »), 

il manquait de précision selon deux parents (1 et 5). Le parent 1 estimait qu’il n’était pas 

forcément un problème pour son enfant d’exprimer ses émotions, son problème était plutôt de 

les communiquer (confusion entre les termes « exprimer » et « communiquer »). Quant au parent 

5, il n’a pas répondu à l’item car il estimait que la réponse dépendait de l’émotion (il aurait 

souhaité plus de détails concernant les émotions). Étant donné que chacune de ces deux 

remarques différentes n’a été faite que par un seul parent, nous avons décidé de conserver tels 

quels ces deux items pour la version opérationnelle de l’échelle. 

- Au sein de la dimension « les interactions sociales », aucun parent n’a fait de remarques 

concernant la compréhension ou la redondance de l’item 5 qui n’a également pas été jugé 

dérangeant. Cet item sera donc conservé tel quel pour la version opérationnelle de l’échelle.  

L’item 4 (« Être sollicité(e) par les adultes ») prêtait à confusion pour un seul parent (5) 

dont l’enfant n’était impacté par la sollicitation des adultes qu’a posteriori, mais pas au moment 

où il était sollicité. Cet item sera néanmoins conservé tel quel pour la version opérationnelle de 

l’échelle étant donné qu’un seul parent a fait cette remarque et que l’item a tout de même été 

compris.  

L’item 1 (« Les autres enfants le/la rejettent ») portait à confusion pour deux parents (2 et 

7) qui ont estimé qu’il n’y avait pas forcément de rejet à cet âge. Ils remarquaient plutôt que les 

pairs allaient vers leur enfant mais finissaient par s’en désintéresser du fait qu’il ne répondait pas 

à leurs sollicitations. Pour un parent (3), l’item 1 a également été jugé redondant avec un item de 

la version 5-7 ans de l’échelle générique (« Les autres enfants ne veulent pas être son ami(e) »)9. 

Précisons également que le parent 10 a fait une remarque de cet ordre concernant un item de 

l’échelle générique (« Les autres enfants ne veulent pas jouer avec lui/elle ») en estimant que 

« les autres enfants veulent jouer avec lui au début mais finissent par vite laisser tomber ! ». Pour 

trois parents (2, 7 et 10) il serait donc plutôt question de désintérêt que de rejet. Nous avons donc 

décidé de modifier cet item en le reformulant ainsi : « Les autres enfants ne s’intéressent pas à 

lui/elle » ; cela correspond plus au vécu de ces parents et permet de réduire l’impact négatif du 

terme « rejet ». 

L’item 2 (« Les adultes le/la rejettent ») a été jugé dérangeant par quatre parents (5, 8, 9 et 

10) : deux parents (9 et 10) ont estimé que certains participants pourraient mal prendre cette 

	
9 Dans la version 2-4 ans, cet item est formulé ainsi : « Les autres enfants ne veulent pas jouer avec lui/elle ».  



	 82	

question, et deux parents (5 et 8) ont été personnellement affectés par cet item car cela leur 

évoquait des situations de rejet vécues. Selon les parents 5, 8 et 9, ce n’est pas forcément que 

certains adultes rejettent leur enfant, c’est peut-être qu’ils ne savent pas comment s’y prendre ou 

qu’ils ne veulent pas s’en occuper car ils ont peur de mal faire. Dans ce cas, selon le parent 5, cet 

item serait redondant avec l’item 5 (« Les adultes manquent de patience »). Enfin, le parent 7 a 

estimé que l’item 2 manquait de clarté : selon lui, le problème n’est pas que les adultes rejettent 

son enfant, mais qu’ils peuvent le juger. Pour toutes ces raisons, nous avons décidé de reformuler 

cet item 2 ainsi : « Les adultes interagissent peu avec lui/elle ». 

L’item 3 (« Les adultes manquent de bienveillance envers lui/elle ») a été jugé dérangeant 

par trois parents (5, 7 et 10) : deux parents (7 et 10) ont estimé que certains participants pourraient 

être mal à l’aise en lisant cet item, et un parent (5) a été personnellement gêné par cette question. 

Étant donné que cet item n’a gêné personnellement qu’un seul parent et qu’il n’a pas entrainé de 

refus, nous avons décidé de le conserver tel quel pour la version opérationnelle de l’échelle. Nous 

avons néanmoins ajouté une note dans la lettre d’information afin d’expliquer aux participants 

une possible gène à la passation, comme cela est recommandé par Rodary (2000). 

L’item 6 (« Les adultes ne veulent pas s’occuper de lui/d’elle ») a été jugé dérangeant par 

quatre parents (7, 8, 9, 10) : trois parents (7, 9 et 10) ont estimé que certains participants 

pourraient être mal à l’aise en lisant cet item, et un parent (8) a été personnellement gêné par 

cette question. Les parents 8, 9 et 10 ont également estimé que l’item 6 pouvait porter à confusion, 

car selon eux, si certains adultes ne veulent pas s’en occuper, c’est peut-être par peur de mal faire 

ou par méconnaissance. L’un des parents (9) nous a même suggéré une reformulation pour cet 

item : « Les adultes ne savent pas s’occuper de lui/d’elle ». C’est donc cette dernière formulation 

que nous avons décidé de retenir pour la version opérationnelle de l’échelle, d’autant plus qu’elle 

atténue la connotation négative de l’ancienne formulation. 

L’item 7 (« Les adultes ne s’ajustent pas à ses besoins spécifiques ») a été jugé dérangeant 

par deux parents (7 et 10) : ces deux parents ont estimé que certains participants pourraient être 

mal à l’aise en lisant cet item, mais n’ont pas été personnellement gênés par cette question et 

n’ont pas refusé d’y répondre. Par conséquent, nous avons décidé de conserver tel quel cet item 

pour la version opérationnelle de l’échelle. 

Enfin, l’item 8 (« Trouver du réconfort auprès d’une personne ») a été jugé dérangeant par 

trois parents (1, 7 et 10) : deux parents (7 et 10) ont estimé que certains participants pourraient 

être mal à l’aise en lisant cet item, et un seul parent (1) a été personnellement gêné par cette 

question. Ce dernier a d’ailleurs suggéré une reformulation pour cet item : « Bénéficier de 

réconfort auprès d’une personne ». Étant donné que cet item n’a gêné personnellement qu’un 

seul parent, nous avons décidé malgré tout de le conserver tel quel pour la version opérationnelle 
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de l’échelle. 

- Au sein de la dimension « Les particularités sensorielles », l’item 2 (« Être sensible aux 

mouvements des autres personnes ») a été jugé par deux parents (1 et 9) comme manquant de 

précision. Il aurait été plus facile pour ces parents de répondre à cet item si on leur avait précisé 

les types de mouvements (exemples donnés par le parent 1 : mouvements « vifs », « inopinés »). 

Néanmoins, selon ces deux parents, l’item était clairement formulé et ils ont pu y répondre. Par 

conséquent, nous avons décidé de le conserver tel quel pour la version opérationnelle de l’échelle. 

- Enfin, tous les items de la dimension « Les habitudes et la prévisibilité » ont été jugés clairs et 

non redondants par la totalité des parents. De plus, aucun parent ne les a trouvés dérangeants. 

L’ensemble des items de cette dimension ont donc été conservés tels quels pour la version 

opérationnelle de l’échelle. 

En définitive, ce pré-test nous a conduit à supprimer un item de la dimension « Les activités 

et les centres d’intérêt », et à en modifier cinq (deux items de la dimension « Les activités et les 

centres d’intérêt » et trois items de la dimension « Les interactions sociales »). Le module 

actualisé est présenté en Annexe 15. 

 

4. Présentation de l’instrument 

 

4.1. Texte de présentation de l’instrument 

 

Selon Falissard (2008), le texte de présentation doit être court, lisible et aller à l’essentiel. 

L’auteur conseille d’utiliser un style simple et un vocabulaire compréhensible par le plus grand 

nombre. Le texte doit également favoriser un affect positif pour contrebalancer les affects 

négatifs suscités par les réponses révélant une dégradation de la QdV, et susceptibles de les 

fausser. La présentation doit également réduire le risque de données manquantes (lié par exemple 

à la frustration de ne pouvoir donner une réponse qui corresponde précisément à ce que le 

répondant souhaite répondre). Aussi, une période de référence est souvent fixée (« au cours des 

quatre dernières semaines ») (Amarenco et al., 2000). Enfin, pour améliorer potentiellement la 

qualité des réponses, ne pas hésiter à signifier dans le texte que l’expérimentateur a un intérêt 

véritable pour les réponses du répondant. 

Malgré ces recommandations, la méthodologie d’élaboration d’un outil modulaire nous 

contraint à conserver le texte de présentation proposé par les auteurs de l’échelle générique. 

Néanmoins, comme vu plus haut, nous avons décidé de répéter l’instruction avant chacune des 
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cinq dimensions afin de réduire les risques de confusion signalée par les parents lors du pré-test 

(« Au cours du MOIS DERNIER, les choses suivantes ont-elles représenté un problème pour 

votre enfant ? »).  

 

4.2. Composition des dispositifs de réponse 

 

On distingue les instruments à cotation dichotomique (oui/non ; présent/absent, etc.) et des 

échelles à cotation graduée (Falissard, 2008). Les échelles graduées de Likert peuvent être 

unidirectionnelles ou bidirectionnelles. Pour ces dernières, le risque de choix médian (effet de 

halo) est plus grand et il peut rendre la cotation moins sensible que la cotation unidirectionnelle 

(Montreuil, 2009). La valeur 7 (+ ou - 2) est souvent suggérée pour le nombre de modalités de 

réponse à retenir. De même que précédemment, nous utiliserons le même dispositif de réponse 

que celui du PedsQL 4.0 (échelle de type Likert unidirectionnelle à 5 modalités de réponses). 

 

5. Conclusion 

 

Cette méthodologie nous a permis d’élaborer un module d’hétéro-évaluation par le parent 

de la QdV adapté aux enfants autistes d’âge préscolaire (âgés entre 2 et 5 ans révolus). L’outil 

global est donc constitué d’une échelle générique (le PedsQL 4.0) et du module adapté à 

l’autisme. Le PedsQL 4.0 inclus quatre domaines et est constitué de 21 ou 23 items 

(respectivement pour les versions 2-4 ans et 5-7 ans). Le module inclus quant à lui un total de 27 

items divisés en cinq domaines : le domaine « Activités et centres d’intérêts » (trois items), le 

domaine « Communication » (quatre items), le domaine « Interactions sociales » (huit items), le 

domaine « Particularités sensorielles » (sept items), et le domaine « Habitudes et prévisibilité » 

(cinq items). Cette échelle, dite « opérationnelle », devait ensuite être soumise à une étude de 

validation. Cette étude fait l’objet du prochain chapitre. 
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Chapitre 2 - Étude des qualités métrologiques de l’instrument 

	
La phase suivante consiste à valider l’instrument que nous avons élaboré. Il s’agit d’une 

étape quantitative impliquant une analyse psychométrique des données dont le but est d’optimiser 

les qualités métrologiques de l’instrument : sensibilité, fidélité et validité (Leplège et Debout, 

2007). C’est au plan statistique que sont mises à l’épreuve la cohérence et la force de l’instrument 

censé évaluer la QdV (Montreuil, 2009). Néanmoins, les méthodes de la psychométrie restent 

complémentaires à l’approche qualitative. La phase de validation permet d’étayer 

« artificiellement » le sens que l’on peut donner au concept de QdV et à sa mesure numérique 

(Falissard, 2008, p.13). En ce sens, la psychométrie n’est qu’un moyen, non une finalité 

(Bernaud, 2007).  

 

1. Méthodologie 

 

1.1. PedsQL 4.0 : version 2-4 ans ou 5-7 ans ? 

 

Pour évaluer la QdV de leur enfant autiste d’âge préscolaire, les parents peuvent remplir 

conjointement l’échelle générique (le PedsQL 4.0) et le module adapté à l’autisme que nous 

avons élaboré. Or les propriétés psychométriques du PedsQL 4.0 n’ont été étudiées qu’auprès 

d’un public d’enfants français âgés de plus de 6 ans (Amedro et al., 2021 ; Tessier et al., 2009). 

Certains travaux utilisent une traduction étrangère du PedsQL 4.0 sans s’assurer de ses qualités 

métrologiques auprès de la population du pays concerné (voir par exemples Lau et al., 2006 ; 

Lopez-Espejo et al., 2021 ; Massad et al., 2011 ; Puder et al., 2013). L’un des arguments avancés 

par les auteurs de ces études est que le PedsQL 4.0 a une applicabilité transculturelle (Puder et 

al., 2013). Cependant, nous avons choisi de valider aussi le PedsQL 4.0 auprès d’enfants au 

développement typique d’âge préscolaire. Comme annoncé plus haut, il existe deux versions du 

PedsQL 4.0 pour les enfants âgés de moins de 6 ans (versions 2-4 ans et 5-7 ans). Ainsi dans 

l’idéal, nous aurions dû valider ces deux versions auprès d’un public d’enfants français. Mais 

cela nous aurait contraint à recruter un nombre très important de participants. Nous avons donc 

fait le choix de ne valider que la version 2-4 ans du PedsQL 4.0, pour les raisons suivantes : 

- La borne 2-4 ans (enfants âgés de 2 à 4 ans 11 mois) correspond mieux à nos critères 

d’inclusion que la borne 5-7 ans. 

- Les enfants autistes présentant souvent un retard de développement, cela minimise les 

biais si un enfant autiste âgé entre 5 et 6 ans rempli la version 2-4 ans. 

- Il y a un risque que certains enfants autistes entrés dans leur 5ème année ne soient pas 
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scolarisés, et donc que leurs parents ne puissent pas répondre à la dimension « école » de 

la version 5-7 ans. 

En faisant ce choix, nous devions nous attendre à impacter les qualités métrologiques. Car 

bien que ces deux versions du PedsQL 4.0 soient similaires quant aux instructions, au nombre de 

modalités de réponses (cinq), et au nombre de dimensions (quatre), elles diffèrent cependant sur 

quelques points, comme indiqué plus haut. De plus, parmi les études de validation en langue 

étrangère du PedsQL 4.0 incluant la version 2-4 ans, certaines ont fusionné leurs résultats aux 

autres tranches d’âge supérieures sans les isoler (Abdul-Rasoul et al., 2012 ; Amaya-Arias et al., 

2017 ; Emmanouilidou et al., 2008 ; Gheissari et al., 2012), tandis que d’autres ont pris soin 

d’analyser leurs résultats par tranche d’âge (Amin et al., 2012 ; Chan et al., 2005 ; Duan et al., 

2012 ; Ji et al., 2011 ; Lamoureux et al., 2010 ; Roizen et al., 2008 ; Schepers et al., 2017 ; Uneri 

et al., 2008). Les résultats de ce deuxième groupe d’études suggèrent que la population des 2-4 

ans ne peut être fusionnée aux autres groupes d’âges. 

 

En définitive, l’instrument soumis à l’étude de validation est composé du PedsQL 4.0 dans 

sa version 2-4 ans (21 items) et du module adapté à l’autisme (27 items), ces deux échelles 

pouvant être remplies conjointement par le parent. Pour des raisons pragmatiques, nous avons 

choisi de valider séparément le PedsQL 4.0 et le module, afin de laisser le choix au clinicien de 

n’utiliser que l’un ou l’autre. 

 

1.2. Qualités métrologiques de l’instrument 

 

Pour contrôler la qualité de notre instrument, nous nous sommes référés à deux types de 

méthodologies10 : 

- Une méthodologie spécifique à l’étude des propriétés métrologiques d’une échelle 

générique traduite et validée linguistiquement. A ce sujet, un instrument adapté à la 

culture d’un pays doit faire l’objet de la même validation psychométrique que pour tout 

outil nouvellement créé (Rodary et al., 2001).  

- Une méthodologie spécifique aux échelles modulaires. Pour cela, nous nous sommes 

inspirés des études de validation des différents modules du PedsQL 4.0 (Uzark et al., 

2003 ; Varni et al., 2002, 2003b, 2004, 2013, 2018, 2019 ; Weissberg-Benchell et al., 

2010).  

Remarque : les dénominations des différentes qualités requises pour un outil de mesure ne 

	
10 Nous avons constaté que les deux méthodologies étaient similaires.  
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sont pas uniformisées (Rodary et al., 2001). Il existe par exemple une certaine confusion quant à 

la définition du concept de validité (Falissard, 2008). Par conséquent, nous avons choisi les 

termes les plus couramment admis (Rodary et al., 2001). 

Valider un instrument de mesure consiste à se demander si l’on peut avoir confiance en 

cette mesure, si l’instrument mesure bien ce qu’il est censé mesurer (Broc et al., 2016). En 

d’autres termes, les réponses obtenues permettent-elles de représenter correctement le concept 

de QdV que l’on cherche à mesurer ? Nous devons donc d’une part interroger ce que mesure 

l’instrument, et d’autre part ce que vaut la mesure (Falissard, 2008). En plus de ces deux aspects 

théoriques, les qualités requises pour un outil de mesure doivent être pragmatiques : l’outil est-il 

acceptable et applicable dans la pratique ? (Rodary et al., 2001). Enfin, il faut régler la question 

du nombre de participants devant être inclus dans l’étude de validation (Falissard, 2008).  

 

1.2.1. Que mesure l’instrument ?  

 

Il s’agit ici d’étudier la validité de l’instrument. Pour cela, nous devons explorer sa théorie 

définitoire sous-jacente, vérifier sa dimensionnalité et la théorie nomologique (Falissard, 2008). 

Théorie définitoire et dimensionnalité composent la validité intraconcept. La théorie 

nomologique renvoie quant à elle à la relation de la mesure avec des concepts relevant du même 

champ d’investigation (validité interconcept). 

- La théorie définitoire renvoie à la validité de contenu : les items sont-ils pertinents 

relativement à la définition du concept de QdV ? L’instrument couvre-t-il bien tous les 

domaines appropriés (Amarenco et al., 2000) ? Comme il n’existe pas d’étalon-or en ce 

champ, seuls les experts peuvent juger de la pertinence du contenu (Rodary et al., 2001). 

Une revue de la littérature ou une consultation de la population cible permettent 

également d’identifier les domaines incontournables que doit évaluer l’instrument 

(Reboul-Marty et Launois, 1995). La validité de contenu de notre module a été traitée 

dans le chapitre 1 de la deuxième partie de ce manuscrit. La validité de contenu d’un outil 

original peut être aussi explorée après sa traduction en français (Amedro et al., 2021). 

Néanmoins, nous avons choisi de ne pas traiter celle du PedsQL 4.0., notre recherche se 

concentrant sur le module adapté à l’autisme. 

- La dimensionnalité fait référence à la validité de structure interne de l’instrument, c’est-

à-dire aux relations entre ses items : explorent-ils un seul construit ou une agglomération 

de dimensions ? Un outil peut être à la fois unidimensionnel (ses items convergent vers 

un seul concept) ou composé d’une agglomération de dimensions. L’hypothèse de 

structure de l’instrument a été testée au moyen d’un modèle d’équations structurales 
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exploratoires (ESEM) (Asparouhov et Muthén, 2009 ; Booth et Hughes, 2014). 

- Explorer la théorie nomologique d’un instrument consiste à regarder les relations qui 

existent entre le score issu de l’instrument et une mesure externe. C’est une façon de 

donner du sens au concept de QdV approché par l’instrument (Falissard, 2008). Ainsi, la 

mesure de l’instrument peut être comparée à celle d’un autre test, théoriquement censé 

mesurer la même chose ou un concept opposé : on parle respectivement de validité 

convergente et divergente (Broc et al., 2016). Nous avons choisi d’étudier la validité 

convergente de notre instrument (le PedsQL 4.0 et le module adapté à l’autisme) en 

comparant sa mesure à celle d’une échelle analogique de QdV construite pour l’occasion, 

celle-ci visant à récolter une mesure « impression » de la QdV (Falissard, 2008). Nous 

avons également apprécié la validité externe du module avec le PedsQL 4.0. Une 

corrélation positive significative est attendue entre les deux outils (Cohen, 1988 ; 

Montreuil, 2009). Enfin, certains auteurs considèrent que la validité de structure externe 

devrait inclure la validité discriminante (Broc et al., 2016). Celle-ci renvoie à la 

performance du test à différencier deux échantillons sur la base d’un critère donné. Ainsi, 

nous faisons l’hypothèse que le PedsQL 4.0 discrimine les enfants autistes et les enfants 

au développement typique : une différence statistiquement significative est attendue en 

faveur des enfants au développement typique (cf. chapitre 2 de la première partie : les 

niveaux de QdV en population typique sont supérieurs à ceux de la population autiste).  

 

1.2.2. Que vaut la mesure ?  

 

Il s’agit ici d’étudier la fidélité et la sensibilité de l’instrument.  

 

- La fidélité (ou fiabilité) est liée à l’erreur de mesure lorsque les données sont recueillies 

à plusieurs occasions. Elle correspond donc à la capacité de l’instrument à mesurer de 

manière reproductible ce qu’il est censé mesurer (Amarenco et al., 2000). On distingue 

la reproductibilité dans le temps (stabilité test-retest), la reproductibilité indépendamment 

de la subjectivité de l’évaluateur (accord inter-juges), la reproductibilité indépendamment 

de la formulation des items (équivalence), et la reproductibilité indépendamment de la 

structure (consistance interne) (Broc et al., 2016). Dans la pratique, réunir les conditions 

de test-retest est difficile (Rodary et al., 2001), d’autant plus que les fluctuations d’état 

liées à l’autisme sont susceptibles d’influencer la QdV (Weissberg-Benchell et al., 2010). 

Nous n’avons pas non plus étudié d’accord inter-juges, ni l’équivalence étant donné la 

difficulté d’accessibilité de la population cible. Quant à la consistance interne, elle est 
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appréciée au moyen du coefficient alpha de Cronbach qui permet d’estimer l’intervalle 

dans lequel se situe le score « vrai » (Bernaud, 2007). Une fiabilité supérieure ou égale à 

0,70 est recommandée pour comparer des groupes d’individus (Nunnally et Bernstein, 

1994).  

 

- Une mesure est d’autant plus sensible qu’elle est précise. Contrôler la sensibilité revient 

ainsi à évaluer le degré de finesse avec lequel l’instrument permet de distinguer les 

individus entre eux (Broc et al., 2016). La sensibilité d’un instrument peut être évaluée à 

travers des statistiques descriptives (Rodary et al., 2001) : effets plafond et plancher 

(pourcentage de sujets qui déclarent le score le plus bas ou le plus élevé), variabilité des 

résultats exprimée par la moyenne, l’écart-type et l’étendue (différence entre la plus petite 

et la plus grande valeur).  

 

1.2.3. L’outil est-il acceptable et applicable dans la pratique ?  

 

La validité perçue de notre instrument a été présentée et évaluée lors du pré-test (cf. 3.2, 

chapitre 1). Pour l’étude de validation, nous avons renseigné également le manque de 

compliance. 

 

1.2.4. Nombre de participants à inclure pour une étude de validation 

 

Les préconisations à ce sujet varient selon les auteurs. D’après Falissard (2008), il est 

coutume de considérer qu’il faut 5 à 10 fois plus de sujets que d’items. Selon Montreuil (2009), 

la validation nécessite trois fois plus de sujets testés que le nombre d’items. Néanmoins, la 

contrainte est surtout liée à la validité de structure. Le modèle d’équations structurales étant une 

technique confirmatoire, il suppose de spécifier un modèle a priori posant clairement toutes les 

relations attendues entre les mesures et de le tester sur un échantillon de taille suffisante 

(Asparouhov et Muthén, 2009 ; Booth et Hughes, 2014). Or ces analyses sont soumises à deux 

contraintes : avoir plus de 200 sujets, et au moins davantage de sujets que « 8 fois le nombre de 

variables + 50 » (Tabachnick et Fidell, 2013).  

 

1.3. Procédures 

 

1.3.1. Procédure relative à l’étude de validation du PedsQL 4.0 auprès de parents 

d’enfants au développement typique 
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Les parents d’enfants issus de la population générale ont été recrutés entre octobre 2020 et 

février 2021 sur des groupes français de réseaux sociaux facebook dédiés à la parentalité, avec 

l’accord de leurs administrateurs. Nous avons également sollicité différents lieux d’accueil en 

petite enfance de la région parisienne (crèches, écoles maternelles). Enfin, une annonce a été 

diffusée sur le site de notre Laboratoire. Les parents intéressés étaient invités à répondre au 

questionnaire en ligne (questionnaire élaboré via la plateforme sécurisée de l’Université 

Limesurvey). L’administration électronique des mesures est de plus en plus courante. Les 

recherches suggèrent qu’il n’y a pas de différences dans les résultats selon que les données sont 

obtenues à l’aide d’échelles sur papier ou électroniques (Campbell et al., 2015). Le questionnaire 

était précédé d’une lettre d’information, ainsi que d’un formulaire de consentement (Annexe 16). 

Le logiciel Limesurvey génère automatiquement un numéro à chaque nouveau participant, ce qui 

permet d’assurer leur anonymat lors de l’administration du questionnaire. Un seul des deux 

parents était invité à remplir le questionnaire composé des éléments suivants11 : 

 

- Le PedsQL 4.0 dans sa version 2-4 ans (21 items répartis en 4 dimensions). Les 

instructions de passation étaient indiquées par écrit (Varni et al., 2004). Néanmoins, les 

résultats de notre pré-test ont montré que la façon de poser la question initiale pouvait 

être alambiquée. Nous avons donc précisé aux participants qu’ils pouvaient nous 

contacter en cas de difficultés lors de la passation (McConachie, Mason et al., 2018). Afin 

de réduire les risques de confusion signalée par certains parents lors du pré-test, nous 

avons également répété l’instruction écrite avant chacune des quatre dimensions. 

- Une échelle analogique du niveau de QdV de l’enfant élaborée pour l’occasion et 

demandant au parent de juger la QdV de son enfant dans 4 domaines : capacité physique, 

état émotionnel, relations avec les autres, et collectivité (le parent répond à cette dernière 

question si son enfant va à l’école, la crèche ou la garderie). Le parent répond sur une 

échelle à 5 niveaux : « 1=Très mauvaise qualité de vie », « 2=Mauvaise qualité de vie », 

« 3=Qualité de vie modérée », « 4=Bonne qualité de vie », « 5=Très bonne qualité de 

vie ». Cet outil a servi à étudier la validité convergente du PedsQL 4.0. 

- Un questionnaire inspiré du PedsQL Family Information Form (le formulaire 

d’information sur la famille)12. Cet outil, validé linguistiquement en français par « Mapi 

Research Trust », permet d’obtenir des informations sociodémographiques sur l’enfant et 

les parents : date de naissance et genre de l’enfant ; état civil, niveau d’éducation et 

	
11 Temps de passation : environ 15 minutes. 
12 Les démarches d’obtention et d’autorisation d’utilisation ont été les mêmes que celles effectuées pour le PedsQL 4.0. 
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profession de chaque parent13. Ces informations nous ont permis également de calculer 

l’indice de statut socioéconomique Hollingshead à quatre facteurs (ISSE) (Hollingshead, 

2011 ; Varni et al., 2002). L’ISSE est calculé à partir des niveaux d’éducation et de 

profession de chaque parent. Le score de la profession varie de 1 à 9, et celui de 

l’éducation de 1 à 7. Ces deux scores sont pondérés respectivement par 5 et 3 et 

additionnés. Lorsqu’un seul parent travaille, seul son score sert au calcul. Dans le cas 

contraire, le score des deux parents est moyenné. L’indice ainsi calculé est compris entre 

8 et 66.  

- Enfin, il était demandé au participant d’indiquer le numéro de son département de 

résidence (dans un premier temps nous n’avions pas inclus cette question, nous avons 

donc dû générer un nouveau questionnaire, entraînant des informations manquantes).  

 

Les parents devaient répondre aux critères d’inclusion suivant : avoir un enfant âgé entre 2 

et 4 ans et 11 mois et ayant un développement typique (c’est-à-dire sans trouble du 

développement ou handicap). Ont été exclus les parents ne maitrisant pas suffisamment bien la 

langue française écrite et orale.  

 

1.3.2. Procédure relative à l’étude de validation du PedsQL 4.0 et du module adapté à 

l’autisme auprès de parents d’enfants autistes 

 

Les parents d’enfants autistes ont été recrutés entre octobre 2020 et avril 2021 avec l’aide 

de différents services français spécialisés en autisme. La participation de ces services pouvait 

aller de la diffusion d’une annonce, jusqu’au recrutement de parents par les acteurs du service 

eux-mêmes. Nous avons également sollicité les structures avec lesquelles nous avons l’habitude 

de travailler. Enfin, nous avons diffusé une annonce sur les groupes facebook dédiés à l’autisme 

avec lesquels nous sommes régulièrement en lien, et ceci avec l’accord des administrateurs des 

groupes. L’annonce a également été partagée sur les comptes de partenaires cliniciens actifs sur 

les réseaux sociaux. 

Aux parents intéressés étaient envoyés le questionnaire en ligne élaboré via la plateforme 

sécurisée de l’Université Limesurvey, ainsi qu’un numéro d’identification qu’ils devaient 

renseigner au début du questionnaire. Ce numéro nous permettait de reprendre contact avec les 

participants afin de récupérer les informations cliniques dont nous pouvions avoir besoin. Le 

questionnaire était précédé d’une lettre d’information, ainsi que d’un formulaire de consentement 

	
13 Nous avons estimé que la traduction de trois des sept niveaux d’éducation n’était pas claire, nous l’avons donc adapté avec 
l’aide d’une doctorante de langue maternelle anglaise.  
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(Annexe 17). A la convenance des participants, le questionnaire pouvait également être rempli 

sur support papier donné soit en main propre, soit envoyé par courrier postal ou courriel. Dans 

ce cas, le formulaire de consentement devait être signé sur support papier. Il a été demandé aux 

participants de compléter le questionnaire dans un délai d’un mois (McConachie, Mason et al., 

2018). Un seul des deux parents était invité à remplir le questionnaire composé des éléments 

suivants14 : 

- Le PedsQL 4.0 dans sa version 2-4 ans (voir 1.3.1.).  

- Le module complémentaire adapté à l’autisme (27 items répartis en 5 dimensions).  

- Une échelle analogique du niveau de QdV de l’enfant élaborée pour l’occasion et 

demandant au parent de juger la QdV de son enfant dans 9 domaines : capacité physique, 

état émotionnel, relations avec les autres, collectivité, centres d’intérêt, communication, 

interactions sociales, particularités sensorielles, et habitudes et prévisibilité. Comme pour 

l’échelle analogique relative au PedsQL 4.0, le parent répond sur une échelle à 5 

niveaux (voir 1.3.1.). Cet outil a servi à étudier la validité convergente de l’instrument. 

- Le questionnaire inspiré du PedsQL Family Information Form permettant d’obtenir des 

informations sociodémographiques sur l’enfant et les parents (voir 1.3.1.). 

- Les parents devaient également renseigner des informations concernant leur lieu de 

résidence (voir 1.3.1.). 

- Enfin, il était demandé aux parents de compléter d’autres questionnaires ainsi que des 

informations complémentaires utilisées pour l’analyse de la variance de QdV. Ces 

éléments seront détaillés dans le chapitre suivant (chapitre 3).  

 

Les parents participants devaient répondre aux critères d’inclusion suivants : avoir un 

enfant âgé entre 2 et 5 ans et 11 mois ayant reçu un diagnostic d’autisme selon les critères des 

classifications internationales (DSM-5 ; CIM-10). Ont été exclus les parents ne maîtrisant pas 

suffisamment bien la langue française écrite et orale. Remarque : bien que cela soit susceptible 

d’affecter la QdV (Uzark et al., 2003), nous avons choisi d’inclure les parents d’enfants 

présentant des maladies ou troubles associés à l’autisme, ces derniers étant très fréquents (NICE, 

2013). Enfin, chaque participant a été remercié individuellement par email. 

 
1.4. Méthodes d’analyses 

 

Les données récoltées sous Excel via le logiciel LimeSurvey ont été transformées afin d’être 

	
14 Temps de passation : environ 40 minutes 
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exploitables pour l’analyse statistique. Les analyses ont été conduites à l’aide des logiciels 

RStudio, Stata (version 14), Mplus (version 8.2) et Jamovi (version 2.0.0.0). Des analyses 

descriptives ont été réalisées pour évaluer la compliance ainsi que la sensibilité du PedsQL 4.0 

et du module. Les caractéristiques de la distribution des scores pour les deux outils ont été 

analysées visuellement en réalisant des graphiques. Nous avons vérifié la consistance interne des 

deux outils au moyen du coefficient alpha de Cronbach. La validité convergente du PedsQL 4.0 

et du module adapté à l’autisme ont été appréciées via une corrélation. La structure factorielle a 

été testée au moyen d’un modèle d’équations structurales exploratoires (ESEM). Enfin, la qualité 

discriminante du PedsQL 4.0 a été testée à l’aide un test du chi-deux d’indépendance, un test t 

de Student pour échantillons indépendants, un test de Mann-Whitney, ainsi qu’une analyse de 

covariance. Nous avons au préalable vérifié les conditions d’application en termes d’égalité des 

variances. Aussi, la taille de nos échantillons nous autorise à supposer que nos données suivent 

une loi normale et qu’elles respectent donc les conditions d’application pour mener des tests 

paramétriques.  

 

2. Résultats 

 
2.1. Résultats relatifs à l’étude de validation du PedsQL 4.0 auprès de la population 

d’enfants au développement typique 

 
Sur les 279 questionnaires complétés, 220 ont été retenus pour l’analyse (Fig. 1).  

 

Figure 1. Graphique de flux 

 

Le défaut de compliance par dimension est présenté dans le tableau 7. Les valeurs 

manquantes concernent principalement les items de la dimension « Collectivité ». Les parents 

279 questionnaires recueillis 
 

220 participants inclus pour 
l’étude  

59 questionnaires exclus pour les raisons 
suivantes : 
 

- Données manquantes (38)  
- Hors d’âge d’inclusion (14)  
- Enfants n’ayant pas un développement 

typique (6)  
- Pas de consentement (1) 
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participants ne devaient en effet remplir ces items uniquement si leur enfant allait à l’école, la 

crèche ou la garderie.  

 
Tableau 7. Nombre de participants n’ayant pas répondu à plus de 50% des items du PedsQL (population 
d’enfants au développement typique) 

PedsQL 4.0 
« Capacité physique » 

1 (0,4%) 
« Etat émotionnel » 

3 (1,1%) 
« Relations avec les autres » 

8 (2,9%) 
« Collectivité » 

37 (13,3%) 
 

Les caractéristiques sociodémographiques des parents participants et de leurs enfants sont 

présentées dans le Tableau 8. Les filles et les garçons sont équitablement répartis au sein de 

l’échantillon. Les mères sont largement sur-représentées. Par rapport à la population générale, 

on constate une sous-représentation de la catégorie « ouvrier » et une sur-représentation de la 

catégorie « cadres et professions intermédiaires supérieures ». 

 

Tableau 8. Caractéristiques sociodémographiques de l’échantillon d’enfants au développement typique 

 Variables / Caractéristiques Statistiques 
Enfants  N = 220 

Age : moy (min/max/ET) 41,4 mois (23/59/10,3) 
Filles 98 (44,5%) 

Garçons 122 (55,5%) 
Parents N=220 

Age : moy (min/max/ET) 35,4 ans (19/45/4,5) 
Mères 215 (97,7%) 
Pères 5 (2,3%) 

Département N = 177 
Ile-de-France 108 (61%) 

Hors Ile-de-France 69 (39%) 
CSPa N (%) % CSP France (INSEE, 2020) 

1. Agriculteurs 
exploitants 

0 1,4 

2. Artisans, 
commerçants et 
chef d’entreprise 

 
9 (4,09%) 

 
6,8 

3. Cadres et 
professions 
intermédiaires 
supérieures 

 
96 (43,64%) 

 
20,4 

4. Professions 
intermédiaires 

60 (27,27%) 26 

5. Employés 32 (14,55%) 25,8 
6. Ouvriers 4 (1,82%) 19,2 
7. Retraités 0  0,4 
8. Sans activité 19 (8,64%) 10,3b 

aCatégorie socio-professionnelle 
b L’INSEE estime à 10,3% le taux des 15-64 ans sans emploi et souhaitant travailler (2020) 
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Sensibilité 

 

Comme en témoigne le tableau 9, aucun effet plancher n’a été observé, mais des effets 

plafond ont été retrouvés pour l’ensemble des scores. Les dimensions qui souffrent le plus de cet 

effet sont les dimensions « capacité physique », et surtout « relations sociales » et « collectivité ». 

Les distributions des scores sont représentées dans la figure 2.  

 
Tableau 9. Sensibilité du PedsQL auprès de l’échantillon d’enfants au développement typique 

 Effet planchera Effet plafondb Moyenne Écart-Type Etenduec 
Score total 0 1,8 82,7 9 51,2 
Capa. physique 0 14,5 85,7 10,6 59,4 
État émotionnel 0 4,5 65,1 16,1 80 
Rel. aux autres 0 35 89,5 11 55 
Collectivité 0 47,3 92,7 10,7 58,3 

a Pourcentage de scores à 0 ; b Pourcentage de scores à 100 ; c Différence entre le maximum et le minimum 

 

 
 

 
 

Figure 2. Distribution des scores du PedsQL pour l’échantillon d’enfants au développement typique 
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Consistance interne 

 

La valeur du coefficient alpha de Cronbach observée est de 0,82, témoignant d’une bonne 

consistance interne. L’analyse par item met en évidence que tous les items corrèlent positivement 

à au moins 0,32 avec le score total, sauf pour les items 1 et 2 qui présentent des corrélations plus 

faibles. Aussi, aucune suppression d’item n’entraîne d’augmentation de la valeur de l’alpha 

(Tableau 10). Concernant les dimensions « capacité physique », « état émotionnel », « relations 

avec les autres » et « collectivité », les valeurs du coefficient alpha de Cronbach observées sont 

respectivement de 0,66, 0,71, 0,71 et 0,53.   

 

Tableau 10. Analyse de la consistance interne du PedsQL auprès de la population d’enfants au 
développement typique 

Items du 
PedsQL 4.0   

Score 
moyen IC95% ESMa Corrélation 

item-test 
Alpha si item 

supprimé 
I01 96 94-98 5,1 0,24 0,817 
I02 97 96-98 3,6 0,23 0,817 
I03 96 94-97 4,6 0,44 0,812 
I04 88 85-90 8,4 0,39 0,814 
I05 78 75-81 10,9 0,50 0,810 
I06 66 62-70 12,6 0,50 0,813 
I07 79 77-82 9,8 0,54 0,806 
I08 85 82-88 8,6 0,58 0,804 
I09 63 60-66 9,8 0,48 0,810 
I10 74 72-77 8,8 0,54 0,806 
I11 53 50-57 10,8 0,54 0,807 
I12 62 59-66 12,2 0,53 0,810 
I13 72 69-76 10,2 0,50 0,810 
I14 83 80-86 9,0 0,46 0,811 
I15 87 85-89 7,7 0,58 0,804 
I16 92 90-94 6,1 0,49 0,809 
I17 92 90-94 6,5 0,45 0,810 
I18 94 92-95 5,7 0,51 0,808 
I19 92 90-94 6,7 0,58 0,805 
I20 92 90-94 6,5 0,42 0,811 
I21 94 92-96 6,3 0,32 0,815 

aErreur standard de mesure 

 

Validité convergente 

 

Excepté pour la dimension « capacité physique », les résultats indiquent que le PedsQL 4.0 

présente une validité convergente correcte avec les scores de l’échelle analogique (tableau 11).  
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Tableau 11. Corrélations du PedsQL avec l’échelle analogique pour l’échantillon d’enfants au 
développement typique 

  
Analogique 

Capacité physique 
Analogique 

État émotionnel 
Analogique 

Relations aux autres 
Analogique 
Collectivité 

Capacité physique 0,29 0,20 0,23 0,28 
État émotionnel 0,32 0,43 0,19 0,33 

Relations aux autres 0,34 0,22 0,46 0,40 
Collectivité 0,24 0,31 0,34 0,43 

 

Structure factorielle 

 

Avec 220 participants et 21 items, l’échantillon répond aux deux recommandations de taille 

pour l’étude de la structure factorielle. L’analyse factorielle exploratoire de l’étude princeps 

ayant identifié 4 dimensions, mais d’autres études ayant choisi de retenir une autre solution (deux 

dimensions selon Amedro et al., 2021 et Ji et al., 2011 ; cinq dimensions selon Reinfjell et al., 

2006), nous avons décidé d’explorer plusieurs solutions factorielles afin de déterminer laquelle 

s’avère la plus ajustée aux données. Nous avons exploré quatre solutions factorielles différentes : 

à cinq, quatre, trois et deux facteurs. Pour évaluer la qualité de l’ajustement des ESEM réalisées, 

nous nous sommes appuyés sur plusieurs indices. Pour les indices Tucker-Lexis Index (TLI) et 

Comparative Fit Index (CFI), Marsh et al. (2010) indiquent que l’on peut utiliser les valeurs 

repère de 0,90 et 0,95 pour témoigner respectivement d’un ajustement acceptable et excellent. 

Pour l’indice Root Mean Square Error of Approximation (RMSEA), ces auteurs préconisent de 

prendre 0,05 et 0,08 comme valeurs repère d’un ajustement bon et raisonnable respectivement. 

Le tableau 12 présente les indices d’ajustement associés à chaque solution factorielle explorée. 

Selon Marsh et al. (2010), toutes les solutions présentent une valeur RMSEA raisonnable.  

 
Tableau 12. Indices d’ajustement du PedsQL pour chaque solution factorielle (population d’enfants au 
développement typique) 

 CFI TLI RMSEA SRMR AIC BIC X² df Sig. 
2 facteurs 0,695 0,621 0,083 0,066 9291 9573 424 169 <0,0001 
3 facteurs 0,824 0,753 0,067 0,057 9202 9548 297 150 <0,0001 
4 facteurs 0,854 0,768 0,065 0,051 9177 9584 254 132 <0,0001 
5 facteurs 0,87 0,763 0,065 0,043 9162 9627 223 115 <0,0001 

 

Une analyse des saturations permet d’identifier les spécificités de chaque solution afin de 

choisir celle qui représente le bon équilibre entre qualité de l’ajustement et rationnel initial du 

PedsQL 4.0. L’analyse des saturations sur les différentes solutions est présentée dans le tableau 

13. Quelle que soit la solution factorielle envisagée, tous les items de la dimension initiale « état 

émotionnel » saturent sur le même facteur, associés avec l’item 14 de la dimension initiale 

« relations avec les autres » dans les solutions à 3 et 4 facteurs. Pour les solutions à 2, 3 ou 4 



	 98	

facteurs, les items 17 et 18 saturent sur le même facteur que les trois items de la dimension initiale 

« collectivité ». Les différences les plus marquées entre les solutions factorielles explorées 

portent sur la dimension initiale « capacités physiques » : dès la solution à 4 facteurs, ces items 

apparaissent saturer sur 3 voire 4 facteurs différents. On notera aussi que les items 15 et 16 se 

séparent des autres items de la dimension initiale « relations avec les autres » dès la solution à 3 

facteurs. L’analyse ne permet donc pas de retrouver les quatre dimensions initiales de l’échelle 

et suggère une solution à deux facteurs plus appropriée, dont la dimension « état émotionnel » 

initiale. 

  
Tableau 13. Items du PedsQL dont les saturations sont supérieures à 0,30 (•) ou comprises entre 0,20 et 
0,30 (•) (population d’enfants au développement typique)  

 
5 facteurs 4 facteurs 3 facteurs 2 facteurs 

#1 #2 #3 #4 #5 #1 #2 #3 #4 #1 #2 #3 #1 #2 

Capacités 
physiques 

I01   •    •   •   •  
I02   •      • •   •  
I03   •      • •   •  
I04     •  •   •   •  
I05  •     •   •   •  
I06  •     •   •   •  
I07 •       •  •   •  
I08   •     •  •   •  

Etat 
émotionnel 

I09 •       •   •   • 
I10 •       •   •   • 
I11 •       •   •   • 
I12 •       •   •   • 
I13 •       •   •   • 

Relations avec 
les autres 

I14   •     •   •  •  
I15    •  •      • •  
I16    •  •      • •  
I17   •      • •   •  
I18   •      • •   •  

Collectivité 
I19   •      • •   •  
I20     •    • •   •  
I21     •    • •   •  

 

2.2. Résultats relatifs à l’étude de validation du PedsQL 4.0 et du module auprès de la 

population d’enfants autistes 

 

Sur les 157 questionnaires complétés, 32 comportant trop de données manquantes au 

PedsQL et 18 comportant trop de données manquantes au module ont été exclus. 125 et 139 

questionnaires ont donc été retenus respectivement pour l’analyse psychométrique du PedsQL et 

du module. Le défaut de compliance par dimension est présenté dans le tableau 14. Comme pour 

l’échantillon d’enfants au développement typique, les valeurs manquantes au PedsQL concernent 
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surtout les items de la dimension « collectivité », cette dimension impliquant uniquement les 

enfants allant à l’école, la crèche ou la garderie.   

 
Tableau 14. Nombre de participants n’ayant pas répondu à plus de 50% des items du PedsQL et du module 
(population d’enfants autistes) 

PedsQL 4.0 
« Capacité physique » 

0  
« État émotionnel » 

2 (1,3%) 
« Relations avec les autres » 

2 (1,3%) 
« Collectivité » 

10 (6,4%) 
Module adapté à l’autisme 

« Activités et centres d’intérêt » 
5 (3,2%) 

« Communication » 
0 

« Interactions sociales » 
6 (3,8%) 

« Particularités sensorielles » 
3 (1,9%) 

« Habitudes et prévisibilité » 
1 (0,6%) 

 

Parmi les 157 enfants, 139 ont reçu un diagnostic de TSA (88,5%), 12 ont reçu un 

diagnostic d’autisme ou de trouble autistique (7,6%), un seul a reçu un diagnostic de TED 

(0,64%) et cinq dénominations diagnostiques n’ont pas été renseignées (3,2%). Les 

caractéristiques sociodémographiques des parents participants et de leurs enfants sont présentées 

dans le Tableau 15. Comme le montre le test de proportion (tableau 16), la répartition des filles 

et des garçons autistes ne concorde pas avec les données épidémiologiques rapportant trois fois 

plus de garçons que de filles diagnostiqués (Loomes et al., 2017). Les garçons de notre 

échantillon sont donc sur-représentés, probablement en partie parce que les différences de 

phénotypes selon le genre entrainent un repérage de l’autisme au féminin plus tardif (Loomes et 

al., 2017). Par rapport à la population générale, on constate une sous-représentation de la 

catégorie « ouvrier » ainsi qu’une sur-représentation de participants sans activité. Il est en effet 

fréquent que dans les familles d’enfants autistes l’un des parents soit contraint d’arrêter son 

activité professionnelle, surtout la mère (Derguy et Cappe, 2019). Cela peut d’ailleurs expliquer 

en partie pourquoi les mères de notre échantillon sont largement sur-représentées. 

 
Tableau 15. Caractéristiques sociodémographiques de l’échantillon d’enfants autistes 

 Variables / Caractéristiques Statistiques 
Enfants  N = 157 

Age : moy (min/max/ET) 56,3 mois (28/72/10,9) 
Filles 33 (21%) 

Garçons 124 (79%) 
Parents N=155 

Age : moy (min/max/ET) 37,4 ans (24/71/6,8) 
Mères 139 (89,7%)  
Pères 16 (10,3%) 
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 Variables / Caractéristiques Statistiques 
Département N = 144 
Ile-de-France 85 (59%) 

Hors Ile-de-France 59 (41%) 
CSPa N (%) % CSP France (INSEE, 2020) 

1. Agriculteurs 
exploitants 

0 1,4 

2. Artisans, 
commerçants et 
chef d’entreprise 

 
5 (3,18%) 

 
6,8 

3. Cadres et 
professions 
intermédiaires 
supérieures 

 
43 (27,39%) 

 
20,4 

4. Professions 
intermédiaires 

30 (19,11%) 26 

5. Employés 32 (20,38%) 25,8 
6. Ouvriers 4 (2,55%) 19,2 
7. Retraités 0  0,4 
8. Sans activité 43 (27,39%) 10,3b 

a Catégorie socio-professionnelle 
b L’INSEE estime à 10,3% le taux des 15-64 ans sans emploi et souhaitant travailler (2020) 
 
Tableau 16. Test de proportion sex-ratio pour l’échantillon d’enfants autistes 

Proportion filles H0 Test proportion Test Binomial 
33 (21%) p = 1/3 Chisq = 10,71 

p-value = 0,0011 
x = 33 

p = .0009 
33 (21%) p = 1/4 Chisq = 1,33 

p-value = 0,2493 
x = 33 

p= .2696 
 

Sensibilité 

 

Comme en témoigne le tableau 17, aucun effet plancher et plafond n’a été observé au score 

total du PedsQL et du module adapté à l’autisme, et de très faibles effets plancher et/ou plafond 

ont été retrouvés pour l’ensemble des sous-scores du PedsQL et du module (< 5%). Les 

distributions des scores au PedsQL et au module adapté à l’autisme sont respectivement 

représentées dans les figures 3 et 4.  

 

 
Tableau 17. Sensibilité du PedsQL et du module auprès de l’échantillon d’enfants autistes 

 Effet planchera Effet plafondb Moyenne Ecart-type Etenduec 
PedsQL 4.0      
Score total 0 0 59,6 15,4 70 
Capacité physique 0 3,2 69,9 18 87 
Etat émotionnel 0,8 1,6 53,2 21,1 100 
Relations aux autres 0,8 0 47,6 19,8 95 
Collectivité 0,8 4 62,7 20,6 100 



	 101	

 Effet planchera Effet plafondb Moyenne Ecart-type Etenduec 
Module adapté 
à l’autisme 

     

Score total 0 0 57,1 16,3 74 
Activités et 
centres d’intérêt 

0,7 5 60,5 21 100 

Communication 3,6 1,4 44,1 24,1 100 
Interactions sociales 0 1,4 61,9 22,1 87 
Particularités 
sensorielles 

0,7 1,4 57,5 20,1 100 

Habitudes et 
prévisibilité 

0,7 2,9 59,7 24,3 100 

a Pourcentage de scores à 0 ; b Pourcentage de scores à 100 ; c Différence entre le maximum et le minimum 
 

 
 

 

 
 

Figure 3. Distribution des scores au PedsQL pour l’échantillon d’enfants autistes  
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Score total 

 

 
Score « activités et centres d’intérêt »    Score « communication »  

 

 
Score « interactions sociales »     Score « particularités sensorielles »  

 

 
Score « habitudes et prévisibilité »	

 
Figure 4. Distribution des scores au module pour l’échantillon d’enfants autistes  
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Consistance interne du PedsQL 4.0 

 

La valeur du coefficient alpha de Cronbach observée est de 0,86 témoignant d’une bonne 

consistance interne. L’analyse par item met en évidence que tous les items corrèlent positivement 

à au moins 0,40 avec le score total, sauf pour l’item 16 qui présente une corrélation plus faible, 

mais supérieure à 0,30. Aussi, aucune suppression d’item n’entraîne d’augmentation de la valeur 

de l’alpha (Tableau 18). Concernant les dimensions « capacité physique », « état émotionnel », 

« relations avec les autres » et « collectivité », les valeurs du coefficient alpha de Cronbach 

observées sont respectivement de 0,73, 0,72, 0,71 et 0,50.   

 

Tableau 18. Analyse de la consistance interne du PedsQL auprès de la population d’enfants autistes 

Items du 
PedsQL 4.0   

Score 
moyen IC95% ESMa Corrélation 

item-test 

Alpha si 
item 

supprimé 
I01 85 81-90 10 0,53 0,854 
I02 83 77-88 11 0,56 0,853 
I03 65 59-70 12 0,58 0,852 
I04 70 64-76 12 0,56 0,853 
I05 67 62-73 12 0,48 0,857 
I06 50 44-56 13 0,54 0,854 
I07 63 57-69 12 0,52 0,855 
I08 76 71-81 11 0,42 0,858 
I09 55 49-61 12 0,47 0,857 
I10 61 57-66 10 0,48 0,856 
I11 43 38-48 10 0,56 0,853 
I12 49 43-56 14 0,64 0,850 
I13 57 52-63 11 0,42 0,859 
I14 38 33-43 11 0,48 0,856 
I15 57 51-62 12 0,54 0,854 
I16 71 67-76 10 0,33 0,861 
I17 35 30-40 11 0,52 0,854 
I18 38 32-43 12 0,60 0,851 
I19 41 36-46 11 0,54 0,854 
I20 77 72-82 11 0,45 0,857 
I21 70 64-75 12 0,55 0,853 

aErreur standard de mesure 

 

Consistance interne du module adapté à l’autisme 

 

La valeur du coefficient alpha de Cronbach observée est de 0.91, témoignant d’une 

excellente consistance interne. L’analyse par item met en évidence que tous les items corrèlent 
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positivement à au moins 0,38 avec le score total. Aussi, aucune suppression d’item n’entraîne 

d’augmentation de la valeur de l’alpha (Tableau 19). Concernant les dimensions « activités et 

centres d’intérêt », « communication », « interactions sociales », « particularités sensorielles » et 

« habitudes et prévisibilité », les valeurs du coefficient alpha de Cronbach observées sont 

respectivement de 0,60, 0,83, 0,86, 0,79 et 0,88.   

 
Tableau 19. Analyse de la consistance interne du module adapté à l’autisme 

Items Score 
moyen IC95% ESMa Corrélation 

item-test 
Alpha si item 

supprimé 
I01 73 69-77 7,8 0,41 0,907 
I02 58 53-63 9,5 0,61 0,904 
I03 52 47-56 8,1 0,53 0,905 
I04 47 42-52 8,6 0,47 0,906 
I05 45 41-50 8,4 0,45 0,907 
I06 47 41-52 10,3 0,57 0,904 
I07 40 35-45 9,4 0,64 0,903 
I08 61 55-66 9,8 0,47 0,907 
I09 73 68-78 8,5 0,41 0,907 
I10 70 64-75 9,6 0,55 0,905 
I11 67 63-72 8,2 0,49 0,906 
I12 58 53-63 9,6 0,58 0,904 
I13 56 51-62 10,2 0,56 0,905 
I14 50 44-55 10,2 0,63 0,903 
I15 68 63-73 9,6 0,53 0,905 
I16 72 67-77 9,5 0,63 0,903 
I17 65 60-70 9,0 0,53 0,905 
I18 61 56-66 9,3 0,52 0,905 
I19 74 69-79 8,7 0,38 0,908 
I20 41 36-47 9,7 0,52 0,905 
I21 40 33-46 11,2 0,51 0,906 
I22 54 49-59 8,6 0,70 0,902 
I23 49 45-54 8,7 0,57 0,904 
I24 64 59-70 9,5 0,57 0,904 
I25 64 59-69 8,8 0,61 0,904 
I26 50 45-55 9,4 0,61 0,904 
I27 61 57-66 8,3 0,61 0,904 
aErreur standard de mesure 

 
Validité convergente de l’instrument (PedsQL et module adapté à l’autisme) 

 

Excepté pour la dimension « collectivité », les résultats indiquent que le PedsQL 4.0 présente une 

validité convergente correcte avec les scores de l’échelle analogique (tableau 20). Concernant le module 

adapté à l’autisme, les résultats ne permettent pas de conclure à un lien avec les scores de l’échelle 
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analogique. Les corrélations retrouvées plafonnent en effet à 0.1, témoignant d’une faible covariance.  

 
Tableau 20. Corrélations du PedsQL avec l’échelle analogique pour l’échantillon d’enfants autistes 

  
Analogique 

Capacité physique 
Analogique 

État émotionnel 
Analogique 

Relations aux autres 
Analogique 
Collectivité 

Capacité physique 0,42 0,26 0,33 0,29 
État émotionnel 0,34 0,49 0,33 0,2 
Relations aux autres 0,36 0,15 0,6 0,55 
Collectivité 0,31 0,18 0,36 0,35 

 

Structure factorielle du PedsQL 4.0 

  

Avec 125 participants et 21 items, l’échantillon ne répond pas aux deux recommandations 

de taille pour l’étude de la structure factorielle. Comme pour l’échantillon d’enfants au 

développement typique, nous avons exploré quatre solutions factorielles différentes (à cinq, 

quatre, trois et deux facteurs) et nous nous sommes appuyés sur les indices TLI, CFI et RMSEA 

pour évaluer la qualité de l’ajustement des ESEM réalisées. Le tableau 21 présente les indices 

d’ajustement associés à chaque solution factorielle explorée. Selon Marsh et al. (2010), la 

solution à 5 facteurs présente un ajustement excellent (CFI et CLI > 0,95), et toutes les solutions 

présentent une valeur RMSEA témoignant d’un bon ajustement, excepté pour la solution à 2 

facteurs.  

 
Tableau 21. Indices d’ajustement du PedsQL pour chaque solution factorielle (population d’enfants 
autistes) 

  CFI TLI RMSEA SRMR AIC BIC X² df Sig. 
2 facteurs 0,743 0,676 0,093 0,071 23635,458 23858,894 315,65 151 <0,0001 
3 facteurs 0,913 0,876 0,058 0,054 23540 23815 830 130 <0,0001 
4 facteurs 0,931 0,887 0,055 0,045 23529 23852 160 116 0,0041 
5 facteurs 0,974 0,952 0,036 0,034 23519,65 23887,33 116,33 100 0,1264 
 

L’analyse des saturations sur les différentes solutions est présentée dans le tableau 22. 

Comme pour la population d’enfants au développement typique, l’analyse ne permet pas de 

retrouver les quatre dimensions initiales du PedsQL 4.0. De plus, aucune des quatre dimensions 

ne semble ressortir, quelle que soit la solution factorielle envisagée, excepté pour la dimension 

initiale « collectivité » dont deux des items saturent sur le même facteur, et pour la dimension 

initiale « état émotionnel » dont l’ensemble des items saturent sur le même facteur uniquement 

pour la solution à trois facteurs. Néanmoins, pour cette dernière dimension, les items sont 

associés à la majorité de ceux de la dimension « capacités physiques ». 
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Tableau 22. Items du PedsQL dont les saturations sont supérieures à 0,30 (•) ou comprises entre 0,20 et 
0,30 (•) (population d’enfants autistes) 

    5 facteurs 4 facteurs 3 facteurs 2 facteurs 
Dimensions 

princeps   #1 #2 #3 #4 #5 #1 #2 #3 #4 #1 #2 #3 #1 #2 

Capacités 
physiques 

I01 •	         •	       •	       •	
I02 •	         •	       •	       •	
I03       • •   •	   •   • •   •	
I04     • • •   •	   • • •	   • •	
I05   •	         • •     •	   •   
I06   •	         • •     •	 • • • 
I07   •	         •       •	   • • 
I08     •	   •         • •	   •   

Etat 
émotionnel 

I09     •	         • •   •	   •   
I10   •	 •         • •   •	   •	   
I11   •	 •       •	 •     •	   •	 • 
I12   •	   •     •	 •     •	   • • 
I13     •         • •   •	   •   

Relations avec 
les autres 

I14       •     •         •   • 
I15                             
I16         •       •   •       
I17       •	 •   •	         •	   •	
I18       •	     •	         •	   •	

Collectivité 
I19   •   •	     •	               
I20 • •	       •   •     •	   • • 
I21   •	         • •     •	   •   

 

Structure factorielle du module adapté à l’autisme 

 

Avec 139 participants et 27 items, l’échantillon ne répond pas non plus aux deux 

recommandations de taille pour l’étude de la structure factorielle. Nous avons exploré quatre 

solutions factorielles différentes (à six, cinq, quatre et trois facteurs) et nous nous sommes 

appuyés sur les indices TLI, CFI et RMSEA pour évaluer la qualité de l’ajustement des ESEM 

réalisées. Le tableau 23 présente les indices d’ajustement associés à chaque solution factorielle 

explorée. Selon Marsh et al. (2010), toutes les solutions présentent une valeur RMSEA reflétant 

un ajustement raisonnable.  

 
Tableau 23. Indices d’ajustement du module pour chaque solution factorielle  

  CFI TLI RMSEA SRMR AIC BIC X² df Sig. 
3 facteurs 0,82 0,77 0,082 0,058 34860 35247 529 273 <0,0001 
4 facteurs 0,85 0,78 0,081 0,051 34810 35268 474 249 <0,0001 
5 facteurs 0,86 0,78 0,081 0,043 34781 35306 432 226 <0,0001 
6 facteurs 0,88 0,79 0,079 0,037 34763 35353 380 204 <0,0001 
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L’analyse des saturations sur les différentes solutions du module adapté à l’autisme est 

présentée dans le tableau 24. Globalement, la solution à trois facteurs est la plus appropriée. Pour 

cette solution, tous les items ne saturent que sur un seul facteur (pour une saturation > 0,30). Les 

items 4 à 7 saturent sur le facteur correspondant à la dimension initiale « communication ». 

D’ailleurs, tous les items de cette dimension saturent sur le même facteur quelle que soit la 

solution factorielle. Les items 9 à 15 saturent sur un deuxième facteur. Ces sept items 

appartiennent à la dimension initiale « interactions sociales » et font tous référence à des 

interactions de l’enfant avec l’adulte. L’item 2 ainsi que les items 16 à 27 (13 items) saturent sur 

un troisième facteur. L’item 2 (« Ne pas avoir accès à ses activités favorites ») appartient à la 

dimension initiale « activités et centres d’intérêt », tandis que les items 16 à 27 correspondent 

aux deux dimensions initiales « particularités sensorielles » et « habitudes et prévisibilité ». Ces 

13 items renvoient à une notion d’adaptation de l’enfant à son environnement. Au sein de cette 

solution à trois facteurs, les items 1 et 3 de la dimension « activités et centres 

d’intérêt » (« Pouvoir consacrer du temps à ses activités favorites » et « Faire des activités 

différentes de ses activités favorites ») ainsi que l’item 8 de la dimension « interactions sociales » 

(« Les autres enfants ne s’intéressent pas à lui/elle ») sont en dessous du critère de saturation 0.3, 

deux de ces trois items saturant également sur deux facteurs (items 3 et 8). Les résultats du pré-

test supposaient d’ailleurs déjà une faiblesse de la validité perçue pour ces trois items que nous 

avions été amenés à reformuler (cf. 3.2, chapitre 1). 

 
Tableau 24. Items du module dont les saturations sont supérieures à 0,30 (•) ou comprises entre 0,20 et 
0,30 (•) 

   6 facteurs 5 facteurs 4 facteurs 3 facteurs 
Dimensions 

princeps   #1 #2 #3 #4 #5 #6 #1 #2 #3 #4 #5 #1 #2 #3 #4 #1 #2 #3 

Activités/centres 
d'intérêt 

I01 • •           •	       • •	     •     
I02   •       •   •	   • •   •	 •     • • 
I03 •   •   •       • •   •   • • •   • 

Communication 
  

I04 •	           •	         •	       •	     
I05 •	           •	         •	       •	     
I06 •	 •         •	     •   •	       •	     
I07 •	           •	         •	   •   •	   • 

Interactions 
sociales 

I08       •	       •	         •	     •	 •   
I09       •	       •	         •	     •	 •	   
I10   • • •       •	 •       •	   •   •	   
I11   •	 • •       •	 •       •	       •	   
I12   •	 •	         •	 •	       •	   •	   •	   
I13     •	           •	           •	   •	   
I14     •	           •	           •	   •	   
I15     •	 •     • • •	     • •   •	 • •	   

Particularités 
sensorielles 

I16         •	         •	   •   •	       •	
I17         •	         •	       •	       •	
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I18         •	         •	 •     •	       •	
I19         •	         •	       •	       •	
I20         •	         •	 •     •	       •	
I21         •	         •	       •       •	
I22   •     •	     •   •	   • • •   • • •	

Habitudes et 
prévisibilité 

I23           •	         •	     •	       •	
I24           •	         •	     •	       •	
I25           •	   •     •	   • •	       •	
I26           •	         •	     •	       •	
I27 •         •	 •       •	 •   •	   •   •	

 

Analyses du module reconfiguré 

 

L’analyse factorielle de la version opérationnelle du module adapté à l’autisme nous invite 

à retirer trois items (1, 3 et 8) et à redimensionner l’échelle en trois dimensions composées 

respectivement des items 4 à 7 (dimension « communication », identique à celle de la version 

opérationnelle), des items 9 à 15 (dimension renommée « relations à l’adulte »), et des items 2 et 

16 à 27 (dimension renommée « adaptation à l’environnement »). Les distributions des scores de 

cette solution à trois facteurs composée désormais de 24 items sont représentées dans la figure 5. 

Les moyennes des scores sont de 57,3 pour le score total (écart-type 16,7), 44,8 pour la dimension 

« communication » (écart-type 24,4), 63,1 pour la dimension « relations à l’adulte » (écart-type 

22,7) et 58 pour la dimension « adaptation à l’environnement » (écart-type 19,5). 

Distribution des scores pour l’ensemble des 24 items 
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Distribution des scores pour les items 4 à 7 

 
 

 
Distribution des scores pour les items 9 à 15 

 

 
Distribution des scores pour les items 2 et 16 à 27 

 
Figure 5. Distribution des scores du module redimensionné, sans les items 1,3 et 8  
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Un nouveau calcul de l’alpha de Cronbach indique une valeur à 0,90, témoignant encore 

d’une excellente consistance interne. De plus, tous les items corrèlent positivement à au moins 

0,39 avec le score total. Enfin, aucune suppression d’item n’entraîne d’augmentation de la valeur 

de l’alpha (tableau 25). Les alphas de Cronbach des dimensions suggérées par la solution à trois 

facteurs sont respectivement de 0,83 (dimension « communication »), 0,86 (dimension 

« relations à l’adulte ») et 0,89 (dimension « adaptation à l’environnement »). 

 
Tableau 25. Analyse de la consistance interne du module sans les items 1, 3 et 8 

 Items Score 
moyen IC95% ESM Corrélation 

item-test 
Alpha si item 

supprimé 
I04 47 42-52 8,9 0,47 0,900 
I05 45 41-50 8,6 0,45 0,901 
I06 47 41-52 10,6 0,57 0,898 
I07 40 35-45 9,7 0,64 0,896 
I09 73 68-78 8,8 0,40 0,902 
I10 70 64-75 10,0 0,56 0,898 
I11 67 63-72 8,5 0,47 0,900 
I12 58 53-63 9,9 0,58 0,898 
I13 56 51-62 10,5 0,56 0,898 
I14 50 44-55 10,6 0,64 0,896 
I15 68 63-73 9,9 0,52 0,899 
I02 58 53-63 9,8 0,60 0,897 
I16 72 67-77 9,9 0,63 0,897 
I17 65 60-70 9,3 0,54 0,899 
I18 61 56-66 9,7 0,53 0,899 
I19 74 69-79 9,0 0,40 0,902 
I20 41 36-47 10,0 0,53 0,899 
I21 40 33-46 11,6 0,53 0,900 
I22 54 49-59 8,9 0,69 0,895 
I23 49 45-54 9,0 0,58 0,898 
I24 64 59-70 9,9 0,59 0,898 
I25 64 59-69 9,1 0,61 0,897 
I26 50 45-55 9,7 0,63 0,897 
I27 61 57-66 8,6 0,61 0,897 

 

Concernant la validité convergente du module ainsi reconfiguré, la corrélation du score 

total au module avec le score total au PedsQL 4.0 s’avère positive et significative (r = 0,71 (t(112) 

= 10,57, p < .0001, IC95% = [0,62 ; 0,90]), témoignant d’une bonne validité convergente.   

 

Les indices d’ajustement et l’analyse confirmatoire de la solution factorielle à trois 

dimensions suggérée par l’analyse exploratoire, et sans les items 1, 3 et 8, sont présentés dans les 

tableaux 26 et 27 respectivement. Cette solution présente une valeur RMSEA témoignant d’un 
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ajustement raisonnable. Étonnamment, l’item 2 (« ne pas avoir accès à ses activités favorites ») 

ne sature plus sur le facteur 3, mais sature désormais sur les facteurs 1 et 2 renvoyant 

respectivement aux dimensions « communication » et « relations à l’adulte ». Il est difficile 

d’interpréter ce nouveau positionnement de l’item 2, vraisemblablement attribuable à la faiblesse 

numérique de notre échantillon. Cliniquement, l’item 2 reste néanmoins mieux adapté au facteur 

3, celui-ci réunissant les items renvoyant à la notion d’adaptation de l’enfant à son environnement 

(dimension « adaptation à l’environnement »).  

 

Tableau 26. Indices d’ajustement du module pour la solution à 3 facteurs et sans les items 1, 3 et 8 

  CFI TLI RMSEA SRMR AIC BIC X² df Sig. 
3 facteurs 0,859 0,812 0,08 0,054 30964,32 31307,655 390,32 207 <0,0001 
 

Tableau 27. Items de la solution à 3 facteurs du module dont les saturations sont supérieures à 0,30 (•) ou 
comprises entre 0,20 et 0,30 (•) 

 3 facteurs 
Items #1 #2 #3 
I04 •	     
I05 •	     
I06 •	     
I07 •	   • 
I09   •	 • 
I10 • •	   
I11   •	   
I12 • •	   
I13   •	   
I14   •	   
I15   •	   
I02 • •	   
I16     •	
I17     •	
I18     •	
I19     •	
I20     •	
I21     •	
I22 • • •	
I23     •	
I24     •	
I25     •	
I26     •	
I27 •   •	
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2.3. Résultats relatifs à l’étude de la validité discriminante du PedsQL 4.0   

 

Afin d’étudier la validité discriminante du PedsQL 4.0, nous avons mené une analyse 

comparative du score total obtenu par le groupe d’enfants autistes et par le groupe d’enfants au 

développement typique, tout en contrôlant leur sexe, leur âge et le statut socioéconomique (score 

ISSE).  

Tout d’abord, le test du chi-deux d’indépendance entre les deux échantillons (tableau 28) 

révèle une différence significative du sex-ratio entre les deux groupes, avec une relation modérée 

entre le sexe et le groupe (V de Cramer compris entre 0,2 et 0,3). De plus, le test t de Student 

pour échantillons indépendants ainsi que le test de Mann-Whitney (tableau 29) montrent 

respectivement que les deux groupes de participants ne sont pas non plus appariés en âge et en 

niveau socioéconomique (respectivement t(375)=13,4 ; p < .001 et U=11599 ; p < .001). Etant 

donné les différences aux caractéristiques sociodémographiques (sexe, âge et statut 

socioéconomique) entre les deux groupes, nous avons contrôlé ces variables à l’aide d’une 

analyse de covariance.  

L’analyse de covariance (tableau 30) révèle d’une part un effet principal significatif du 

facteur groupe sur le score total au PedsQL (F(1,369)=232,67 ; p < .001 ; η²p=.387). En effet, les 

comparaisons appariées issues des tests Post Hoc confirment une différence significative entre 

les deux groupes en faveur des enfants au développement typique (différence de 26,7). L’analyse 

montre d’autre part qu’indépendamment des groupes, le sexe et l’âge de l’enfant, ainsi que le 

niveau socioéconomique n’ont pas d’effet principal significatif sur le score total au PedsQL 

(respectivement F(1,369)=1,386 ; p=.24 ; F(1,369)=3.634 ; p=.057 ; F(1,369)=0.795 ; p=.373). 

On remarque néanmoins la présence d’une tendance statistique en ce qui concerne l’effet de l’âge 

de l’enfant sur le score total au PedsQL, bien que cet effet soit non significatif (p=.057). 

L’analyse révèle enfin une absence d’effet d’interaction significatif entre le sexe de l’enfant et le 

groupe, les valeurs de p étant significatives uniquement lorsque c’est le groupe et non le sexe qui 

varie (F(1,369)=3,404 ; p=.066). A l’intérieur de chaque groupe, nous n’observons donc pas 

d’effet du sex-ratio pouvant influencer le score total au PedsQL. 
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Tableau 28. Tables de contingence relatives au test du chi-deux d’indépendance entre le sexe de 
l’enfant et le groupe d’appartenance  

 

  
GROUPE  

Enfants  
autistes 

Enfants au 
développement typique Total 

Sexe Féminin : N (% ) 33 (25,2%) 98 (74,8 %) 131 (100%) 

Sexe Masculin : N (%) 124 (50,4 %) 122 (49,6 %) 246 (100%) 

Total : N (%) 157 (41,6 %) 220 (58,4 %) 377 (100.0 %) 
 
 

 

 

 

 

 
Tableau 29. Résultats des tests respectifs de Student pour échantillons indépendants et Mann-

Whitney pour l’âge de l’enfant et le statut socioéconomique selon le groupe 
 

 Enfants 
autistes 
(N=157) 

Enfants au 
développement 

typique 
(N=220) 

 

 Moy (ET) Moy (ET) Test ddl p Différence 
des 

moyennes 

Taille 
d’effet 

Age 
(mois) 

56,3 
(11,1) 

41,4 (10,3) 13,4 
(t de 

Student) 

375 < .001 14,9 1,40 
(d de 

Cohen) 
 
 

ISSE 

 
 

42,4 
(15,0) 

 
 

50,9 (12,4) 

11599 
(Test de 
Mann-

Whitney) 

 < .001 - 8,0 0,328 
(coef. de 

corrélation 
bisériale 
de point) 

 
Tableau 30. Analyse de covariance ANCOVA sur le score total au PedsQL  

  Somme des carrés ddl Carré moyen F p η²p 

Sexe enfant 196 1 196 1,386 .240 0,004 
Age Enfant 514 1 514 3,634 .057 0,010 

ISSE 112 1 112 0,795 .373 0,002 
GROUPE 32920 1 32920 232,670 < .001 0,387 

Sexe enfant ✻ GROUPE 482 1 482 3,404 .066 0,009 

Résidus 52209 369 141  

 

Nominal 

 Valeur 

Coefficient Phi 0,244 

V de Cramer .244 

χ² Tests 

 Valeur ddl p 

χ² 22,4 1 < .001 
N 377   
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Tests Post Hoc pour les comparaisons appariées des scores moyens au PedsQL entre les deux groupes 

 GROUPE 
Différence 

des 
moyennes 

Erreur 
Standard ddl t ptukey d de 

Cohen 

Enfants 
autistes - 

Enfants au 
développement 

typique 
-26,7 1,75 369 -15,3 < .001 -2,24 

 

Tests Post Hoc pour les comparaisons appariées des scores moyens au PedsQL entre les deux groupes 
selon le sexe et le groupe 

  
GROUPE 

Différence 
des 

moyennes 

Erreur 
standard ddl t ptukey d de 

Cohen 

Filles 
autistes - 

Filles au 
développement 

typique 
- 29,31 2,65 369 - 11,061 < .001 - 2,4643 

Filles 
autistes - Garçons  

autistes - 4,32 2,35 369 - 1,84 .259 - 0,363 

Filles au 
développement 

typique 
- 

Garçons au 
développement 

typique 
0,96 1,62 369 0,59 .934 0,081 

 Garçons 
autistes - 

Garçons au 
développement 

typique 
- 24,03 1,79 369 - 13,45 < .001 - 2,02 

 

Estimation marginale des moyennes - Sexe de l'enfant ✻ GROUPE 

 95% CI 

GROUPE Sexe enfant Moy. Erreur 
standard Inférieur Supérieur 

Enfants 
autistes Féminin 54,3 2,21 50,0 58,7 

  Masculin 58,7 1,19 56,3 61,0 
Enfants au 

dévlpt typique Féminin 83,7 1,26 81,2 86,1 

  Masculin 82,7 1,16 80,4 85,0 
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3. Discussion 

 

Ce chapitre a présenté l’étude psychométrique de l’outil générique PedsQL 4.0 dans 

version 2-4 ans (hétéro-évalutaion par le parent), auprès d’une population d’enfants français 

ayant un développement typique, ainsi que l’étude psychométrique de cet outil et de notre module 

adapté à l’autisme auprès d’une population d’enfants français autistes d’âge préscolaire. Bien 

que le PedsQL 4.0 ne réagisse pas de la même façon selon les deux populations, l’instrument 

présente des qualités métrologiques satisfaisantes permettant d’envisager, sous certaines 

conditions, sa diffusion et son utilisation dans un contexte clinique et de recherche. De même, 

les qualités métrologiques du module adapté à l’autisme autorisent une diffusion et une utilisation 

à des fins de recherche ou dans un contexte clinique, sous réserve d’ajustements de la version 

opérationnelle. Les résultats de l’étude psychométrique du PedsQL 4.0 et du module adapté à 

l’autisme sont discutés ci-après. 

 

Étude du PedsQL 4.0 et implications cliniques 

 

La capacité du PedsQL 4.0 à discriminer les enfants autistes des enfants au développement 

typique est suggérée par la différence significative observée au score total entre les deux groupes, 

indépendamment d’un effet du genre. La supériorité du niveau de QdV des enfants au 

développement typique par rapport aux enfants autistes d’âge préscolaire mesurée à l’aide du 

PedsQL 4.0 est retrouvée dans la littérature (Du et al., 2020 ; Lichtlé et al., 2021). Ces différences 

de mesure au PedsQL entre les populations autistes et non autistes sont également retrouvées 

chez l’enfant plus âgé (Ikeda et al., 2014 ; Katsiana et al., 2020). Cela étant, bien que la différence 

de QdV observée entre nos deux échantillons ne puisse être expliquée par un effet parasite lié au 

genre, nous ne pouvons exclure que l’âge de l’enfant et/ou le statut socioéconomique de nos 

participants ne puissent exercer un effet potentiellement confondant pouvant expliquer cette 

différence, nos deux échantillons n’étant pas appariés sur ces variables. Ces variables étant 

quantitatives, l’analyse de covariance ne peut en effet calculer ni les effets d’interaction entre le 

groupe et l’âge de l’enfant, ni les effets d’interaction entre le groupe et le statut socioéconomique 

(une façon d’explorer ces biais éventuels pourrait consister à traiter ces deux variables sous forme 

qualitative nominale). Quand bien même, ces deux caractéristiques sociodémographiques n’ont 

aucun impact sur la QdV, indépendamment des groupes. Conformément à ce qui a déjà été 

observé dans la littérature, notre étude a également permis d’observer que la QdV des enfants 

d’âge préscolaire mesurée au PedsQL était statistiquement comparable entre garçons et filles, 

que ces enfants soient autistes (Lopez-Espejo et al., 2021) ou qu’ils aient un développement 
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typique (Roizen et al., 2008). 

Nos résultats ont mis ensuite en évidence une bonne consistance interne auprès de 

l’échantillon d’enfants au développement typique pour le score total (alpha de Cronbach = 0,82). 

Pour cet échantillon, l’alpha de Cronbach des quatre sous-scores est compris entre 0,53 

(dimension « collectivité ») et 0,71 (dimensions « état émotionnel » et « relations avec les 

autres »). Les auteurs de l’étude initiale (Varni et al., 2001) rapportent un alpha de Cronbach de 

0,90 pour le score total et des valeurs de l’alpha comprises entre 0,75 (dimension « relations avec 

les autres ») et 0,88 (dimension « capacité physique »). Cependant, ces valeurs ont été calculées 

sur la tranche d’âge 2-18 ans, sans distinguer les résultats selon les groupes d’âges (les auteurs 

n’ont distingué leurs résultats uniquement selon les personnes auprès desquelles a été menée 

l’évaluation, soit auto- vs hétéro-évaluation). Les valeurs de l’alpha de Cronbach des autres 

adaptations culturelles du PedsQL 4.0 dans sa version 2-4 ans sont rapportées dans le tableau 31.  

 

Tableau 31. Consistance interne du PedsQL 4.0 version 2-4 ans selon les études (α de Cronbach) 

 

Études 

 

Pays 

 

Score total 

 

Capacité 

physique 

 

État 

émotionnel 

 

Relations avec 

les autres 

 

Collectivité 

Chan et al 

2005 

Chine 0,93 0,90 0,71 0,88 0,71 

Roizen et al 

2008 

Argentine 0,62* 0,65 0,54 0,65 0,47 

Schepers et al 

2017 

Pays-Bas 0,88 0,80 0,78 0,78 0,60 

Uneri et al 

2008 

Turquie 0,85 > 0,67 > 0,67 > 0,67 > 0,67 

* Alpha = 0,83 lorsque sont exclus les trois items de la dimension « collectivité » (car 72,9% de données manquantes) 

 

Quant à l’échantillon d’enfants autistes, l’alpha de Cronbach témoigne d’une bonne 

consistance interne pour le score total (alpha de Cronbach = 0,86). L’alpha de Cronbach pour les 

quatre sous-scores est compris entre 0,50 (dimension « collectivité ») et 0,73 (dimension 

« capacité physique »). Les travaux proposant une étude psychométrique du PedsQL 4.0 auprès 

d’adolescents et d’enfants autistes d’âge scolaire et résidants aux États-Unis, rapportent 

globalement une consistante interne acceptable : 0,93 pour le score total et 0,71 à 0,82 pour les 

quatre sous-scores (Shipman et al., 2011) ; 0,82 pour le score total et 0,52 (dimension 

« collectivité ») à 0,84 pour les quatre sous-scores (Limbers et al. 2009). Comme pour l’étude de 
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Limbers et al. (2009), nous avons observé une valeur relativement faible de l’alpha de Cronbach 

pour la dimension « collectivité » (0,50). L’étude initiale (Varni et al., 2001) et des travaux 

postérieurs (Limbers et al., 2008 ; Varni et al., 2008) ont montré que cette dimension pouvait 

mesurer deux construits, ce qui pourrait expliquer la relative faiblesse des scores rapportés sur 

cette dimension.  

Nos résultats concernant l’étude de la validité convergente du PedsQL 4.0 indiquent que 

l’agrégation de scores à la dimension « capacité physique » correspond mal à « l’impression » 

de QdV ciblée par la première question de l’échelle analogique pour la population d’enfants au 

développement typique. Comme souligné dans une autre étude (Amedro et al., 2021), certains 

items de la dimension « capacité physique » du PedsQL (items 5, 6, 7 et 8) pourraient en effet 

refléter d’autres dimensions et expliquer ce manque de convergence. Concernant la population 

d’enfants autistes, nos résultats indiquent que l’agrégation de scores à la dimension « collectivité 

» correspond mal à « l’impression » de QdV ciblée par la quatrième question de l’échelle 

analogique. Ce manque de convergence pourrait être expliqué en partie par les spécificités 

relatives à la scolarité des enfants autistes.  

L’analyse factorielle du PedsQL 4.0 auprès des deux échantillons n’a pas confirmé la 

structure originale à quatre facteurs suggérée par l’analyse en composantes principales de Varni 

et al. (2001). L’analyse exploratoire auprès de l’échantillon d’enfants au développement typique 

a révélé une solution à deux facteurs plus pertinente, dont la dimension « état émotionnel » qui 

reste stable et inchangée par rapport à la validation d’origine. Cette dimension présente 

également une bonne validité convergente avec une mesure « impression » de la QdV concernant 

l’état émotionnel de l’enfant. Une analyse exploratoire du PedsQL 4.0 auprès d’enfants français 

âgés de 8 à 12 ans a révélé également une structure alternative à deux facteurs (Amedro et et al., 

2021). Néanmoins, ces auteurs n’observent pas les mêmes regroupements d’items que ceux 

suggérés par notre analyse, cette différence pouvant être expliquée en partie par l’âge de leur 

échantillon (8-12 ans) et la version de l’outil différente pour cette tranche d’âge. Concernant 

l’analyse exploratoire du PedsQL 4.0 auprès de l’échantillon d’enfants autistes, celle-ci n’a pas 

laissé pas apparaître un schéma clair et invite à une évaluation d’un seul et même construit, bien 

qu’il soit difficile de statuer du fait notamment de la faible taille de notre échantillon. Viecili et 

Weiss (2015) ont mené une analyse en composantes principales du PedsQL 4.0 auprès d’enfants 

et d’adolescents canadiens présentant des troubles du développement, dont l’autisme. Ces auteurs 

ont observé que les items relatifs aux fonctionnements physique, émotionnel et 

scolaire saturaient de façon cohérente avec l’étude originale de Varni et al. (2001), tandis que les 

items relatifs au fonctionnement social saturaient sur deux facteurs différents. 
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A notre connaissance, la présente étude est la seule à ce jour à proposer une validation de 

la version 2-4 ans du PedsQL 4.0 auprès d’un échantillon d’enfants français autistes et ayant un 

développement typique. Pour une utilisation de cet outil auprès d’enfants au développement 

typique dans un contexte clinique ou de recherche, nous recommandons de ne retenir que le score 

total des 21 items ainsi que le sous-score de la dimension « état émotionnel ». Pour une utilisation 

de la version 2-4 ans du PedsQL 4.0 auprès d’enfants autistes dans un contexte clinique ou de 

recherche, nous estimons qu’il est préférable de ne retenir que le score total des 21 items de 

l’outil.  

 

Étude du module adapté à l’autisme et implications cliniques 

 

L’analyse du module opérationnel auprès d’un échantillon d’enfants français autistes d’âge 

préscolaire a mis en évidence une excellente consistance interne pour le score total (alpha de 

Cronbach = 0,91) et une bonne consistance interne pour quatre des cinq sous-scores (alpha de 

Cronbach > 0,79). Seul l’alpha de Cronbach pour le sous-score de la dimension « Activités et 

centres d’intérêt » n’atteint pas 0,70 (alpha = 0,60), ce résultat pouvant être expliqué en partie 

par une faiblesse de validité perçue pour deux des trois items de cette dimension que nous avions 

reformulés suite au pré-test (« Pouvoir consacrer du temps à ses activités favorites » et « Faire 

des activités différentes de ses activités favorites »). Les rares échelles d’évaluation de la QdV 

adaptées à l’autisme disponibles à ce jour rapportent des consistances internes acceptables avec 

un alpha de Cronbach majoritairement supérieur à 0,70 (Chezan et al., 2021 ; Gomez et al., 2020 ; 

McConachie, Mason et al., 2018). 

L’analyse factorielle n’a pas fait ressortir notre structure initiale à cinq dimensions et nous 

a amené à exclure trois items de la dimension opérationnelle (« Pouvoir consacrer du temps à ses 

activités favorites » ; « Faire des activités différentes de ses activités favorites » ; « Les autres 

enfants ne s’intéressent pas à lui/elle »), l’exclusion de ces trois items étant également soutenue 

par les résultats du pré-test. L’analyse exploratoire a révélé qu’une solution à trois facteurs 

pourrait permettre de mieux résumer les informations et nous a ainsi conduit à redimensionner 

l’outil en trois sous-scores, dont deux renommés : « Communication » (4 items), « Relations à 

l’adulte » (7 items) et « Adaptation à l’environnement » (13 items). Par rapport à la version 

opérationnelle du module, la dimension « Communication » est la seule qui reste inchangée 

quelles que soient les solutions factorielles explorées. La dimension renommée « Relations à 

l’adulte » est composée des mêmes items que la dimension « Interactions sociales » de la version 

avant analyse, à l’exception de l’item exclu (« Les autres enfants ne s’intéressent pas à lui/elle »), 

celui-ci dénotant avec les autres items de cette dimension qui font référence à des relations 
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sociales centrées uniquement sur l’adulte. Nos entretiens menés auprès de personnes autistes 

avaient d’ailleurs mis en avant l’importance pour le jeune enfant autiste de ses liens avec l’adulte, 

ce résultat étant corroboré par la littérature : les enfants d’âge préscolaire en situation de handicap 

sont plus susceptibles d’interagir avec des adultes qu’avec des pairs (Hume et al., 2019), l’enfant 

autiste entretenant des relations réduites avec ses pairs au développement typique du fait 

notamment de ses particularités de fonctionnement (Jones et al., 2017). Quant à la dimension 

renommée « Adaptation à l’environnement », elle réunit les items de deux dimensions du module 

avant analyse (« Particularités sensorielles » et « Habitudes et prévisibilité »), auxquels 

s’ajoutent l’item « Ne pas avoir accès à ses activités favorites » (item appartenant initialement à 

la dimension « Activités et centres d’intérêt »). Ces 13 items font sens cliniquement car ils 

évaluent à quel point il peut être problématique pour l’enfant autiste de devoir s’ajuster aux 

exigences de son environnement et à ses changements, un aspect central de la condition (APA, 

2013). Enfin, nous pourrions regretter le retrait de la dimension « Activités et centres d’intérêt » 

étant donné son importance pour le bien-être des personnes autistes (Dachez, 2016). Néanmoins, 

cette thématique est conservée dans la dimension « Adaptation à l’environnement » au travers de 

l’item « Ne pas avoir accès à ses activités favorites ». 

Bien qu’une analyse de cette nouvelle solution nous ai révélé que l’item « Ne pas avoir 

accès à ses activités favorites » n’avait statistiquement plus sa place au sein de la dimension 

« Adaptation à l’environnement », la pertinence clinique de cet item et l’ensemble des résultats 

de l’analyse du module reconfiguré nous invitent à conserver sa structure telle quelle. 

Notamment, le résultat de l’étude de la relation entre le module reconfiguré et le PedsQL 4.0 au 

score total (validité convergente), étaye le sens donné au concept de QdV approché par ce 

module. En définitive, le module reconfiguré est composé de 24 items répartis en trois 

dimensions (annexe 18). Pour évaluer la QdV d’enfants autistes d’âge préscolaire dans un 

contexte clinique ou de recherche, nous recommandons d’utiliser cette version du module, 

conjointement au PedsQL 4.0 dans sa version 2-4 ans. Concernant l’interprétation des scores, 

nous privilégions les variations de scores à l’identification d’un score seuil. Car bien que des 

seuils aient été établis pour le PedsQL 4.0 (Huang et al., 2009 ; Varni et al., 2003a), nous estimons 

que l’instrument est surtout utile pour évaluer l’impact d’interventions précoces ou dans un but 

descriptif. Le score total au module adapté à l’autisme peut être utilisé pour faire des 

comparaisons inter-individuelles, tandis que les sous-scores peuvent être utilisés pour décrire des 

évolutions de profils intra-individuels d’une période à une autre, le score total pouvant masquer 

des différences (il existe en effet plusieurs profils de réponses conduisant à un même score).  
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Limites de l’étude 

 

 Cette étude psychométrique comporte plusieurs limites. Tout d’abord, la tranche d’âge de 

notre échantillon d’enfants autistes ne correspond pas tout à fait à la borne définie par la version 

2-4 ans du PedsQL 4.0 (cf. chapitre 2, 1.1). Nos deux échantillons n’étaient d’ailleurs pas 

appariés sur l’âge. Concernant l’étude de la validité discriminante, nous ne pouvons pas exclure 

que le score de QdV significativement plus faible chez les enfants autistes par rapport aux enfants 

au développement typique de nos échantillons ne puisse pas être expliqué par d’autres facteurs 

que l’autisme, notamment l’âge et/ou le statut socioéconomique, mais aussi tout autre facteur 

confondant (les problèmes de santé, le tempérament ou la qualité du sommeil par exemple). 

Aussi, nous n’avions pas le nombre de participants recommandé pour effectuer les analyses 

factorielles du module adapté à l’autisme. Au vu de la situation française en matière de dépistage 

de l’autisme (HAS, 2018), les enfants autistes âgés de moins de six ans restent néanmoins une 

population difficile à atteindre. Ensuite, la description des deux échantillons quant à leurs 

catégories socio-professionnelles INSEE n’a été menée qu’à partir des données du seul parent 

qui a complété le questionnaire (majoritairement la mère), et l’ISSE a été calculé à partir de 

scores métiers se basant sur une classification américaine. De plus, nous n’avons pas étudié la 

validité de contenu du PedsQL 4.0 qui aurait permis de juger de la clarté de l’outil (Amedro et 

al., 2021). Concernant la validité perçue de l’instrument, nous ne sommes pas en mesure de savoir 

à quoi sont attribuables les refus (item non applicable, oubli, gêne ou manque de compréhension 

de l’item ?). Concernant la validité convergente du PedsQL 4.0, elle n’est limitée qu’à une étude 

exploratoire utilisant un outil analogique non validé. Il aurait été également intéressant d’estimer 

la fidélité de l’outil indépendamment de la subjectivité de l’évaluateur en interrogeant les deux 

parents. L’analyse exploratoire du module adapté à l’autisme a été conduite à partir d’une version 

du module dont les items étaient subdivisés en cinq dimensions a priori, et non pas réunis en un 

seul bloc (Chezan et al., 2021 ; Cholewicki 2019 ; McConachie, Mason et al., 2018). Cependant, 

une présentation des 27 items en une seule dimension aurait pu impacter la motivation des 

participants pour la passation, le regroupement d’items permettant à l’évaluateur de se concentrer 

sur une même thématique (Falissard, 2008). L’étude comporte également des biais de 

recrutement : concernant l’échantillon d’enfants au développement typique, seuls les parents 

équipés d’une connexion internet et à l’aise avec les supports numériques pouvaient participer à 

l’étude. Concernant l’échantillon d’enfants autistes, il existe un biais inhérent à la disposition des 

parents d’enfants autistes à participer aux recherches (Fletcher-Watson, Larsen et al., 2019). 

Signalons enfin que les questionnaires ont été remplis sur la période de crise sanitaire incluant le 

deuxième confinement, ce qui a pu impacter les réponses (Ravens-Sieberer et al., 2021). 
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Chapitre 3 - Étude des facteurs d’influence de la QdV 

des enfants autistes d’âge préscolaire 

 

Dans ce chapitre sera présentée l’étude de la variance de la QdV de l’échantillon d’enfants 

autistes d’âge préscolaire évaluée à l’aide du PedsQL 4.0 et du module adapté à l’autisme.  

 

1. Introduction 

 

Les variables indépendantes retenues pour l’analyse ont été choisies à la lumière de la 

littérature (cf. première partie, chapitre 2). Le choix de ces variables appelle deux commentaires. 

D’une part, la littérature rapporte un facteur d’influence de la QdV de l’adulte autiste qui n’a pas 

été étudié chez l’enfant autiste d’âge préscolaire (les loisirs). Nous avons néanmoins étudié l’effet 

de l’accès aux loisirs sur la QdV de notre échantillon étant donné l’importance de cette variable 

sur la QdV des enfants ayant un trouble du développement (Dahan-Oliel et al., 2012), et que le 

jeune enfant autiste risque d’avoir moins accès aux loisirs du fait de l’intensité des interventions 

précoces recommandées (HAS, 2012). D’autre part, pour des raisons de fatigabilité liée à un 

temps de passation trop long, nous n’avons pas étudié tous les facteurs identifiés dans la 

littérature. Les facteurs non retenus et les raisons de leur mise à l’écart sont exposés ci-après :  

 

- L’âge d’apparition des symptômes. La plupart des enfants de notre échantillon étant 

recrutés dans des services de diagnostic précoce, l’analyse des effets de ce facteur n’est pas 

pertinente. 

 

 - Les compétences langagières. La majorité des enfants autistes acquièrent le langage oral 

après 5 ans (Wodka et al., 2013). Par ailleurs, lorsque ce langage est acquis, il n’a pas forcément 

une visée communicative (NICE, 2013).    

 

- Le niveau intellectuel. L’évaluation intellectuelle chez l’enfant autiste d’âge préscolaire 

constitue un défi (Courchesne et al., 2016 ; Lopez-Espejo et al., 2021). D’ailleurs, les enfants 

autistes non verbaux de cet âge sont le plus souvent non testables par des outils formels (Mottron, 

2016).  

 

- L’affect social et les comportements stéréotypés. Pour étudier l’impact de la sévérité de 

l’autisme sur le niveau de QdV, nous avons choisi d’utiliser l’ADOS (McConachie et al., 2015), 

un outil également recommandé pour le bilan diagnostic en France (HAS, 2018). L’ADOS 
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permet de déterminer un score brut d’affect social et de comportements stéréotypés (Lord et al., 

2000). Cependant, nos participants ont passé l’ADOS au moment du diagnostic, et non pas en 

même temps que la mesure de leur QdV. Nous pouvions donc craindre que les scores ADOS 

relevés lors du diagnostic ne reflètent plus les comportements de l’enfant au moment de notre 

étude. Mais il a été montré que les scores de sévérité calibrés n’évoluent pas dans le temps, tout 

comme les scores de comportements restreints et répétitifs - un changement mineur apparaît au 

cours du temps uniquement dans le score brut et dans le score de l’affect social (Bieleninik et al., 

2017). Ce dernier n’était donc plus représentatif au moment de notre enquête. Notre difficulté 

était alors de devoir comparer les scores bruts de comportements restreints et répétitifs lorsqu’ils 

sont calculés avec trois modules différents (M1, M2 et Toddler). Or seul le score de sévérité 

calibré peut permettre des comparaisons entre les modules 1 et 2 (Gotham et al., 2009). Par 

conséquent, nous ne pouvions exploiter que ce score de sévérité pour l’analyse. Le score de 

sévérité calibré pour les modules 1 et 2 est compris entre 1 et 10. 

 

- Les comportements défis. C’est surtout la façon dont va réagir le parent à ces 

comportements qui sera déterminante pour la QdV de l’enfant. En effet, les comportements défis 

font partie intégrante du développement autistique normal (Mottron, 2016), et pour le parent, 

c’est l’élément le plus stressant avant les caractéristiques fondamentales de l’autisme (Hastings 

et al., 2005a). Ces comportements représentent donc moins un « problème » pour l’enfant que 

pour son environnement social. Enfin, les comportements défis peuvent être appréhendés au 

travers du tempérament et des difficultés émotionnelles de l’enfant (Burrows et al., 2016). Les 

difficultés tempéramentales sont en effet un facteur clé dans le déclenchement des 

comportements défis (Korbut et al., 2020) et expliqueraient mieux les colères, perte de contrôle, 

agressivité ou automutilation que les diagnostics psychiatriques associés (Mazefsky et White, 

2014) ou que la sévérité des signes de l’autisme (Korbut et al., 2020). Par exemple, les 

comportements d’automutilation souvent observés chez les personnes autistes auraient une 

fonction de régulation des états affectifs jugés désagréables (Moseley et al., 2019). En d’autres 

termes, ces comportements permettraient d’échapper à certains états émotionnels (Chapman et 

al., 2006). Au contraire, l’acceptation des émotions aiderait à diminuer ces comportements 

(Hoffman et al., 2016). 

 

- Les troubles psychiatriques associés. Bien que la majorité des personnes autistes 

présentent au moins un trouble associé pouvant impacter leur QdV (NICE, 2013), les signes des 

comorbidités psychiatriques apparaissent souvent plus tard dans le développement (Matson et 

Williams, 2013). Nous privilégions également une approche transdiagnostique des troubles 
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mentaux associés à l’autisme. Cette approche apparaît en réaction à la grande prévalence des 

comorbidités retrouvée avec l’approche catégorielle classique (DSM, CIM), et cible plutôt les 

processus psychologiques impliqués dans une variété de troubles (Monestès et Baeyens, 2016). 

Les difficultés émotionnelles constituent notamment l’un des processus les plus étudiés (Norton 

et Paulus, 2016 ; Sloan et al., 2017). Or les enfants autistes présentent de nombreux 

dysfonctionnements émotionnels (Brun, 2016). La difficulté de régulation émotionnelle est plus 

fréquente chez l’enfant autiste que chez l’enfant au développement typique (Mallise et al., 2020), 

et est associée à de nombreux problèmes de comportements et de santé mentale (Chetcuti, 2021). 

Chez l’enfant autiste, la régulation émotionnelle joue un rôle central dans ses capacités 

d’ajustement (Ostfeld-Etzion et al., 2015) car elle affecte la façon dont il réagit à son 

environnement (Barger et al., 2019). La régulation de l’émotion étant l’une des caractéristiques 

du tempérament (Reyes et al., 2019), certains auteurs appellent ainsi à l’étude du tempérament 

comme facteur transdiagnostic permettant de mieux comprendre l’hétérogénéité de la condition 

(Chetcuti et al., 2019), voire comme endophénotype précoce de l’autisme (Garon et al., 2016).  

 

- Le stress perçu du parent. L’outil d’évaluation le plus utilisé pour mesurer le niveau de stress 

perçu des parents d’enfants autistes est le PSI (Hayes et Watson, 2013). Néanmoins, nous ne 

savons pas s’il s’agit d’un outil approprié (Derguy et al., 2020). De plus, ce type d’auto-

évaluation est critiqué, dans la mesure où le stress perçu ne serait pas une bonne représentation 

des mesures physiologiques de stress (Factor et al., 2018 ; Nabi et al., 2013). La mesure du stress 

perçu par les parents n’est donc pas une mesure pertinente pour l’étude des facteurs associés à la 

QdV des enfants, sans compter que les parents d’enfants autistes continuent à rapporter des 

niveaux de stress élevés malgré les interventions (Bonis, 2016), et qu’un faible niveau de stress 

perçu chez le parent n’empêche pas une détérioration de la QdV de son enfant (Chuang et al., 

2014). Plutôt que de nous intéresser à cette variable, nous avons choisi de cibler la façon dont les 

parents gèrent leur stress. Pour s’ajuster au stress, les parents d’enfants autistes peuvent en effet 

mettre en place différentes stratégies, comme par exemple les stratégies centrées sur le problème 

(agir sur la source du stress) ou celles centrées sur l’émotion (détourner son attention de la source 

du stress) (Lichtlé et Cappe, 2019), ces dernières étant les plus délétères (O’Nions et al., 2018 ; 

Lai et Oei, 2014). Il a ainsi été montré que l’évitement expérientiel15 était associé à des niveaux 

élevés de stress et de santé mentale chez les parents d’enfants autistes (Hastings et al., 2005b). 

Bien que contre-intuitive, l’acceptation des émotions est une stratégie alternative (Catalano et al., 

2018 ; Da Paz et al., 2018 ; Wheeler et al., 2018). L’acceptation consiste à accueillir ici et 

	
15 Évitement d’évènements privés aversifs 
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maintenant l’expérience d’évènements psychologiques (pensées, émotions et sensations) sans 

avoir à les éviter ni les laisser influencer son comportement (Hayes et al., 2004b). L’acceptation 

est donc l’inverse de l’évitement expérientiel qui se définit par des tentatives d’altérer la forme, 

la fréquence ou l’intensité des expériences intérieures, même quand ces tentatives ont des 

conséquences délétères et réduisent le répertoire comportemental (Heeren et Kotsou, 2011). 

Plusieurs travaux soutiennent le recours à cette stratégie pour aider les parents d’enfants autistes 

à mieux s’adapter aux difficultés liées à l’éducation de leur enfant (Donnchadha, 2018 ; Hahs et 

al., 2019) ou à la stigmatisation dont ces derniers sont victimes (Chan et Lam, 2017). D’ailleurs, 

nous avons récemment mené au sein de notre laboratoire une revue systématique de la littérature 

qui a montré que les programmes d’intervention destinés aux parents d’enfants autistes les plus 

efficaces pour gérer le stress parental intégraient un entrainement à la mindfulness, une pratique 

pouvant justement cibler les compétences d’acceptation (Lichtlé et al., 2020 - Annexe 19).  

 

2. Méthodologie 

 

La procédure de recrutement ainsi que les critères d’inclusion de nos participants ont été 

présentés dans l’étude des qualités métrologiques de l’instrument (chapitre 2). L’ensemble du 

questionnaire en ligne destiné aux participants est consultable en Annexe 17.  

 

2.1. Mesures 

 

Pour des raisons liées à la fatigabilité des participants, nous avons veillé à sélectionner les 

outils les plus courts. Nous avons privilégié également les mesures pouvant être récoltées en 

auto-évaluation (une mesure nécessitant notre présence aurait rendu l’étude trop chronophage). 

McConachie et al. (2015) ont mené une importante revue systématique des outils d’évaluation 

utilisés auprès des enfants autistes âgés de moins de 6 ans. Les auteurs ont montré qu’une 

douzaine seulement de ces outils étaient fiables (ADOS ; BSE-R ; CARS ; SRS ; PDDBI ; PIPS 

; MCDI ; BISCUIT-Part 2 ; CBCL ; HSQ-PDD ; PEP ; PSI-SF). Or certains de ces outils ne 

bénéficient pas d’une validation de leur version française pour la tranche d’âge de nos 

participants (le CBCL par exemple, Vermeersch et Fombonne, 1997). De plus, la plupart de ces 

outils nécessitent un temps de passation supérieur à 30 minutes, ou ne peuvent s’effectuer qu’en 

hétéro-évalution (par exemple, l’outil français BSE-R, développé par C. Barthélémy sous le nom 

d’ECA-R, demande un long temps de passation). Par conséquent, nous avons choisi de recueillir 

a posteriori les informations concernant le niveau de sévérité de l’autisme fournies par l’ADOS 

et le comportement adaptatif du rapport de l’éducateur du Profil Psycho-Educatif (PEP-3), un 
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outil recommandé par la Haute Autorité de Santé pour l’évaluation de l’enfant autiste en France 

(HAS, 2018). Si ces informations étaient disponibles, elles nous ont été transmises soit par 

l’intermédiaire des professionnels ayant réalisé le bilan diagnostic (avec l’accord des parents), 

soit directement par le parent.  

Comme vu dans le chapitre 2, les parents participants devaient compléter l’instrument de 

mesure de QdV (PedsQL 4.0 et module adapté à l’autisme), renseigner leur lieu de résidence et 

remplir le questionnaire inspiré du PedsQL Family Information Form permettant de calculer 

l’indice de statut socioéconomique Hollingshead (ISSE).  

 

Il était également demandé aux parents de compléter les questionnaires suivants :  

 

- L’EAS (« Émotivité, Activité, Sociabilité »). Il s’agit d’un questionnaire d’hétéro-évaluation 

par le parent comportant 20 items mesurant le tempérament de l’enfant dans quatre dimensions 

(émotivité, sociabilité, activité et timidité) (Buss et Plomin, 1984). Ces dimensions sont 

relativement consensuelles et sont retrouvées dans la plupart des conceptualisations actuelles du 

tempérament (Rouxel et al., 2013). Les échelles de réponses sont en cinq points : de 1 (pas du 

tout) à 5 (énormément). Les scores pour chaque dimension sont obtenus en additionnant le score 

à chaque item et en divisant le résultat par cinq. L’émotivité est la dimension qui nous intéresse 

plus particulièrement. Elle est définie comme un équivalent de la détresse (Rouxel et al., 2013). 

Les variations sur cette dimension vont d’un manque quasi stoïque de réaction face à un 

événement potentiellement aversif (score 1) à des réactions émotionnelles intenses échappant au 

contrôle de l’individu (score 5). Une traduction française de l’EAS a fait l’objet d’une étude de 

validation chez des enfants âgés de six à 12 ans (Gasman et al., 2002) et auprès d’enfants âgés 

entre 2 et 5 ans (Rouxel et al., 2013) 16 . La cohérence interne de l’outil est relativement 

satisfaisante : les valeurs des alphas de Cronbach sont respectivement de 0,80, 0,66, 0,68 et 0,62 

pour les dimensions « émotivité », « activité », « timidité » et « sociabilité » (Rouxel et al., 

2013). 

- Le questionnaire d’acceptation et d’action (Acceptance and Action Questionnaire, AAQ ; 

Hayes et al., 2004a). Ce questionnaire évalue le degré d’évitement émotionnel et l’incapacité à 

agir efficacement en présence d’expériences psychologiques difficiles. Sa deuxième version 

(AAQ-II) a été traduite et validée en langue française et présente une bonne consistance interne 

(alpha de Cronbach = 0 ,82) (Monestès et al., 2009)17. Il s’agit d’un questionnaire composé de 

dix items auxquels le parent répond seul (autoquestionnaire). Les réponses se font sur une échelle 

	
16 Nous avons récupéré l’EAS auprès de Lisa.Serbin@Concordia.ca (Rouxel et al., 2013). 
17 Questionnaire libre de droit selon Jean-Louis Monestès. 
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de Likert à sept niveaux (de 1 : « Jamais vrai », à 7 : « Toujours vrai »). Les scores possibles 

s’échelonnent de 10 à 70. Plus le score total est bas, moins grande est la flexibilité psychologique, 

c’est-à-dire une tendance à l’évitement émotionnel plus prononcée. Le temps de passation est 

court (moins de 10 minutes)18. L’avantage de cette mesure est qu’elle est fortement corrélée avec 

la santé mentale globale (dépression, anxiété, stress, consommation de toxiques, automutilations, 

etc.), ce qui en fait un outil qui transcende les catégories psychiatriques habituellement retenues 

(Monestès et Villatte, 2011). Selon l’approche transdiagnostique, les processus psychologiques 

responsables des troubles mentaux sont en effet communs à tous les troubles d’apparence très 

différents. Parmi ces processus, on trouve notamment la tendance à l’évitement émotionnel 

(Monestès et Baeyens, 2016). En définitive, l’AAQ-II est donc non seulement un moyen 

d’évaluer les compétences d’acceptation du parent en tant que stratégie d’ajustement au stress, 

mais nous renseigne aussi sur les risques de psychopathologie parentale. 

 

Enfin, il était demandé aux parents de renseigner les informations suivantes :  

 

- La dénomination diagnostique de leur enfant indiquée par le médecin. 

- Le mode d’obtention du diagnostic. 

- Les éventuels problèmes de santé ou handicap du parent. 

- La date du diagnostic (mois et année).  

- Les éventuels traitements médicamenteux de leur enfant.  

- Les suivis spécialisés incluant orthophonie, psychomotricité, intervention éducative à domicile, 

guidance parentale, groupe thérapeutique ou autre à préciser.  

- Les modalités de prise en charge ou d’accueil en milieu ordinaire, dont la scolarité. 

- L’inscription dans un club de sport ou de loisirs. 

- La composition de la fratrie (nombre, genre, âge, et si d’autres enfants de la fratrie avaient reçu 

un diagnostic d’autisme). 

- L’intensité des problèmes de sommeil. Deux questions inspirées du « rapport de l’éducateur » 

du PEP-3 pour lesquelles le parent répond selon trois modalités au choix (rarement, quelques fois 

ou souvent) : « au cours du mois dernier, votre enfant a-t-il eu du mal à s’endormir / est-il arrivé 

à votre enfant de se réveiller la nuit ? » Le score s’échelonne entre 2 (l’enfant a rarement du mal 

à s’endormir et se réveille rarement la nuit) et 6 (l’enfant a souvent du mal à s’endormir et se 

réveille souvent la nuit). 

	
18 Un questionnaire court diminue les risques de bais de sélection pour les parents émotionnellement évitants. 
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- Les problèmes de santé de l’enfant : épilepsie et maladies chroniques, ainsi que symptômes 

gastro-intestinaux. Le nombre de signes gastro-intestinaux est estimé par une question inspirée 

de Kuhlthau et al. (2018) et compris entre 0 et 5 : « au cours du mois dernier, votre enfant a-t-il 

eu régulièrement des vomissements, reflux, diarrhée, constipation et douleurs à l’estomac ? ». 

- Le comportement alimentaire. Question et dispositif de réponses inspirés du questionnaire 

BAMBI (Lukens et Linscheid, 2008) : « Votre enfant accepte-t-il de manger des aliments 

variés ? » : jamais, rarement, occasionnellement, souvent, toujours. Le score est compris entre 0 

(l’enfant n’accepte jamais de manger des aliments variés) à 4 (l’enfant accepte toujours). 

 

2.2. Méthode d’analyses  

 

Les données récoltées sous Excel via le logiciel LimeSurvey ont été transformées et 

certaines ont été amalgamées afin d’être exploitables pour l’analyse statistique. Les analyses ont 

été réalisées à l’aide du logiciel « R » (version 4.1.0). Des statistiques descriptives ont été 

utilisées pour caractériser les propriétés de base des variables observées (Howell, 2008). Un test 

ANOVA bivarié a été réalisé pour estimer les différences de moyennes aux scores des deux 

échelles de QdV (PedsQL et module adapté à l’autisme) pour chaque variable indépendante. Les 

variables impactant les scores de QdV de façon significative ont ensuite été classées par ordre 

d’importance à l’aide d’un modèle de régression simple permettant également d’estimer l’impact 

des variables indépendantes sur les scores aux deux échelles de QdV, indépendamment des autres 

variables. L’approche de régression stepwise a également été utilisée pour la sélection des 

variables ayant des effets les plus significatifs au seuil de risque de 5% 19 . Un modèle de 

régression univarié a ensuite été conduit entre les scores à l’AAQ-II et les scores aux dimensions 

de l’EAS (« émotivité », « sociabilité » et « timidité ») afin d’observer la relation entre ces deux 

variables. Enfin, un modèle de régression linéaire multivarié (analyse de covariance ANCOVA) 

a été réalisé pour décrire l’effet de l’interaction entre les scores à la dimension « émotivité » de 

l’EAS et les scores à l’AAQ-II sur les scores aux deux échelles de QdV. Pour le PedsQL 4.0, 

nous n’avons retenu que le score total. Concernant le module adapté à l’autisme, nous avons 

retenu le score total ainsi que les sous-scores des trois dimensions « Communication », 

« Relations à l’adulte » et « Adaptation à l’environnement ». Cette décision a été prise suite aux 

analyses de validation (cf. chapitre 2). 

 

 

	
19 L’approche de régression stepwise tient compte des effets de toutes les variables présentes dans le modèle. 
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3. Résultats 

 

3.1. Statistiques descriptives 

 

Comme annoncé dans le chapitre précédent, 157 participants éligibles ont été recrutés pour 

cette étude. Leurs caractéristiques sociodémographiques ont été présentées dans le chapitre 

précédent (tableau 15). Pour rappel, l’âge des enfants est compris entre 28 et 72 mois (moyenne : 

56,3 ; écart-type : 10,9) avec 79% de garçons. L’âge du parent participant est compris entre 24 

et 71 ans (moyenne : 37,4 ; écart-type : 6,8) et ce sont majoritairement les mères qui ont complété 

le questionnaire (89,7%). Les départements de résidence des participants sont équitablement 

répartis entre l’Ile-de-France (59%) et la Province (41%). Aussi, la plupart des enfants ont reçu 

un diagnostic de TSA (88,5%). Les autres statistiques descriptives sont présentées dans le tableau 

32. Certaines informations n’apparaissant pas dans ce tableau sont exposées ci-après : parmi les 

maladies ou problèmes médicaux chroniques des enfants de notre échantillon, les parents 

rapportent de l’asthme (n=8), des allergies (n=7), des épilepsies (n=6), des problèmes 

dermatologiques (n=2), des déficiences visuelles ou auditives (n=2), des maladies ou 

malformations cardiaques (n=2), un syndrome de West, une anomalie métabolique, une 

mastocytose et une lithiase. Parmi les 47 enfants de notre échantillon prenant un traitement, 37 

reçoivent de la mélatonine, 10 des molécules indiquées pour le traitement de l’asthme, des 

allergies ou des symptômes gastro-intestinaux, 9 des psychotropes, 5 des compléments 

alimentaires, probiotiques ou homéopathie, 3 des antiépileptiques et 2 de la bumétanide (un 

diurétique). Vingt-sept parents ont mentionné que leur enfant fréquentait une crèche ou une 

garderie, qu’il soit également scolarisé (n=19) ou non (n=8). Onze parents ont indiqué que leur 

enfant ne bénéficiait ni d’une scolarisation ni d’un accueil en crèche ou en garderie. Parmi ces 

11 enfants, quatre bénéficient d’une prise en charge en libéral ou institutionnelle. Les problèmes 

de santé ou handicap du parent répondant concernent des conditions médicales (n=28) et/ou 

psychologiques (n=9) dont l’autisme (n=4). Enfin, trop peu de participants nous ont fourni un 

PEP (n=4), ce qui nous a empêché de mener une analyse des relations entre la QdV et le 

comportement adaptatif des enfants. 

 
Tableau 32. Statistiques descriptives des participants 

Caractéristiques / Variables Statistiques 
Caractéristiques enfants  

Age enfant au diagnostic : moy (min ; max ; ET) 38,4 mois (11 ; 69 ; 11,9) 
   ND1 (%) 3 (1,9%) 
Ancienneté du diagnostic : moy (min, max, ET) 17,4 mois (0 ; 56 ; 12) 
   ND (%) 3 (1,9%) 
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Caractéristiques enfants  
Score ADOS : moy (min, max, ET) 6,9 (2 ; 10 ; 1,9) 
   ND (%) 86 (54,8%) 
Tempérament : moy (min, max, ET)  
   Émotivité 3,3 (1,2 ; 5 ; 0,9) 
   Activité 3,9 (1,4 ; 5 ; 0,8) 
   Sociabilité 2,5 (1 ; 4,8 ; 0,9) 
   Timidité 3,2 (1 ; 5 ; 0,9) 
   ND (%) 0 
Problèmes de sommeil : n (%)  
   2 40 (25,8%) 
   3 22 (14,2%) 
   4 41 (26,5%) 
   5 17 (11%) 
   6 35 (22,6%) 
   ND (%) 2 (1,3%) 
Signes gastro-intestinaux : n (%)  
   0   3 (1,9%) 
   1  134 (85,4%) 
   2 ou 3 20 (12,7%) 
   ND (%) 0 
Maladies chroniques dont épilepsie   
   Oui (%) 31 (19,7%) 
   Non (%) 126 (80,3%) 
   ND (%) 0 
Sélect. alimentaire (accepte de manger varié) : n (%)  
   Jamais ou rarement  58 (37,4%) 
   Occasionnellement, souvent ou toujours 97 (62,6%) 
   ND (%) 2 (1,3%) 
Traitement  
   Oui (%) 47 (29,9%) 
   Non (%) 110 (70,1%) 
   ND (%) 0 
Scolarisation  
   Oui (%) 136 (87,7%) 
   Non (%)  19 (12,3%) 
   ND (%) 2 (1,3%) 
      Scolarisation classe ordinaire (%) 115 sur 136 (84,6%) 
      Scolarisation classe non ordinaire (%) 21 sur 136 (15,4%) 
      Scolarisation temps complet (%) 60 sur 136 (44,1%) 
      Scolarisation temps partiel (%) 76 sur 136 (55,9%) 
      Accompagnement scolaire (plein / partiel) (%) (54 / 52) sur 136 (77,9%) 
      Pas d’accompagnement scolaire (%) 30 sur 136 (22,1%) 
Nbre de suivis thérapeutiques : n (%)  
   0 7 (4,5%) 
   1 39 (24,8%) 
   2 56 (35,7%) 
   3 38 (24,2%) 
   4 ou 5 17 (10,8) 
   ND (%) 0 
Inscription en club de sport ou de loisirs  
   Oui (%) 49 (31,6%) 
   Non (%) 106 (68,4%) 
   ND (%) 2 (1,3%) 
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Caractéristiques / Variables Statistiques 
Caractéristiques sociodémographiques   

ISSE : moy (min, max, ET) 42,4 (8 ; 66 ; 15,1) 
   ND (%) 0 
Fratrie  
   Nbre frères et sœurs non TSA : n (%)  
   0 42 (26,8%) 
   1 ou + 115 (73,2%) 
   Nbre frères et sœurs TSA : n (%)  
   0 135 (86%) 
   1 ou + 22 (14%) 
   ND (%) 0 

Caractéristiques parentales  
Problème de santé ou handicap  
   Oui (%) 35 (22,3%) 
   Non (%) 122 (77,7%) 
   ND (%) 0 
Score AAQ : moy (min, max, ET) 46,2 (12 ; 69 ; 10,7) 
   ND (%) 0 

1 Nombre de données manquantes 

 

3.2. Facteurs d’influence de la QdV mesurée au PedsQL 4.0 et au module adapté à 

l’autisme 

 

Les moyennes des scores de QdV au PedsQL et au module adapté à l’autisme, selon les 

variables indépendantes (VI) catégorielles et numériques sont présentées respectivement dans les 

tableaux 33 et 34 (test ANOVA bivarié). La prise de décision pour les tests statistiques pratiqués 

dans cette étude est établie par rapport au seuil de risque de 5%. Les associations significatives 

apparaissent en vert (p < 0,05). Les résultats de l’analyse montrent que les différences 

significatives de moyennes au score total du PedsQL 4.0 sont également retrouvées au score total 

ou à l’un des sous-scores du module, excepté pour l’accompagnement scolaire, les maladies 

chroniques dont l’épilepsie et la sélectivité alimentaire. Néanmoins, le sens de l’impact de ces 

trois variables sur l’ensemble des scores des deux échelles reste le même (impact positif de 

l’accompagnement scolaire, et impact négatif des maladies chroniques dont l’épilepsie et de la 

sélectivité alimentaire). Les variables concernées par ces différences de moyennes significatives 

sont les suivantes : la scolarisation de l’enfant (impact positif), les activités de loisirs (impact 

positif), la fratrie autiste (impact négatif), le traitement (impact négatif), le trouble du sommeil 

(impact négatif), le lieu de résidence en Ile-de-France (impact positif), les problèmes de santé du 

parent (impact négatif), l’âge de l’enfant (impact positif) et son âge au moment du diagnostic 

(impact positif). Enfin, nous constatons un effet significatif des scores à l’EAS (dimensions 

« émotivité », « sociabilité » et « timidité ») et à l’AAQ-II pour l’intégralité des scores au 
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PedsQL et au module adapté à l’autisme (scores totaux au PedsQL et au module adapté à 

l’autisme, et les trois sous-scores du module) : impact négatif des scores à l’EAS pour les 

dimensions « émotivité » et « timidité », impact positif des scores à l’EAS pour la dimension 

« sociabilité », et impact positif des scores à l’AAQ-II. Ces variables apparaissent en vert et en 

gras. 

 
Tableau 33. Analyse bivariée des variances des scores moyens de QdV selon les VI catégorielles  

 
PedsQL 

Total 
Module Autisme 

Total 
Module Autisme 
Communication 

Module Autisme 
Relations adulte 

Module Autisme 
Adaptation 

VI 
Moy 
(ET) F 

p 
da 

Moy 
(ET) F 

p 
d 

Moy 
(ET) F 

p 
d 

Moy 
(ET) F 

p 
d 

Moy 
(ET) F 

p 
d 

Enfant fille 
55.1 

(14,4) 2,09 .15 
56,2 

(15,6) 0.01 .924 
36,2 

(24,4) 3,68 .057 
63,7 

(22,4) 0,37 .544 
58,6 

(17,4) 0,21 .646 

Enfant garçon 
59,4 

(15,3)  0,28 
55,9 

(18,2)  0,02 
45,5 

(24,6)  0,37 
60,8 

(24,0)  0,12 
56,8 
(21)  0,09 

Enfant scolarisé 
60,2 

(14,7) 
10,57
** .001 

57,2 
(17,5) 3,61 .059 

45,8 
(24,6) 

9,35
** .003 

63,0 
(24,0) 3,53 .062 

58,1 
(19,9) 1,13 .29 

Enfant non  
scolarisé 

48,6 
(13,9)  0,79 

48,9 
(17,4)  0,47 

27,6 
(21,9)  0,75 

51,7 
(16,1)  0,48 

52,7 
(22,5)  0,27 

Classe non  
ordinaire 

57,2 
(12,5) 0,99 .322 

55,3 
(15,7) 0,28 .596 

39,3 
(22,1) 1,76 .186 

67,9 
(20,7) 1,03 .311 

53,6 
(18,8) 1,28 .26 

Classe ordinaire 
60,8 

(15,0)  0,24 
57,5 

(17,8)  0,13 
47,0 

(24,9)  0,31 
62,1 

(24,6)  0,24 
58,9 

(20,1)  0,27 
Scolarisation 
temps complet 

62,7 
(14,4) 2,99 .086 

59,2 
(19,5) 1,38 .242 

49,2 
(24,0) 2,01 .159 

67,4 
(24,9) 3,54 .062 

58,6 
(21,7) 0,08 .784 

Scolarisation 
temps partiel 

58,3 
(14,7)  0,30 

55,6 
(15,7)  0,20 

43,2 
(24,8)  0,24 

59,6 
(22,9)  0,33 

57,7 
(18,6)  0,05 

Accompagnement 
scolaire 

61,1 
(14,7) 1,82 .18 

58,9 
(17,0) 4,34* .039 

47,5 
(24,3) 2,18 .143 

66,4 
(22,5) 

10,1
2** .002 

59,0 
(19,5) 0,95 .332 

Pas 
accompagnement 
scolaire 

57,0 
(14,4)  0,28 

51,4 
(18,2)  0,43 

40 
(25,0)  0,30 

50,1 
(25,7)  0,67 

55,0 
(21,4)  0,20 

Accompagnement 
scolaire temps 
plein 

59,0 
(13,9) 2,22 .139 

59,2 
(16,2) 0,06 .807 

42,9 
(23,7) 3,92 .05 

70,0 
(20,6) 2,91 .091 

59,1 
(19,6) 0,01 .944 

Accompagnement 
scolaire temps 
partiel 

62,3 
(15,3)  0,29 

58,4 
(17,9)  0,05 

52,2 
(24,3)  0,38 

62,5 
(24,0)  0,33 

58,9 
(19,5)  0,01 

Pas d’activité de 
loisirs 

57,0 
(14,8) 4,80 .03* 

54,5 
(17,6) 3,11 .08 

40,2 
(25,2) 6,34 

.013
* 

59,1 
(23,6) 4,01 

.047
* 

56,5 
(21,1) 0,78 .379 

Activité de loisirs 
62,7 

(15,0)  0,38 
59,9 

(17,3)  0,30 
50,9 

(22,9)  0,43 
67,2 

(22,3)  0,35 
59,6 

(18,3)  0,15 

Pas de Fratrie 
58,0 

(14,5) 0,05 .819 
54,5 

(16,6) 0,37 .542 
41,1 

(24,1) 0,54 .464 
57,2 

(21,7) 1,78 .184 
58,0 

(19,7) 0,10 .753 
Au moins 1 
frère/sœur 

58,7 
(15,5)  0,04 

56,5 
(18,1)  0,11 

44,4 
(25,1)  0,13 

62,9 
(24,3)  0,24 

56,9 
(20,5)  0,06 

Pas de fratrie 
autiste 

59,7 
(15,4) 6,09* .015 

57,6 
(17,6) 

8,00*
* .005 

44,1 
(25,4) 0,59 .446 

62,7 
(23,5) 2,95 .088 

59,2 
(19,9) 

10,0
3** .002 

Au moins un 
frère/sœur autiste 

51,2 
(11,5)  0,57 

46,3 
(15,4)  0,65 

39,8 
(20,9)  0,18 

53,2 
(23,5)  0,40 

44,9 
(18,6)  0,73 

Absence 
maladie chronique  

59,5 
(14,6) 2,80 .096 

57,6 
(16,6) 5,21* .024 

45,2 
(24,7) 2,80 .097 

62,3 
(23,1) 0,91 .343 

59,0 
(19,0) 

5,07
* .026 

Présence 
maladie chronique  

54,4 
(16,9)  0,34 

49,6 
(20,7)  0,46 

36,9 
(24,6)  0,33 

57,6 
(26,0)  0,20 

49,9 
(23,8)  0,45 
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PedsQL 

Total 
Module Autisme 

Total 
Module Autisme 
Communication 

Module Autisme 
Relations adulte 

Module Autisme 
Adaptation 

VI 
Moy 
(ET) F 

p 
da 

Moy 
(ET) F 

p 
d 

Moy 
(ET) F 

p 
d 

Moy 
(ET) F 

p 
d 

Moy 
(ET) F 

p 
d 

Sélectivité 
alimentaire 0-1 

56,0 
(12,6) 3,09 .081 

50,7 
(14,8) 

9,26*
* .003 

40,5 
(24,5) 1,41 .237 

56,7 
(22,4) 

4,00
* .047 

51,0 
(18,6) 

9,48
** .002 

Sélectivité 
alimentaire 2-3-4 

60,4 
(16,1)  0,30 

59,5 
(18,4)  0,51 

45,4 
(25,1)  0,20 

64,6 
(23,7)  0,34 

61,2 
(20,3)  0,51 

Pas de suivi 
thérapeutique 

50,9 
(12,2) 1,72 .148 

50,2 
(15,4) 0,55 .702 

46,7 
(12,0) 1,61 .174 

58,6 
(24,6) 0,25 .911 

47,5 
(18,1) 0,67 .615 

1 suivi  
thérapeutique 

57,8 
(15,0)   

56,1 
(15,9)   

46,3 
(27,2)   

61,1 
(25,1)   

56,2 
(18,5)   

2 suivis  
thérapeutique 

61,1 
(15,9)   

58,1 
(19,6)   

46,2 
(26,0)   

62,5 
(26,1)   

59,7 
(21,4)   

3 suivis  
thérapeutique 

59,7 
(15,1)   

55,2 
(19,2)   

42,1 
(24,5)   

62,7 
(23,2)   

56,0 
(21,2)   

4-5 suivis 
thérapeutique 

52,1 
(12,6)   

52,8 
(12,0)   

30,1 
(15,2)   

56,7 
(12,5)   

57,6 
(19,9)   

Pas de traitement 
61,9 

(15,1) 
20,65
*** 

.000 
0,80 

58,7 
(17,5) 9,28 .003 

47,3 
(23,9) 

8,92
** .003 

62,4 
(24,6) 0,58 .447 

60,8 
(19,3) 

12,3
8** .001 

Traitement 
50,5 

(12,1)   
49,5 

(16,6)  0,53 
34,7 

(24,9)  0,52 
59,2 

(21,6)  0,13 
48,7 

(20,2)  0,62 

Trouble sommeil 2 
68,7 

(13,8) 
14,72
*** .000 

65,3 
(14,6) 

8,20*
** .000 

49,4 
(24,3) 

8,47
*** .000 

68,7 
(23,3) 1,91 .112 

68,2 
(16,3) 

7,56
*** .000 

Trouble sommeil 3 
66,9 

(13,1)   
64,8 

(14,9)   
65,6 

(22,7)   
65,8 

(23,7)   
64,4 

(17,4)   

Trouble sommeil 4 
56,5 

(13,4)   
52,5 

(19,1)   
36,4 

(22,5)   
59,1 

(24,1)   
55,1 

(20,8)   

Trouble sommeil 5 
49,1 

(13,1)   
47,5 

(17,8)   
33,8 

(18,9)   
54,5 

(26,0)   
47,5 

(21,5)   

Trouble sommeil 6 
50,0 

(11,0)   
48,9 

(13,7)   
36,3 

(23,2)   
57,0 

(20,1)   
48,1 

(18,0)   
Troubles gastro 
intestinaux 0-1 

59,1 
(14,9) 1,48 

.225 
0,29 

56,5 
(17,9) 1,12 .291 

43,1 
(25,3) 0,28 .60 

61,6 
(23,8) 0,10 .747 

58,3 
(20,4) 2,94 .089 

Troubles gastro 
intestinaux 2-3 

54,7 
(17,0)   

52,1 
(15,7)  0,25 

46,3 
(21,0)  0,13 

59,7 
(23,0)  0,08 

50,0 
(18,0)  0,41 

Hors Ile-de-France 
55,6 

(13,6) 3,94* 
.049 
0,34 

53,2 
(16,2) 3,43 .066 

38,9 
(22,8) 

4,03
* .047 

62,9 
(21,6) 0,19 .662 

53,4 
(18,5) 

4,65
* .033 

Ile-de-France 
60,7 

(15,8)   
58,6 

(17,6)  0,31 
47,3 

(25,9)  0,34 
61,1 

(24,6)  0,08 
60,5 

(19,8)  0,37 

Répondant mère 
58,7 

(14,7) 0,02 
.896 
0,03 

55,6 
(17,7) 1,50 .222 

43,5 
(24,9) 0,03 .876 

61,2 
(23,3) 0,57 .45 

56,6 
(20,6) 2,35 .127 

Répondant père 
59,3 

(18,3)   
61,2 

(16,4)  0,31 
44,5 

(25,9)  0,04 
66,1 

(25,3)  0,21 
64,5 

(15,9)  0,39 
Pas de problème 
de santé parent 

60,1 
(15,6) 6,12* 

.014 
0,47 

58,1 
(17,5) 8,57* .004 

46,5 
(25,9) 

8,15
** .005 

62,7 
(23,9) 1,67 .198 

59,7 
(19,6) 

8,54
** .004 

Problème de  
santé parent 

53,0 
(12,2)   

48,5 
(16,1)  0,56 

33,2 
(16,9)  0,60 

56,7 
(22,7)  0,25 

48,6 
(20,5)  0,56 

*p < .05, **p < .01, ***p < .001 ; ad de Cohen (0,2 : effet faible ; 0,5 : effet modéré ; 0,8 : effet fort) 
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Tableau 34. Analyse bivariée des variances des scores moyens de QdV selon les VI numériques 
(Coefficient de corrélation de Spearman) 

VI PedsQL 
Total 

Module 
Autisme 

Total 

Module Autisme 
Communication 

Module Autisme 
Relations adulte 

Module Autisme 
Adaptation 

Age enfant 
 

0,19* 0,20* 0,34*** 0,14 0,12 

Age diagnostic 
 

0,23** 0,14 0,29*** 0,06 0,08 

Ancienneté 
diagnostic 
 

-0,05 0,05 0,02 0,08 0,05 

ADOS 
 

-0,23 -0,18 -0,19 -0,12 -0,10 

Emotivite 
 

-0,42*** -0,44*** -0,17* -0,23** -0,49*** 

Activité 
 

0,09 -0,06 0,06 0,003 -0,11 

Sociabilite 
 

0,31*** 0,34*** 0,38*** 0,19* 0,27*** 

Timidite 
 

-0,45*** -0,48*** -0,29*** -0,25** -0,49*** 

Age parent 
 

0,15 0,15 0,12 0,12 0,13 

AAQ-II 
 

0,35*** 0,40*** 0,17* 0,37*** 0,34*** 

ISSE 
 

0,02 -0,09 -0,06 -0,15 -0,03 

*p < .05, **p < .01, ***p < .001 
 

Un modèle de régression linéaire a ensuite été mené afin de tester la significativité de 

l’impact des scores des variables indépendantes sur les scores au PedsQL et au module adapté à 

l’autisme, indépendamment des autres variables (tableau 35). Les variables sont classées par 

ordre de significativité décroissante. Nous constatons que les deux variables pour lesquelles le 

test est significatif pour l’intégralité des scores au PedsQL et au module adapté à l’autisme 

(scores totaux au PedsQL et au module adapté à l’autisme, et les trois sous-scores du module) 

sont l’EAS (dimensions « émotivité », « sociabilité » et « timidité ») et l’AAQ-II (en vert dans 

le tableau). A titre d’exemple, une hausse unitaire du score de la dimension « émotivité » à l’EAS 

entraine une diminution de 8,8 du score total du module adapté à l’autisme, et une hausse unitaire 

du score à l’AAQ-II entraine une augmentation de 0,7 du score total du module. La régression 

stepwise retient également ces deux variables comme significativement importantes pour prédire 

les scores de QdV (tableau 36). Par ailleurs, la régression stepwise retient les variables suivantes 

comme significativement importantes pour prédire les scores de QdV à l’un au moins des deux 

scores totaux des échelles de QdV (PedsQL et/ou module adapté à l’autisme) : scolarisation à 

temps complet (impact positif pour tous les scores des deux échelles, excepté la dimension 

« adaptation » du module), accompagnement scolaire à temps partiel (impact positif pour le score 
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total au PedsQL et aux dimensions « communication » et « relations à l’adulte » du module), 

trouble du sommeil (impact positif pour une intensité du trouble inférieure à cinq, pour le score 

total au PedsQL et au module), activité de loisir (impact positif pour le score total au PedsQL), 

et ancienneté du diagnostic (impact positif pour le score total au module).  
Tableau 35. Modèle de régression simple 

PedsQL Total 
Module Autisme 

Total 
Module Autisme 
Communication 

Module Autisme 
Relations adulte 

Module Autisme 
Adaptation 

VI 
Pente (p) 

VI 
Pente (p) 

VI 
Pente (p) 

VI 
Pente (p) 

VI 
Pente (p) 

Timidité 
-7,9*** (< .001) 

Timidité 
-9,8*** (< .001) 

Sociabilité 
10,0*** (< .001) 

AAQ-II 
0,8*** (< .001) 

Emotivité 
-11,2*** (< .001) 

Emotivité 
-7,2*** (< .001) 

Emotivité 
-8,8*** (< .001) 

Trouble sommeil 3 
25,7*** (< .001) 

Accompagnement 
temps plein 

13,4*** (.001) 
Timidité 

-11,6*** (< .001) 
Trouble sommeil 2 
13,7*** (< .001) 

AAQ-II 
0,7*** (< .001) 

Age enfant 
0,8*** (< .001) 

Timidité 
-7,0*** (.002) 

AAQ-II 
0,6*** (< .001) 

AAQ-II 
0,5*** (< .001) 

Sociabilité 
6,3*** (< .001) 

Timidité 
-8,3*** (< .001) 

Emotivité 
-6,2** (.004) 

Trouble sommeil 2 
14,9*** (< .001) 

Traitement 
-11,4*** (< .001) 

Trouble sommeil 2 
12,5*** (< .001) 

Age diagnostic 
0,6*** (< .001) 

Pas accompagnement 
scolaire 

-13,0** (.007) 
Traitement 

-12,1*** (.001) 

Sociabilité 
5.0*** < .001 

Sélectivité 
alimentaire 2-3-4 

9,2** (.002) 

Accompagnement 
partiel 

12,9** (.002) 

Scolarisation 
temps complet 

9,7* (.013) 
Sociabilité 

5,9*** (.001) 

Trouble sommeil 6 
-11,0*** (< .001) 

Traitement 
-9,2** (.003) 

Enfant non scolarisé 
-18,1** (.003) 

Trouble sommeil 2 
10,0* (.022) 

Sélectivité 
alimentaire 2-3-4 

10,7** (.001) 

Classe ordinaire 
8,6** (.002) 

Problème de 
santé parent 
-9,7** (.004) 

Classe ordinaire 
13,0** (.003) 

Sociabilité 
4,7* (.023) 

Au moins 1 
frère/sœur autiste 

-14,4** (.002) 

Enfant non scolarisé 
-11,3** (.002) 

Au moins 1 
frère/sœur autiste 

-11,2** (.005) 
Traitement 

-12,6** (.003) 

Sélectivité 
alimentaire 2-3-4 

8,6* (.031) 
Trouble sommeil 6 

-11,6** (.003) 

Age diagnostic 
0,3** (.004) 

Trouble sommeil 6 
-9,0** (.008) 

Problème de 
santé parent 

-13,3** (.005) 
Activité de loisirs 

8,6* (.038) 

Problème de 
santé parent 

-11,1** (.004) 

Trouble sommeil 3 
9,8** (.005) 

Trouble sommeil 3 
10,3* (.011) 

Activité de loisirs 
10,7* (.012)  

Maladie chronique 
dont épilepsie 
-9,1* (.026) 

Accompagnement 
partiel 

7,2** (.005) 
Age enfant 
0,3* (.015) 

4-5 suivis 
thérapeutiques 
-15,0* (.018)  

Ile-de-France 
7,2* (.027) 

Trouble sommeil 5 
-10,6** (.006) 

Maladie chronique 
dont épilepsie 
-8,0* (.024) 

Scolarisation 
temps complet 

9,1* (.024)  
Trouble sommeil 5 

-10,8* (.037) 
Scolarisation 

temps complet 
6,8** (.007) 

Trouble sommeil 5 
-9,5* (.036) 

Trouble sommeil 4 
-9,6* (.033)   

Problème de 
santé parent 
-7,1* (.014) 

Ile-de-France 
5,7* (.046) 

Emotivité 
-4,7* (.036)   

Au moins 1 
frère/sœur autiste 

-8,5* (.015)  
AAQ-II 

0,4* (.037)   
Age enfant 
0,3* (.02)  

Ile-de-France 
8,2* (.039)   

Activité de loisirs 
6,1* (.021)  

Trouble sommeil 6 
-9,4* (.049)   

*p < .05, **p < .01, ***p < .001 
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Tableau 36. Régression stepwise  

 
PedsQL 

Total 

Module 
Autisme 

Total 

Module 
Autisme 

Communication 

Module 
Autisme 

Relations adulte 

Module 
Autisme 

Adaptation 
VI Coef p Coef p Coef p Coef p Coef p 

Timidité -3,33** .00177 
 
  -8,01*** .00024 -6,20** .00186 -8,50*** .00000 

Scolarisation 
temps complet 5,64** .00238 5,39* .03066 8,11* .03171 10,64** .00189   

Emotivité 
-4,98*** 

 .00000 
-8,49*** 

 .00000     
-6,08*** 

 .00009 
AAQ-II 0,27** .00116     0,78*** .00000 0,31* .01491 

Accompagnement 
Partiel 3,27* .06631   11,14** .00484 7,87* .05764   

Trouble 
sommeil 2 13,94*** .00000 5,86* .04015       

Trouble 
sommeil 3 13,42*** .00000         

Trouble 
sommeil 4 7,65*** .00045         

Activité 4,09*** .00041 
 
        

Sociabilité   
5,04*** 

 .00013       
Activité de loisirs 4,79* .01259         

Ancienneté 
diagnostic   0,19* .05651       

Enfant 
garçon     8,68* .05649     

Accompagnement 
temps plein       16,31*** .00007   

Ile-de-France       -7,48* .02866   
Fratrie autiste         -7,99* .02951 

Sélectivité 
Alimentaire 2-3-4         7,72** .00252 

Traitement         -6,27* .02616 
(Intercept) 45,09*** .00000 64,93*** .00000 55,33*** .00000 36,91*** .00064 88,39*** .00000 

*p < .05, **p < .01, ***p < .001 
 

Nous avons ensuite observé les relations entre les scores à l’EAS (dimensions 

« émotivité », « sociabilité » et « timidité ») et à l’AAQ-II, à l’aide d’un modèle de régression 

simple (tableau 37). Les résultats montrent qu’il existe un lien négatif significatif uniquement 

entre le score à la dimension « émotivité » de l’EAS et le score à l’AAQ-II, indiquant une relation 

réciproque entre ces deux variables. 
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Tableau 37. Modèle de régression simple entre les scores à l’EAS (dimensions « émotivité », 
« sociabilité » et « timidité ») et à l’AAQ-II 

Variables b (p) 
AAQ-II --> Emotivité -3,227*** (.001) 
AAQ-II <-- Emotivité -0,022*** (.001) 
AAQ-II --> Sociabilité -0,24 (.792) 
AAQ-II <-- Sociabilité -0,002 (.792) 
AAQ-II --> Timidité -1,431 (.15) 
AAQ-II <-- Timidité -0,009 (.15) 

***p < 0.001  
 

Enfin, nous avons évalué l’effet d’interaction entre le score à la dimension « émotivité » 

de l’EAS et le score à l’AAQ-II sur les scores de QdV à partir d’un modèle de régression 

multivarié avec interaction (analyse de covariance ANCOVA). Dans un premier temps, nous 

avons estimé l’effet du score à la dimension « émotivité » de l’EAS sur les scores de QdV tout 

en intégrant le score à l’AAQ-II (tableau 38). Nous constatons que le score à la dimension 

« émotivité » de l’EAS a un impact négatif significatif sur l’ensemble des scores et sous-scores 

de QdV (scores totaux au PedsQL et au module adapté à l’autisme, et les trois sous-scores du 

module). Excepté pour le sous-score « communication » du module adapté à l’autisme, nous 

constatons également que lorsque le score à l’AAQ-II augmente, l’impact négatif du score à la 

dimension « émotivité » de l’EAS sur les scores de QdV est diminué de façon significative. 

Concernant le score total au module adapté à l’autisme par exemple, chaque augmentation d’un 

point du score à la dimension « émotivité » de l’EAS entraine une diminution du score de QdV 

à hauteur de 13,66 ; de plus, à chaque fois que le score à l’AAQ-II augmente d’une unité, l’impact 

négatif du score à la dimension « émotivité » de l’EAS sur le score de QdV est modéré à hauteur 

de 0,136. 

 
Tableau 38. Effet du score à la dimension « émotivité » de l’EAS sur les scores de QdV, en interaction 
avec le score à l’AAQ-II  

PedsQL Total 
Module Autisme 

Total 
Module Autisme 
Communication 

Module Autisme 
Relations adulte 

Module Autisme 
Adaptation 

Pente 
(p) 

Cov. 
(p) 

Pente 
(p) 

Cov. 
(p) 

Pente 
(p) 

Cov. 
(p) 

Pente 
(p) 

Cov. 
(p) 

Pente 
(p) 

Cov. 
(p) 

 
-10,52*** 
(< .001) 

0,094** 
(.002) 

-13,66*** 
(< .001) 

0,136*** 
(< .001) 

-7,14* 
(.016) 

0,069 
(.207) 

-13,43*** 
(< .001) 

0,205** * 
(< .001) 

-15,40*** 
(< .001) 

0,118** 
(.003) 

*p < .05, **p < .01, ***p < .001 
 
L’impact du score à la dimension « émotivité » de l’EAS sur les scores de QdV en fonction 

du score à l’AAQ-II est représenté dans la figure 6 (les graphiques représentent respectivement 

le score total au PedsQL, le score total au module adapté à l’autisme et les sous-scores des 

dimensions « communication », « relations à l’adulte » et « adaptation » du module).  
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Figure 6. Impact du score à la dimension « émotivité » de l’EAS sur les scores de QdV en fonction 

du score à l’AAQ-II.  
 

Dans un second temps, nous avons estimé l’effet du score à l’AAQ-II sur les scores de QdV 

tout en intégrant le score à la dimension « émotivité » de l’EAS (tableau 39). Nous constatons 

que le score à l’AAQ-II a un impact positif significatif sur l’ensemble des scores et sous-scores 

de QdV (scores totaux au PedsQL et au module adapté à l’autisme, et les trois sous-scores du 

module). Excepté pour les sous-scores « communication » et « relations à l’adulte » du module 

adapté à l’autisme, nous constatons également que lorsque le score à la dimension « émotivité » 

de l’EAS augmente, l’impact positif du score à l’AAQ-II sur les scores de QdV est diminué de 

façon significative. Concernant le score total au module adapté à l’autisme par exemple, chaque 

augmentation d’un point du score à l’AAQ-II entraine une augmentation du score de QdV à 

hauteur de 1,01 ; de plus, à chaque fois que le score à la dimension « émotivité » de l’EAS 

augmente d’une unité, l’impact positif du score à l’AAQ-II sur le score de QdV est modéré à 

hauteur de 0,149. 
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Tableau 39. Effet du score à l’AAQ-II sur les scores de QdV, en interaction avec le score à la dimension 
« émotivité » de l’EAS  

PedsQL Total 
Module Autisme 

Total 
Module Autisme 
Communication 

Module Autisme  
Relations adulte 

Module Autisme 
Adaptation 

Pente 
(p) 

Cov. 
(p) 

Pente 
(p) 

Cov. 
(p) 

Pente 
(p) 

Cov. 
(p) 

Pente 
(p) 

Cov. 
(p) 

Pente 
(p) 

Cov. 
(p) 

 
0,81*** 
(< .001) 

-0,128*** 
(< .001) 

1,01*** 
(< .001) 

-0,149*** 
(< .001) 

0,60** 
(.006) 

-0,088 
(.069) 

0,99*** 
(< .001) 

-0,074 
(.094) 

1,12*** 
(< .001) 

-0,2*** 
(< .001) 

*p < .05, **p < .01, ***p < .001 
 

L’impact du score à l’AAQ-II sur les scores de QdV en fonction du score à la dimension 

« émotivité » de l’EAS est représenté dans la figure 7 (les graphiques représentent 

respectivement le score total au PedsQL, le score total au module adapté à l’autisme et les sous-

scores des dimensions « communication », « relations à l’adulte » et « adaptation » du module).  
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Figure 7. Impact du score à l’AAQ-II sur les scores de QdV en fonction du score à la dimension 

« émotivité » de l’EAS.  
 
4. Discussion 

 

Ce chapitre a présenté l’étude de l’effet de différents facteurs sur la QdV des enfants 

autistes de notre échantillon perçue par son parent et évaluée à l’aide du PedsQL 4.0 et du module 

adapté à l’autisme. Bien que l’influence de ces facteurs sur la QdV de cette population ait été 

déjà étudiée dans des travaux antérieurs, les auteurs de ces travaux n’ont cependant utilisé que 

des mesures génériques de la QdV (principalement le PedsQL 4.0), et la plupart de ces études 

n’incluaient pas uniquement des enfants d’âge préscolaire (cf. première partie, chapitre 2). Les 

résultats de cette étude sont donc en partie inédits. Nous discuterons successivement les résultats 

de l’analyse descriptive et ceux des analyses de variance de la QdV. 

 

4.1. Discussion des résultats de l’analyse descriptive 

 

Les caractéristiques sociodémographiques ont été discutées dans le chapitre précédent (sex-

ratio de l’enfant, genre du parent et statut socioéconomique). Près de la moitié des enfants de 

notre échantillon ont souvent du mal à s’endormir et/ou se réveillent souvent la nuit, et seulement 

un quart n’ont que rarement du mal à s’endormir et se réveillent rarement la nuit. Les problèmes 
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de sommeil sont en effet une caractéristique commune chez l’enfant autiste (Posar et Visconti, 

2020). En concordance avec la littérature qui rapporte que la sélectivité alimentaire est un 

problème récurrent chez l’enfant autiste (Cermak et al., 2010), plus d’un tiers des enfants de notre 

échantillon n’accepte jamais ou rarement de manger des aliments variés, tandis que 20,6% 

accepte toujours. Seuls trois enfants de notre échantillon n’ont présenté aucun symptôme gastro-

intestinal le mois précédant l’évaluation. Les problèmes gastro-intestinaux sont en effet 

récurrents chez l’enfant autiste (Leader et al., 2021). Enfin, une majorité des enfants de notre 

échantillon sont scolarisés (87,7%), parmi lesquels une majorité fréquente une classe ordinaire 

(84,6%). Le nombre d’enfants autistes scolarisés en milieu ordinaire augmente progressivement 

du fait notamment des lois de 2005 et de 2013 (Philip et Magerotte, 2012) et sous l’impulsion du 

dernier plan autisme (2018-2022)20. Néanmoins, selon le Secrétariat d’État chargé des personnes 

handicapées, en 2015 un peu plus d’un tiers des enfants autistes seulement est scolarisé en 

maternelle à temps complet sur le territoire français. Aussi, 77,9% des enfants scolarisés de notre 

échantillon bénéficient d’un accompagnement scolaire (à temps plein ou à temps partiel). Selon 

la direction de l’évaluation de la prospective et de la performance21, sept élèves autistes sur dix 

dans le premier degré ont bénéficié d’une aide humaine au cours de l’année scolaire 2018-2019.  

 

4.2. Discussion des résultats des analyses de variance 

 

En premier lieu, les résultats de l’analyse bivariée des variances de moyennes pour chacun 

des scores et sous-scores aux deux outils suggèrent que le PedsQL 4.0 et le module adapté à 

l’autisme ont des propriétés conceptuelles communes. Ce résultat contribue ainsi à mieux 

comprendre la façon dont le bien-être des enfants autistes d’âge préscolaire peut être 

conceptualisé (Robeyns, 2016).  

Concernant les variables sociodémographiques et relatives à l’environnement de l’enfant, 

nos résultats de la régression stepwise ne révèlent pas d’effet significatif de l’âge des enfants de 

notre échantillon sur les scores de QdV au PedsQL et au module adapté à l’autisme. Ces résultats 

rejoignent ceux de Kose et al. (2013), mais contredisent ceux de Delahaye et al. (2014), Jahan et 

al. (2015) et Kuhlthau et al. (2010, 2018) qui observent une association négative significative 

entre ces deux variables. Ces différences de résultats au PedsQL pourraient être expliquées par 

l’inclusion dans ces études de participants âgés de plus de 6 ans. Seuls Chuang et al. (2014) se 

	
20 Stratégie nationale pour l’autisme au sein des troubles du neuro-développement 
(https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/strategie_nationale_autisme_2018.pdf) 
21 https://www.education.gouv.fr/pour-la-premiere-fois-un-regard-sur-les-parcours-l-ecole-primaire-des-eleves-en-
situation-de-4682 
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sont intéressés à l’effet de l’âge de l’enfant autiste sur sa QdV auprès d’un échantillon d’enfants 

autistes âgés exclusivement de moins de six ans. Ces auteurs ont observé une association négative 

significative entre ces deux variables, cette divergence avec nos résultats pouvant être expliquée 

par le fait que Chuang et al. (2014) ont utilisé un outil de mesure de QdV autre que le PedsQL 

(le TAPQOL-C). Nos résultats révèlent également une absence d’association significative entre 

l’indice de statut socioéconomique des participants et les scores aux échelles de QdV. Pour 

Chuang et al. (2014), le niveau socioéconomique de la famille prédit la QdV de l’enfant sur la 

dimension sociale du TAPQOL-C. Ni le genre du parent, ni la scolarisation n’ont d’impact 

significatif sur les scores de QdV de nos participants, ces résultats sont néanmoins délicats à 

interpréter du fait du nombre restreint de pères répondant (n=16) et d’enfants non scolarisés 

(n=19) au sein de notre échantillon. Tout comme Jahan et al. (2015), nous ne retrouvons pas de 

relation significative entre l’âge du parent répondant et les scores de QdV de leur enfant. Tandis 

que Lopez-Espejo et al. (2021) observent une corrélation positive significative entre l’âge de 

l’enfant au moment du diagnostic et la QdV, nos résultats ne montrent pas d’association entre 

ces deux variables. L’ancienneté du diagnostic de nos participants a un impact positif significatif 

sur le score total de leur QdV au module adapté à l’autisme, ce qui suggère que le temps laissé 

au parent suite à l’annonce du diagnostic peut lui permettre de s’ajuster aux besoins de son enfant. 

A l’exception de la dimension « communication » du module, le genre de l’enfant de notre 

échantillon n’impacte pas de façon significative son score de QdV, ce résultat rejoignant celui de 

la majorité des études s’étant intéressées à l’effet du genre de l’enfant sur sa QdV et qui 

n’observent pas de différence significative de QdV selon le genre (Jahan et al., 2015 ; Kose et 

al., 2013 ; Kuhlthau et al., 2010 ; Lopez-Espejo et al., 2021). Tandis que Jahan et al. (2015) 

n’observent pas de différence statistiquement significative selon que les frères et sœurs soient 

autistes ou non, nos résultats montrent un impact négatif significatif de la présence d’au moins 

un enfant autiste dans la fratrie uniquement sur le score de la dimension « adaptation » du 

module. De même, tandis que Lopez-Espejo et al. (2021) n’observent pas de différence 

statistiquement significative de QdV selon que l’enfant vit en zone rurale ou non, nos résultats 

montrent un impact négatif significatif de la résidence en Ile-de-France, uniquement sur le score 

de la dimension « relations à l’adulte » du module. Alors que Jahan et al. (2015) n’ont observé 

aucune relation entre la QdV de leur participant et leur temps de scolarité, notre étude montre 

qu’une scolarisation à temps complet a un impact positif pour tous les scores des deux échelles, 

excepté la dimension « adaptation » du module. Comme le soulignent Jahan et al. (2015), ces 

résultats restent néanmoins difficilement interprétables du fait qu’il est difficile de connaître les 

niveaux d’adaptation des écoles aux particularités de fonctionnement des enfants de notre 

échantillon. Cette réserve quant à l’interprétation des résultats peut être adressée également sur 
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nos données montrant qu’un accompagnement scolaire à temps partiel a un impact positif sur le 

score total au PedsQL et aux dimensions « communication » et « relations à l’adulte » du 

module ; il est en effet difficile de connaître la « qualité » de chaque accompagnement. 

D’ailleurs, par rapport à un accompagnement à temps partiel, nous observons un impact positif 

significatif sur le score à la dimension « relations à l’adulte » supérieur lorsque les enfants de 

notre échantillon bénéficient d’un accompagnement à temps plein. Le fait d’accepter de manger 

des aliments variés occasionnellement, souvent ou toujours a un impact positif significatif sur le 

score de la dimension « adaptation » du module ; ce résultat soutient celui de Meral et Fidan 

(2015) qui montrent une association négative entre les problèmes de comportement alimentaire 

et la QdV de leurs participants. Le fait de pratiquer une activité de loisir à un impact positif 

significatif sur le score total au PedsQL pour les enfants de notre échantillon. Ce résultat 

corrobore ce que Chiang et Wineman (2014) ont montré chez l’adulte autiste : la participation 

régulière à des activités de loisirs est associée positivement à leur niveau de QdV. La prise d’un 

traitement a un impact négatif significatif sur le score à la dimension « adaptation » du module, 

ce qui contredit les résultats de Jahan et al. (2015) et Kose et al. (2013) qui observent une 

association positive avec la prise de psychotropes. Néanmoins, le traitement donné en majorité 

aux enfants de notre échantillon est la mélatonine, une molécule ciblant les difficultés 

d’endormissement. A ce sujet, une récente revue systématique de la littérature rappelle que la 

psychopharmacologie ne devrait cibler que les signes annexes aux caractéristiques 

fondamentales de l’autisme, tout en restant vigilant quant à la grande variabilité des réponses 

individuelles aux traitements (Persico et al., 2021). 

Enfin, nous concentrerons plus particulièrement notre discussion sur ces trois variables 

indépendantes : les scores à l’ADOS, à la dimension « émotivité » de l’EAS et à l’AAQ-II. La 

question de la symptomatologie de l’autisme évaluée à l’ADOS et de son impact sur la QdV nous 

semble en effet cruciale au regard de la littérature. Aussi, la dimension « émotivité » de l’EAS et 

l’AAQ-II sont les deux variables pour lesquels les effets sur les scores au PedsQL et au module 

adapté à l’autisme sont les plus importants. 

 

Sévérité de l’autisme et QdV  

 

Nos analyses montrent que la QdV de nos participants n’est pas liée à la sévérité de leur 

autisme mesurée à l’ADOS. Cet outil s’appuie sur les scores d’affect social et de comportements 

stéréotypés, soit les symptômes fondamentaux de l’autisme (Lord et al., 2000). Or la sévérité ne 

devrait pas forcément dépendre de l’intensité des symptômes, mais plutôt de la capacité de la 

personne à fonctionner avec ces symptômes, ce qui n’est pas la même chose (Bernier, 2012). 



	 144	

Certains enfants autistes voient en effet leurs capacités de fonctionnement s’améliorer même si 

leurs symptômes restent sévères, tout comme d’autres enfants autistes présentent une diminution 

de la sévérité de leurs symptômes, sans amélioration de leurs capacités d’adaptation (Szatmari et 

al., 2015). Nous constatons d’ailleurs dans la littérature des associations négatives significatives 

entre QdV et sévérité de l’autisme, uniquement lorsque les auteurs choisissent d’évaluer cette 

sévérité à l’aide d’outils ciblant le fonctionnement de l’enfant (Delahaye et al., 2014 ; Kamp-

Becker et al., 2010 ; Kuhlthau et al., 2013), mais pas lorsqu’ils utilisent des échelles ciblant les 

caractéristiques fondamentales telles que l’ADOS (Kamp-Becker et al., 2010 ; Kuhlthau et al., 

2018 ; Tilford et al., 2012), la CARS (Saldana et al., 2009), l’AQ (Renty et Roeyers, 2006) ou la 

SRS-A (van Heijst et Geurts, 2015). Deux exceptions ont été trouvées dans des études montrant 

une corrélation négative significative entre QdV et scores à la CARS (Kose et al., 2013) et à 

l’ADOS (Lopez-Espejo et al., 2021) chez l’enfant autiste. Chez l’adulte autiste, il a également 

été montré à travers des méta-analyses (van Heijst et Geurts, 2015 ; Kim et Bottema-Beutel, 

2019) et une revue de littérature (Chiang et Wineman, 2014) que la sévérité des symptômes de 

l’autisme ne prédisait pas la QdV. Toutes ces données suggèrent donc que la QdV a peu de 

rapport avec l’intensité des signes fondamentaux de l’autisme et que la sévérité de l’autisme 

devrait plus dépendre des capacités de l’enfant à fonctionner. Il a été montré que le tempérament 

d’un enfant autiste pouvait non seulement modérer l’impact de la sévérité des symptômes 

mesurée à l’ADOS sur son fonctionnement, mais que le tempérament était aussi le facteur qui 

influençait le plus ce fonctionnement (Lee et al., 2020). Le tempérament de l’enfant pourrait ainsi 

être un marqueur de sévérité de l’autisme plus pertinent que l’intensité des symptômes 

fondamentaux. Une revue systématique récente montre également que le tempérament et les 

caractéristiques fondamentales de l’autisme n’ont pas de liens directs (Chetcuti et al., 2021). 

 

Tempérament de l’enfant et QdV : réactivité émotionnelle et capacités de régulation  

 

Jusqu’à présent, une seule étude s’est intéressée aux effets du tempérament de l’enfant 

autiste d’âge préscolaire sur sa QdV (Chuang et al., 2014). Ces auteurs ont montré que des 

caractéristiques de tempérament telle qu’une forte émotivité avait un impact négatif sur la QdV 

des enfants autistes d’âge préscolaire. Nos résultats vont dans le même sens en montrant que les 

scores d’émotivité mesurés à l’EAS sont associés négativement et de façon significative aux 

scores du PedsQL et du module adapté à l’autisme. Ces résultats suggèrent donc que plus les 

réactions émotionnelles du jeune enfant autiste sont intenses, plus son niveau de QdV risque 

d’être faible. Selon Mikolajczak et al., (2020), les individus qui éprouvent le plus de difficultés 

à gérer leurs émotions sont ceux qui ont à la fois une réactivité émotionnelle élevée et des 
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capacités de régulation faibles. La réactivité émotionnelle correspond à la réaction initiale d’un 

individu à un stimulus et dépend notamment de l’activation de l’amygdale, celle-ci étant 

influencée par des facteurs génétiques (Mikolajczak et al., 2020). En population générale, les 

variations de tempérament sont associées à des différences de susceptibilité et d’adaptation face 

aux psychopathologies (Chetcuti et al., 2019). Plus précisément, une forte émotivité à un âge 

précoce peut influencer le développement de l’enfant et augmenter le risque d’apparition de 

signes psychopathologiques (Abulizi et al., 2017). Par rapport aux enfants ayant un 

développement typique, il a été rapporté chez l’enfant autiste des affects négatifs plus importants 

(De Pauw et al., 2011) ainsi que de plus hauts niveaux d’émotivité mesurés à l’EAS (Omelańczuk 

et Pisula, 2020). Les émotions à valence négative, c’est-à-dire celles qui résultent d’un besoin 

non satisfait, sont les plus susceptibles de conduire l’individu à vouloir les réguler, et en 

l’occurrence à les diminuer (Mikolajczak et al., 2020). En population générale, des difficultés 

dans la régulation des émotions peuvent conduire à des pathologies plus ou moins graves, comme 

la dépression par exemple (Korb, 2014), ces difficultés étant même considérées par certains 

auteurs comme un facteur de risque transdiagnotique d’apparition de troubles mentaux (Cai et 

al., 2018). Dans le champ de l’autisme, les stratégies de régulation émotionnelle 

dysfonctionnelles, ou dysrégulation émotionnelle, font l’objet d’une littérature de plus en plus 

conséquente, mettant en avant les difficultés des enfants autistes à réguler leurs émotions (Cai et 

al., 2018). La dysrégulation émotionnelle joue un rôle central dans les difficultés d’ajustement 

des enfants autistes (Mazefsky et White, 2014). Ces derniers auraient notamment tendance à 

privilégier plus volontiers l’évitement émotionnel que leurs pairs au développement typique, 

l’utilisation exclusive de ce type de stratégie de régulation pouvant être délétère à long terme 

(Samson et al., 2015), car à la base de nombreuses pathologies (Mikolajczak et al., 2020). La 

dysrégulation émotionnelle impacterait négativement les compétences sociales des personnes 

autistes (Neuhaus et al., 2019), leur santé mentale (Cai et al., 2018 ; Conner et al., 2021) et serait 

au cœur de leurs problèmes de comportement, ceci indépendamment de leur niveau d’intelligence 

(Berkovits et al., 2017). Lorsque l’enfant autiste met en place un comportement défi pour réguler 

sa colère par exemple, ce comportement adaptatif est non seulement problématique pour ses 

relations sociales (Berkovits et al., 2017), mais il a aussi tendance à s’auto-entretenir par un 

principe de renforcement négatif (Cooper et al., 2020)22. La persistance de ce comportement a 

aussi un effet sur l’émotion elle-même, en augmentant la réactivité (Mikolajczak et al., 2020). 

	
 
22 Malgré les conséquences collatérales du comportement, l’individu a tendance à persister dans celui-ci en raison de son effet 
bénéfique immédiat (soulager l’émotion) : c’est le principe de contiguïté temporelle (Descamps et Darcheville, 2009). En cela, 
le comportement reste adaptatif, dans la mesure où il a pour fonction de s’ajuster à l’environnement, même s’il s’agit d’un 
ajustement à une part restreinte de celui-ci (Hayes et al., 2018). D’ailleurs, le bien-être d’un individu serait mieux prédit par des 
comportements adaptables (ou flexibles) qu’adaptés (Cai et al., 2018). 

jeromelichtle
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Ces données de la littérature suggèrent en définitive qu’une émotivité élevée associée à une 

dysrégulation importante sont à risque de psychopathologies et de troubles du comportement, 

prédisposant à une mauvaise QdV (Oakley et al., 2021 ; Park et al., 2019 ; Samson et al., 2015). 

Par conséquent, le traitement des problèmes émotionnels des enfants et adolescents autistes est 

susceptible d’améliorer leur niveau de QdV (Menezes et Mazurek, 2021), tout comme le type de 

stratégies de régulation émotionnelle utilisées (Cai et al., 2018). Enfin, signalons l’existence de 

processus neurobiologiques communs entre dysrégulation émotionnelle et troubles du sommeil 

(Gadow et al., 2015 ; Veatch et al., 2015) nous apportant un élément de compréhension des 

associations négatives significatives constatées entre les scores au PedsQL et au module adapté 

à l’autisme et les troubles du sommeil de nos participants. 

Une stratégie de régulation alternative à l’évitement émotionnel consisterait à accueillir, 

ou accepter les émotions (Mikolajczak et al., 2020). Une telle stratégie aurait des conséquences 

moins délétères pour la personne, puisqu’elle l’aiderait non seulement à moins s’engager dans 

des stratégies d’évitement problématiques, mais lui permettrait également de diminuer à terme la 

réactivité émotionnelle initiale par un principe d’extinction consistant à « éviter l’évitement » 

(Mikolajczak et al., 2020, p.126). L’acceptation, telle que nous l’avons définie plus haut, tient 

une place centrale dans les thérapies cognitives et comportementales (TCC) dites de « 3ème 

vague » (Hayes et al., 2004b), notamment la thérapie d’acceptation et d’engagement (ACT), 

celle-ci incluant également la mindfulness comme processus permettant d’améliorer cette 

capacité d’acceptation (Hayes, 2004)23. Cependant, l’entraînement de l’acceptation par le biais 

de ce type de psychothérapies reste un défi auprès des jeunes enfants autistes (Cachia et al., 2016 ; 

Leoni et al., 2015), la plupart des études sur le sujet ne concernant que l’enfant autiste d’âge 

scolaire (Drüsedau et al., 2021), l’adolescent (Pahnke et al., 2014) ou l’adulte autiste sans 

déficience intellectuelle (Maisel et al., 2019).  

 

Flexibilité psychologique du parent et QdV  

 
Les rares études qui se sont intéressées à l’influence des variables parentales sur la QdV 

des personnes autistes concernent les enfants d’âge préscolaire (Azad et al., 2020 ; Chuang et al., 

2014). Les résultats de ces études suggèrent de prendre en compte les caractéristiques des parents 

comme facteur d’impact de la QdV de leurs enfants. Selon la théorie des systèmes familiaux de 

Minuchin (1974), issue de la théorie générale des systèmes de Von Bertalanffy (1969), la relation 

parent-enfant est en effet bidirectionnelle. L’OCDE (2009) souligne également l’importance de 

	
23 Au lieu de modifier les expériences psychologiques directement, les TCC de « 3ème vague » cherchent à modifier le rapport 
de l’individu face à ces expériences (pensées, sensations, émotions), notamment par l’entremise de l’acceptation (Hayes et al., 
2011). 
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prendre en compte le bien-être des parents dans les mesures de celui de leurs enfants. De même, 

Statham et Chase (2010) estiment que le bien-être des enfants (et en particulier les plus jeunes) 

est étroitement lié à leur vie familiale. Il a été montré que le stress des parents d’enfants autistes 

impacte leurs capacités à gérer efficacement l’éducation de leur enfant (Bonis, 2016), et entraine 

une diminution de la fréquence des interactions parent-enfant (Schiltz et al., 2018). Les 

caractéristiques des parents (Burgess et Gutstein, 2007), ou le fonctionnement familial 

(Bastiaansen et al., 2005) sont ainsi susceptibles d’avoir un effet sur la QdV de l’enfant autiste, 

au même titre que ce dernier affecte la QdV des membres de sa famille.  

Nos résultats suivent cette tendance et montrent que les scores à l’AAQ-II sont associés 

positivement et de façon significative aux scores du PedsQL et du module adapté à l’autisme. 

Cette association suggère que plus le parent d’un enfant autiste présente un faible niveau de 

flexibilité psychologique (c’est-à-dire une tendance à l’évitement émotionnel et des difficultés à 

agir efficacement en présence d’expériences psychologiques difficiles), plus son enfant est à 

risque de faible QdV. Par ailleurs, l’analyse de nos données révèle à la fois que (1) les scores à 

l’AQQ-II sont associés négativement, et de façon significative aux scores d’émotivité mesurés à 

l’EAS, mais aussi que (2) l’effet positif des scores à l’AAQ-II sur les scores de QdV est modéré 

par l’augmentation du score d’émotivité mesurés à l’EAS, et enfin que (3) l’effet négatif des 

scores d’émotivité mesurés à l’EAS sur les scores de QdV est modéré par l’augmentation des 

scores à l’AAQ-II. L’ensemble de ces résultats souligne d’une part la difficulté d’évaluer le 

tempérament de l’enfant en tant qu’unité indépendante : la stabilité du tempérament dépend 

fortement du contexte social de l’enfant, de la façon dont les adultes s’ajustent à son 

comportement sur la base de leurs propres perceptions (Duthu et al., 2008). Même si l’enfant 

possède sa singularité dès la naissance, celle-ci est en effet très vite prise dans la spirale du jeu 

des représentations (Hubin-Gayte et Ayissi, 2005). Les difficultés du parent peuvent par exemple 

les rendre plus vulnérables face aux exigences de l’enfant, les entrainant à le percevoir comme 

plus difficile et peut-être à adopter en réponse des comportements inadéquats qui peuvent en 

retour orienter le tempérament de l’enfant dans des formes extrêmes (Duthu et al., 2008). D’autre 

part, nos résultats suggèrent qu’une plus grande flexibilité psychologique du parent peut 

contribuer à améliorer la QdV de son enfant en réduisant les effets négatifs de son émotivité. Ces 

résultats vont dans le sens de l’hypothèse de Chetcuti et al. (2019) qui estiment que les variables 

parentales impactent les mesures de l’enfant autiste en modérant les effets de leur tempérament. 

Plus précisément, une meilleure gestion du stress parental aiderait l’enfant autiste à mieux réguler 

ses propres émotions (Chetcuti et al., 2021). D’autres données issues de la littérature vont dans 

le sens de cette hypothèse. En population générale, il a été montré que les styles éducatifs des 

parents influencent l’excitation émotionnelle des enfants (Omer, 2017) ainsi que leur capacité de 
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régulation émotionnelle (Chang et al., 2003). Il est également suggéré que les compétences de 

gestion émotionnelle du parent influencent les capacités de régulation émotionnelle de l’enfant, 

notamment par un mécanisme d’apprentissage par observation (Morris et al., 2007). Williams et 

al. (2012) ont aussi montré qu’une plus grande flexibilité psychologique du parent contribuait à 

une meilleure régulation émotionnelle de leur enfant. Chez l’enfant autiste d’âge préscolaire, un 

style éducatif parental soutenant contribue à aider l’enfant à auto-réguler ses émotions (Ostfeld-

Etzion et al., 2015). Une récente méta-analyse révèle également une association bidirectionnelle 

entre la détresse psychologique des parents d’enfants autistes et les difficultés émotionnelles de 

leur enfant (Yorke et al., 2018). Certains auteurs préconisent donc un accompagnement des 

parents d’enfants autistes par un apport de stratégies d’étayage émotionnel afin d’aider leur 

enfant à mieux réguler leurs émotions (Crowell et al., 2019). Une aide à la gestion émotionnelle 

des parents ainsi qu’à la mise en place de stratégie de co-régulation (Ting et Weiss, 2017) 

pourraient en effet être un facteur protecteur possible des troubles du comportement de leurs 

enfants suscités par leurs réactions émotionnelles (Franc et Scappaticci, 2019 ; Wilson et al., 

2013). Ce type d’accompagnement parental est d’ailleurs d’autant plus pertinent que le soutien 

émotionnel fait partie des besoins les plus importants exprimés par les parents d’enfants autistes 

(Derguy et al., 2015 ; Boshoff et al., 2019).  

 

Limites et perspectives de recherche 

 

Cette étude comporte plusieurs limites. Tout d’abord, l’ISSE a été calculé à partir de scores 

métiers se basant sur une classification américaine ne correspondant pas à la classification 

française établie par l’INSEE. Il existe aussi des biais inhérents à la cotation (Montreuil, 2009), 

l’un des plus célèbres étant le biais de désirabilité sociale (Fisher, 1993). Notons également que 

ce sont majoritairement des mères qui ont complété le questionnaire, ceci constituant un biais de 

recrutement. Il a en effet été montré chez les parents d’enfants autistes une prévalence plus 

importante du phénotype élargi de l’autisme chez le père (Broad autism Phenotype, BAP) 

(Rubenstein et Chawla, 2018), le BAP étant défini notamment par des difficultés pour reconnaître 

les émotions (Gerdts et Bernier, 2011). Ensuite, notre questionnaire ne nous permettait pas de 

déterminer de façon fiable si les parents élevaient leur enfant seul ou en couple, ce qui aurait été 

une information intéressante à prendre en compte pour mieux comprendre les variances de QdV 

de l’enfant. Notre étude ne nous permettait pas non plus de déterminer l’impact des 

caractéristiques du parent non répondant sur son enfant. Nous ne savions pas si le parent 

répondant était celui qui passe le plus de temps avec son enfant et donc le plus susceptible 

d’exercer une influence sur sa QdV. Les résultats de cette recherche ne nous permettent pas non 
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plus de déterminer si une évaluation de la QdV de l’enfant autiste d’âge préscolaire peut 

renseigner sur son niveau de satisfaction oedémonique (Gasper, 2010). Il pourrait ainsi être 

intéressant d’explorer si les expériences vécues par l’enfant à court terme peuvent avoir un impact 

sur sa QdV à long terme (Pickles et al., 2020). Enfin, il paraît important de rappeler que le 

tempérament de l’enfant a été évalué d’après le point de vue du parent, ce qui est susceptible 

d’engendrer des biais. Les recherches auprès des personnes non autistes ont montré en effet que 

certaines caractéristiques parentales telles que l’anxiété ou la dépression peuvent fausser 

l’évaluation du parent quant à l’évaluation du tempérament de son enfant (Chetcuti et al., 2021). 

Néanmoins, la question de l’objectivité d’une mesure du tempérament en dehors de tout contexte 

social semble utopique (Zwir et al., 2020). Le tempérament est en effet plus le résultat d’une 

interaction entre les caractéristiques de l’enfant et la sensibilité du parent qu’un concept en tant 

que tel, indépendant de l’influence de facteurs externes (Duthu et al., 2008). Ainsi, l’évaluation 

du tempérament renvoie plus ici à une représentation dont on ne saura peut-être jamais si elle est 

« vraie ». Néanmoins, sa mesure n’est pas inutile, en ce sens qu’elle nous informe sur la qualité 

de la relation et révèle un risque d’interactions dysfonctionnelles entre l’enfant et son parent 

(Duthu et al., 2008). D’un point de vue pragmatique, cela implique que l’accès à une mesure 

objective du tempérament n’a pas d’utilité, tant qu’il est possible d’en changer la représentation 

que s’en fait le parent. Une limite similaire peut être adressée à la mesure de la QdV de l’enfant, 

cette dernière n’étant que perçue par le parent (Cummins, 2002). La fiabilité de la mesure de la 

QdV du point de vue des enfants de notre échantillon ne peut être inférée qu’à partir des études 

comparatives entre hétéro et auto-évaluation de la QdV d’enfants autistes plus âgés capables de 

fournir des informations valides, ces études montrant des concordances relatives (Chezan et al., 

2021). Mais encore une fois, le point de vue plus ou moins positif du parent quant à la QdV de 

son enfant reste utile, dans la mesure ou la perception du parent quant à la situation de son enfant 

peut influencer la QdV parentale (Cappe et al., 2018) et ainsi avoir des effets sur l’enfant lui-

même. L’acceptation de l’autisme de l’enfant et les émotions positives à leur égard sont d’ailleurs 

plus dépendantes de la perception subjective du parent que de facteurs tels que la sévérité de 

l’autisme (Kapp, 2018). Même s’il est difficile d’accéder à la subjectivité du jeune enfant autiste 

autrement qu’à travers une hétéro-évaluation, nous pourrions néanmoins coupler une telle mesure 

avec une évaluation plus directe du vécu de l’enfant. Pour Cummins (2002), toute tentative 

d’inférence de l’état subjectif d’autrui devrait en effet dépendre de facteurs observables. Une 

façon d’accéder à de telles données chez l’enfant autiste pourrait consister par exemple en une 

mesure de la variabilité de la fréquence cardiaque (VFC) correspondant aux variations entre deux 

contractions consécutives (Hufnagel et al., 2017). Selon Marsac (2013), « la VFC reflète la 

capacité d’adaptation du cœur au changement, pour détecter et répondre rapidement à des stimuli 
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non prévisibles » (p. 176), et « la présence d’un stress tel qu’une confrontation éprouvante ou 

une épreuve pénible, peut induire à court terme une modification de la VFC » (p. 182). Plus 

précisément, une faible VFC est associée à de l’anxiété et à des réponses de stress, et peut ainsi 

permettre d’inférer des états émotionnels (Dutheil et al., 2015). La VFC peut donc être considérée 

comme un bio-marqueur du stress (Hufnagel et al., 2017).  
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TROISIEME PARTIE : 

DISCUSSION GENERALE 

ET CONCLUSION 

 
 « Nous devons être le changement que nous voulons voir dans le monde. » 

(Gandhi) 
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Les objectifs principaux de ce travail de thèse étaient d’élaborer un module d’évaluation 

de la QdV adapté aux enfants autistes d’âge préscolaire destiné à être passé avec le Pediatric 

Quality of Life Inventory (PedsQL 4.0), d’évaluer les qualités métrologiques du PedsQL 4.0 

(version 2-4 ans) et du module adapté à l’autisme, et d’explorer les facteurs pouvant influencer 

la QdV de cette population. Pour cela, nous avons utilisé une méthode mixte. Dans un premier 

temps, nous avons mené une étude qualitative incluant des entretiens auprès de personnes 

autistes, une consultation d’experts du domaine ainsi que de parents d’enfants autistes d’âge 

préscolaire. Cette étude nous a permis de dresser les contours du concept de QdV propre aux 

jeunes enfants autistes en dégageant les items qui semblaient les plus importants à un inclure 

dans un module opérationnel. La théorie définitoire de ce module a ensuite été mise à l’épreuve 

des analyses statistiques afin de vérifier à quel point les items élaborés permettaient de capter le 

concept de QdV propre à l’enfant autiste d’âge préscolaire. Ainsi, dans un second temps, nous 

avons exploré quantitativement la dimensionnalité et la théorie nomologique du PedsQL 4.0 et 

du module opérationnel, respectivement auprès d’un échantillon d’enfants ayant un 

développement typique et d’un échantillon d’enfants autistes. L’analyse statistique a montré 

d’une part que le PedsQL 4.0 pouvait être utilisé de façon fiable auprès de ces deux populations, 

et d’autre part que la QdV de l’enfant autiste d’âge préscolaire constituait en théorie une variable 

à trois dimensions (« Communication », « Relations à l’adulte » et « Adaptation à 

l’environnement »). Cette étude quantitative s’est poursuivie par une exploration des facteurs 

susceptibles d’impacter de façon significative la QdV des jeunes enfants autistes de notre 

échantillon et a identifié l’émotivité de l’enfant et la flexibilité psychologique du parent comme 

facteurs clés.  

Les résultats de ces études ont été discutés dans la partie précédente. Cette troisième partie 

a pour objectif de (1) mettre en perspective nos résultats à la lumière des données issues de la 

recherche en psychologie comportementale, (2) suggérer des pistes de pratiques cliniques issues 

du modèle de l’évaluation fonctionnelle des comportements d’interactions parents/enfants 

inspiré des TTC contemporaines, de présenter (3) les contributions et (4) les limites de ce travail 

de thèse, et de proposer (5) des perspectives de recherches. Enfin, une conclusion ponctuera cette 

dernière partie du manuscrit. 

 

1. La place de la psychologie comportementale dans le champ de l’intervention en autisme : 

de l’ABA au thérapies cognitives et comportementales contemporaines 

 

L’analyse appliquée du comportement (ABA) est un champ de connaissance issu de 

recherches en psychologie comportementale dont l’un des contributeurs les plus importants est 
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le psychologue américain B.F. Skinner (Cooper et al., 2020). L’ABA est aujourd’hui l’une des 

composantes d’intervention en autisme les plus répandues (Reichow et al., 2018). Malgré l’échec 

relatif de ces interventions à modifier les caractéristiques fondamentales de l’autisme (Sandbank 

et al., 2020) ainsi que les critiques qui lui sont adressées (Keenan et al., 2015), il ne s’agirait pas 

non plus de « jeter le bébé avec l’eau du bain ». Ainsi, les analystes du comportement pourraient 

considérer d’autres pratiques philosophiquement alignées avec l’ABA traditionnelle pour cibler 

les problématiques émotionnelles des personnes autistes et ainsi contribuer à améliorer leur QdV. 

L’ACT est l’une de ces pratiques (Hoffmann et al., 2016). Elle appartient aux thérapies cognitives 

et comportementales dites de « 3ème vague » 24 . Elle est une application de la psychologie 

comportementale contextuelle contemporaine qui met l’accent sur le contexte et la fonction 

plutôt que sur la forme, comme il est d’usage dans le comportementalisme radical (la philosophie 

skinnérienne). « Dans un sens, l’ACT est une analyse appliquée du comportement, qui est 

l’observation empirique du comportement dans le but de le prédire et de l’influencer » (Wilson 

et Dufrene, 2015, p. 46). La flexibilité psychologique est la cible principale de l’ACT (Hayes et 

al., 2016). Nos données suggèrent qu’il serait possible d’améliorer indirectement la QdV des 

enfants autistes d’âge préscolaire en améliorant les compétences de flexibilité psychologique du 

parent. Plusieurs travaux soutiennent le recours aux processus de l'ACT (Juvin et al., 2021) et 

plus particulièrement l’acceptation et la mindfulness (de Bruin et al., 2015 ; Donnchadha, 2018 ; 

Jones et al., 2018) pour aider les parents d’enfants autistes à mieux s’adapter aux difficultés liées 

à l’éducation de leur enfant. En retour, les processus de l'ACT pourraient impacter positivement 

l'enfant (Conner et White, 2014 ; Whittingham, 2014). Des chercheurs ont montré par exemple 

que des parents d’enfants autistes à qui l'on enseignait la mindfulness rapportaient une diminution 

des comportements d'hétéro et d’auto-agressivité de leur enfant, ainsi qu'une amélioration de leur 

coopération (Singh et al., 2006). De même, il a été montré récemment qu’une intervention 

nommée « Mindfultea » basée sur la mindfulness à destination des personnes autistes et de leur 

parent pouvait être efficace pour promouvoir la régulation émotionnelle des personnes autistes 

en diminuant les comportements défis, quelle que soit la sévérité de leur condition (Gandia et al., 

2019)25.  

 

 

 

	
24	Il serait trop long ici de rappeler les liens historiques et scientifiques entre ABA et TCC contemporaines comme l’ACT. Nous 
renvoyons le lecteur intéressé par cette question aux ouvrages d’Hayes et al. (2004) ou Kotsou et Heeren (2011). 
25 Étude présentée lors du congrès Autisme Europe 2019 à Nice. Nous avons contacté l’auteure principale de cette recherche 
qui nous a indiqué que l’étude était en cours de révision au journal Mindfulness. 
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2. Implications cliniques  

 

Les données issues de ce travail de thèse nous invitent donc à enrichir les pratiques 

d’interventions issues de la psychologie comportementale, en ciblant indirectement les 

compétences émotionnelles du jeune enfant autiste à travers l’augmentation de la flexibilité 

psychologique du parent. L’augmentation de la flexibilité psychologique du parent peut en effet 

l’aider à « lâcher prise » sur certaines attentes en matière de normalité, à revoir ses priorités 

éducatives, afin d’agir plus efficacement dans le but de faciliter l’expression du potentiel de 

l’enfant autiste et mieux répondre à ses besoins en lien avec ses particularités de fonctionnement 

(accès régulé aux intérêts particuliers, mise en place d’invariants environnementaux, respect du 

fonctionnement perceptif de l’enfant et de la façon dont il traite l’information durant la 

communication). Néanmoins, il ne s’agit pas non plus de « céder » à toutes les exigences de 

l’enfant, celui-ci ayant besoin d’un cadre et de limites claires (Kabat-Zinn et Kabat-Zinn, 2012). 

A ce sujet, une plus grande flexibilité psychologique peut à l’inverse aider le parent à mieux gérer 

ses appréhensions lors de la mise en place de procédures d’extinction face à certains 

comportements excessifs pouvant nuire au bien-être de l’enfant (par exemple, en ne prolongeant 

pas un temps d’écran au moment du coucher, malgré une crise de colère de l’enfant)26. Enfin, 

une augmentation de la flexibilité psychologique peut aider le parent à moins sur-réagir à ses 

propres expériences psychologiques par des réactions coercitives. Ces dernières ayant pour 

inconvénient principal de potentialiser les affects négatifs de l’enfant (Omer, 2017), et donc 

d’influencer de nouveaux comportements d’échappement (Maljaars et al 2014)27. Comme l’ont 

souligné Thomas et al., dès 1968 (cités par Duthu et al., 2008), « un tempérament éprouvant et 

très sensible à la détresse chez l’enfant entraînerait des problèmes d’ajustement seulement 

lorsque les parents y répondent par un affrontement énergique ou, à l’inverse, par une 

capitulation ». En résumé, il est probable qu’un parent plus flexible psychologiquement puisse 

mieux nourrir les intentionnalités de l’enfant autiste (en ouvrant les voies d’accès à des sources 

de renforcement en lien avec ses particularités de fonctionnement), tout en l’aidant à mieux gérer 

ses réponses émotionnelles et donc minimiser les débordements comportementaux aux 

conséquences délétères. En analyse du comportement, une telle procédure porte le nom de 

« renforcement différentiel » (Cooper et al., 2020). Cette façon d’envisager les interactions 

parents/enfants fait ainsi écho au modèle de l’évaluation fonctionnelle. La formalisation de 

l’évaluation fonctionnelle est l’un des plus grands apports de l’ABA dans le champ de l’autisme 

	
26 L’extinction consiste à réduire la fréquence d’un comportement précédemment renforcé en retirant la conséquence 
renforçante (Cooper et al., 2020) 
27 Selon Biglan (2015), les interactions coercitives interindividuelles au sein de la population générale constitueraient le plus 
important stresseur auquel l’être humain doit faire face. 
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(Leaf et al., 2016). Cette pratique vise à évaluer la façon dont les comportements d’un individu 

sont affectés par son contexte en identifiant leurs relations avec des antécédents et des sources 

de renforcement qui les maintiennent (Peters-Scheffer et Didden, 2020). En pratique clinique, 

l’évaluation fonctionnelle est surtout utilisée et recommandée par la Haute Autorité de Santé dans 

la prévention et la gestion des comportements défis des enfants, adolescents (HAS, 2012) et 

adultes autistes (HAS, 2018). En définitive, les données issues de ce travail de thèse nous invitent 

à enrichir les pratiques d’interventions issues de la psychologie comportementale, plus 

particulièrement à travers l’évaluation fonctionnelle des comportements. Ce modèle pourrait 

d’ailleurs être appliqué à un niveau sociétal, en mettant aussi à contribution les institutions, 

l’école, et l’ensemble de la communauté sociale. A ce sujet, le programme « Mindfultea » évoqué 

plus haut s’adresse également aux professionnels et permet de réduire les composantes de leur 

fatigue émotionnelle (Gandia et al., 2019). Ce programme répond donc aux effets de la prise en 

charge de l’autisme sur le bien-être des professionnels accompagnant les personnes autistes 

(Cappe et al., 2015, 2017). Néanmoins, les perceptions négatives à propos l’autisme restent 

encore un frein important pour construire une telle société inclusive (Sasson et al., 2017).  

 

3. Contributions 

 

Les résultats de cette étude ont permis mieux comprendre la QdV des enfants autistes d’âge 

préscolaire, d’appréhender ses déterminants et ainsi de mieux la conceptualiser. Cette étude 

répond également à une priorité de la recherche en aboutissant à une version validée d’un module 

de mesure de QdV dédié à l’enfant autiste d’âge préscolaire et directement utilisable 

conjointement avec le PedsQL 4.0. Au niveau international, une telle mesure n’existait pas 

encore pour cette population de cette tranche d’âge. Cette mesure donnera la possibilité aux 

cliniciens soucieux du bien-être des enfants autistes qu’ils accompagnent de développer des 

pratiques fondées sur les preuves pour améliorer la QdV de ces enfants, mais aussi d’évaluer leur 

profil d’évolution sur trois dimensions principales (la communication, les relations à l’adule et 

l’adaptation à leur environnement). Le module, couplé au PedsQL 4.0, permettra aux chercheurs 

d’étudier l’impact d’interventions précoces sur la QdV, une variable à haute valeur éthique, 

aujourd’hui considérée comme la cible ultime des interventions en santé. Enfin, toujours dans un 

cadre de recherche, cet outil modulaire contribuera à mieux identifier les facteurs d’influence de 

la QdV de ces enfants et ainsi mieux orienter les pratiques. La présente étude a montré que le 

tempérament de l’enfant autiste pouvait jouer un rôle clé sur son bien-être, au-delà des 

caractéristiques fondamentales de la condition. Certains auteurs plaident en faveur de la 

réhabilitation de l’étude du tempérament chez le jeune enfant (Hubin-Gayte, 2007), mais aussi 
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chez l’enfant autiste (Chetcuti et al., 2019), estimant qu’une mesure du tempérament pourrait 

fournir une meilleure description de l’hétérogénéité de l’autisme que les critères nosologiques 

actuels. Cette étude est également l’une des rares à s’intéresser aux variables parentales 

impliquées dans la QdV de la personne autiste. Les résultats ont montré l’importance de prendre 

en compte l’impact des caractéristiques des parents sur la QdV des enfants autistes, notamment 

en observant leur flexibilité psychologique.  

 

4. Limites  

	

Cette étude comporte plusieurs limites dont certaines ont été exposées dans la partie 

précédente. Nous présenterons ici des limites plus globales. Tout d’abord, l’absence d’un groupe 

témoin d’enfants au développement typique d’âge préscolaire ne nous permet pas de confirmer 

la spécificité des déterminants de la QdV des enfants autistes révélés par les résultats de cette 

thèse. Ensuite, l’élaboration de notre module a été guidée par une méthodologie modulaire nous 

contraignant à reprendre la formulation de l’échelle générique PedsQL 4.0 qui a servi de base à 

l’élaboration du module. Par conséquent, nous ne disposions pas d’une marge de manœuvre 

quant à la présentation et au type de dispositif de réponse aux items. Ainsi, l’intitulé général qui 

introduit les items de notre échelle prend une tournure négative (« les choses suivantes ont-elles 

représenté un problème pour votre enfant ? »). Or il aurait pu être intéressant d’amener le parent 

à identifier les aspects de la QdV de son enfant sur un versant « positif ». C’est ce qui a pu être 

fait par exemple par Cholewicki et al. (2019), ces auteurs ayant inclu dans leur échelle de QdV 

adaptée aux enfants autistes d’âge scolaire des items formulés de façon positive (par exemple, 

« mon enfant aime aller à l’école » ou « mon enfant manifeste du plaisir à mener certaines 

activités »). Une autre limite de cette thèse renvoie à la question du diagnostic de l’autisme de 

nos participants. La forme dimensionnelle du diagnostic actuel de l’autisme (TSA) (APA, 2013) 

présente en effet l’inconvénient de favoriser l’hétérogénéité de notre échantillon recruté sur la 

base de cette dénomination diagnostique (Mottron et Bzdok, 2020). Par conséquent, il est difficile 

d’affirmer que le module d’évaluation de la QdV que nous avons élaboré et évalué soit 

généralisable à l’ensemble des sous-groupes d’autisme. A titre d’exemple, la recherche a montré 

que les modes de traitement de l’information diffèrent selon que l’enfant autiste présente ou non 

un retard de parole (Samson, Zeffiro et al., 2015), ce qui pourrait alors impacter les déterminants 

de la QdV selon ces deux groupes. De même, des données de la littérature suggèrent de 

différencier les enfants autistes syndromiques des non syndromiques quant à l’évaluation de leur 

QdV (Bolbocean et al., 2021). Enfin, une critique plus large à ce propos pourrait être adressée 

pour l’ensemble des troubles du développement tels que décrits dans le DSM-5, ces catégories 
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présentant des comorbidités et des chevauchements phénotypiques considérables (Morris-

Rosendahl et Crocq, 2020). 

 

5. Perspectives de recherche 

 

En réponse aux limites citées plus haut, il serait intéressant de vérifier si la même théorie 

définitoire de notre module de QdV adapté à l’autisme se retrouve pour d’autres sous-groupes 

d’enfants autistes d’âge préscolaire. Une première façon d’aborder cette question consisterait à 

explorer par exemple les déterminants de la QdV d’enfants autistes dits « prototypiques » 

(Mottron, 2021). En continuité et en cohérence avec ce travail de thèse, des recherches futures 

pourraient également explorer les déterminants de la QdV d’enfants autistes plus âgés et 

d’adolescents en s’inspirant de nouvelles méthodes d’entretiens auprès de cette population 

(Courchesne et al., 2021), en vue d’élaborer des modules de QdV complémentaires au PedsQL 

4.0 pour ces tranches d’âge. Des recherches internationales pourraient également envisager des 

traductions linguistiques du module que nous avons élaboré, avant d’évaluer ses qualités 

métrologiques auprès d’échantillons d’enfants autistes d’autres cultures. Enfin, les résultats de 

cette thèse encouragent à évaluer les effets d’une intervention ciblant les compétences 

d’acceptation et de flexibilité psychologique du parent sur la QdV de l’enfant autiste.  

 

Épilogue 

 

Ce projet de thèse est parti d’une problématique de clinicien confronté à un besoin 

d’évaluation de ses pratiques. L’activité de recherche est en effet un moyen de donner du sens à 

sa clinique et de la percevoir comme étant plus « efficace » (Montreuil, 2009). Les résultats de 

cette recherche nous invitent à reléguer au second plan les tentatives d’évaluation objective de 

l’autisme pour s’intéresser en priorité à la perception que les acteurs s’en font (Verhoeff, 2015). 

La subjectivité, ces filtres que sont nos croyances et nos émotions à propos de l’autisme, sont en 

effet autant de « fantasmes » susceptibles d’avoir un impact significatif sur le bien-être de 

l’enfant autiste et souligne l’importance d’une approche phénoménologique de la QdV (Leplège 

et Debout, 2007). La mindfulness et les approches thérapeutiques envisagées dans ce manuscrit 

apparaissent comme des outils utiles pour se défaire de l’influence de ses expériences 

psychologiques et mieux s’ancrer dans le temps présent, ici et maintenant, pour ainsi favoriser le 

bien-être de l’enfant autiste. Ce manuscrit prend donc un « goût de spiritualité », compatible avec 

les principes issus de la science du comportement chers à l’auteur (Hayes, 1984 ; Hayes et al., 

2020).   
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« Oui, le scientifique rationnel se met à citer Bouddha et Rûmi. 

Je suis passé du point de vue réductionniste et scientifique 

à une vision spirituelle des choses » 

 

(Bruce H. Lipton, 2016, p.26) 
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CONCLUSION 
 

« Il est raisonnable de supposer qu’une personne se trouvant dans le meilleur état 

physique et émotionnel possible, compatible avec son état de santé, a les meilleures chances 

d’atteindre une QdV élevée, quelle qu’en soit la signification pour l’individu concerné » 

(Leplège et Hunt, 1997, p. 50). 

	

L’importance de la mesure de la QdV en santé n’est plus à démontrer. Dans le champ de 

l’autisme, cette variable a pris une importance considérable ces dix dernières années pour 

l’évaluation des interventions, notamment en réaction aux échecs de modification des 

caractéristiques fondamentales de l’autisme. Cependant, nous manquons encore d’outils de 

mesure de la QdV adaptés à l’autisme, ce manque étant d’autant plus criant en ce qui concerne 

les enfants autistes d’âge préscolaire, alors même que l’élaboration d’un outil d’évaluation de 

leur QdV est une priorité de la recherche. 

Ce travail de thèse est un des rares projets consacrés à la construction d’une mesure de 

QdV adaptée à l’autisme, et le seul aujourd’hui à circonscrire un tel outil aux enfants d’âge 

préscolaire concernés par cette condition. Les résultats de cette recherche ont permis de mieux 

comprendre les critères à prendre en compte pour évaluer la QdV des enfants autistes de cette 

tranche d’âge, tout en confirmant la pertinence d’une mesure adaptée à leur fonctionnement. 

Cette thèse a permis de montrer également qu’il était possible d’évaluer de façon fiable la QdV 

de ces enfants à l’aide d’une échelle générique et d’un module adapté à leur fonctionnement. 

Enfin, nous avons pu montrer qu’il était nécessaire d’aller au-devant des caractéristiques 

fondamentales de l’autisme pour espérer améliorer le bien-être des jeunes enfants autistes, en 

soulignant l’importance du rôle joué par leur tempérament et la flexibilité psychologique de leur 

parent. Une voie indirecte d’amélioration de la QdV des enfants autistes d’âge préscolaire devient 

alors possible, en proposant à leur parent un soutien émotionnel basé sur l’amélioration de leurs 

compétences d’acceptation et s’appuyant notamment sur les thérapies cognitives et 

comportementales dites de « 3ème vague ».  

  

 

 

« Si le lion pouvait parler, nous ne le comprendrions pas » 

(Ludwig Wittgenstein) 
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Articles magazine « Sur le spectre » : magazine du groupe de recherche en neurosciences de 
l’autisme de Montréal 
 

n°5 : RBP en autisme (printemps 2018) 
n°6 : Qualité de vie des adultes autistes (hiver 2018) 
n°7 : Le concept de neurodiversité au service de la recherche (printemps 2019, avec P. 
Crosbie et J. Cumin) 
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cinéma, vidéo-clips, publicités, documentaires, captations, etc. (2003 à 2009) 

 
 
 
 
 



	 203	

 
 
 
 
 

ANNEXES 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



	 204	

  ANNEXE 1 : Avis CERCES 

 
   
 
 
 



	 205	

ANNEXE 2 : Déclaration de conformité CNIL 
 

	
   
 



	 206	

ANNEXE 3 : Correspondance avec H. McConachie 
(e-mail 23/06/17) 

 
 
Dear Jerome 
  
I am delighted that you are planning to create or adapt a measure of quality of life for preschool 
children on the autism spectrum.  In our MeASURe review (McConachie et al 2015 HTA Journal) this 
was one of our primary recommendations. 
  
However, I cannot imagine that the WHOQoL-BREF (and WHOQoL-DIS) are the place to start since they 
are directed at adults who can self-report.  For example play is important to children and does not 
appear in these tools.  We have just submitted papers for publication on the data (most of it) that we 
presented at IMFAR in San Francisco, so I’m afraid I’m not willing to send the slides to you at present. 
  
We did some consultation with parents and children about the PedsQL and KIDSCREEN which you may 
have seen (attached).  I suggest this is the place to start, with consultations and asking children about 
what mattered to them when they were younger.  Our approach with WHOQoL is not to adapt but 
instead to find out which items are open to misinterpretation (through quantitative and qualitative 
methods) and then to develop some add-on items for additional issues of importance.  I think overall 
this is a preferable approach, so you can still compare the ASD samples with typically developing 
children on part of the measure. In your case I assume parents will be doing the reporting on their 
children’s QoL so understanding the response scales will not be an issue (as it was for some children in 
the Tavernor et al study). 
  
Best wishes 
Helen 
Professor Helen McConachie 
Professor of Child Clinical Psychology 
Institute of Health and Society 
Newcastle University 
Sir James Spence Institute 3rd floor 
Royal Victoria Infirmary 
Newcastle upon Tyne NE1 4LP 
Tel +44 191 282 1396 
Email  helen.mcconachie@ncl.ac.uk 
(Development & Disability research group PA Jane Tilbrook 0191 282 5966) 
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   ANNEXE 4 : Guide de l’interviewer 
 
La phrase d’entame et nos modes d’intervention seront les mêmes pour tous les entretiens afin 
de minimiser les risques de variation (Romelear, 2005). 
 
Formulation de la consigne de départ 
 
« Dîtes-moi quels sont les critères / éléments qui ont été importants pour que votre vie soit 
satisfaisante lorsque vous aviez moins de 6 ans » / « qu'est-ce qui n'était pas satisfaisant dans 
votre vie lorsque vous aviez moins de 6 ans » (pour les adultes autistes) et « lorsque tu avais 
moins de 6 ans, qu'est-ce qui faisait que ta vie était satisfaisante ou n'était pas satisfaisante ? » 
(pour les adolescents autistes). 
 
Si nous constatons que les personnes ont des difficultés, nous pouvons préciser « Si vous avez 
des difficultés à vous remémorer comment était votre vie avant l’âge de 6 ans, ça n'est pas grave, 
pensez simplement à votre enfance en général ». 
 
Liste des catégories d'intérêt spécifiques à l'autisme (qui n'apparaissent pas dans le 
pedsQL) sur lesquelles nous sommes susceptibles d'effectuer les relances 
 

- intérêts particuliers : accès aux activités d'intérêt / développement de compétences en lien 
avec les intérêts 

- inclusion : acceptation de la différence / niveau de connaissance en autisme des différents 
services d'accueil  

- soutien : partenaires sociaux / services professionnels 
- particularités sensorielles 
- prévisibilité de l'emploi du temps 

 
Notes sur les reformulations et les relances, le recentrage 
 
Nous pouvons utiliser plusieurs formes de relances et de reformulations, en veillant à intervenir 
sans introduire de biais dans la mesure du possible (Blanchet et Gotman, 2010 ; Romelear, 2005) 
:  
 

- La relance par des « Oui... » pour marquer l'empathie tout en respectant l’impératif de 
non-directivité, 

- la reformulation-résumé de ce que le répondant vient de dire dans nos propres termes 
pour vérifier notre bonne compréhension de ce que le répondant veut dire ou pour clore 
un sujet ou pour préciser un point de son discours jusqu'au moment où une catégorie est 
couvert de façon complète, 

- la relance pour approfondissement d'un élément qui a été mentionné spontanément par le 
répondant sans être approfondi, qui porte sur une catégorie de notre guide de l’interviewer 
ou sur une catégorie intéressante mais n’est pas dans notre guide (permet donc de lancer 
une nouvelle catégorie). La question est dans ce cas formulée en reprenant le vocabulaire 
et les termes mêmes avec lesquels le répondant s’est exprimé (l’idée est ici d’être le moins 
directif possible, et d’éviter de « polluer l’entretien » en confrontant le répondant avec le 
vocabulaire du chercheur, voire même ses valeurs, ses préférences et ses jugements), 

- le recentrage : si le répondant s’éloigne du sujet, nous rappelons la phrase d’entame pour 
« recentrer » l’entretien sur le sujet de la recherche. Pour être sûr que le répondant 
s'éloigne du sujet, nous pouvons lui demander quel lien il voit entre ce qu’il dit et le thème 
de l’entretien tel qu’il a été fixé dans la phrase d’entame, 
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- la reformulation en écho : répéter la dernière phrase du répondant en terminant sur un ton 
suspensif, de façon à inviter implicitement le répondant à continuer et donc relancer 
l’entretien et maintenir sa dynamique de façon neutre,  

- la reformulation inversée, sorte de « test de robustesse » de la déclaration du répondant, 
- la relance par contraste sémantique (par ex.  vous vs les autres, ici vs ailleurs, maintenant 

vs avant vs à l’avenir ; ce qu’on a constaté vs ce qu’on attendait),  
- la relance évaluative, du type « Est-ce que vous appréciez…? »  

 
Les réitérations (reformulation-résumé) présentent l'avantage de relancer vigoureusement les 
discours d'opinion caractéristiques des thèmes non extensionnels (Blanchet et Gotman, 2010). 
Elles sont donc particulièrement bien adaptées aux thématiques abstraites comme la QdV. De 
plus, les relances constituent les intervenions les plus efficaces pour soutenir la production 
discursive de l'interviewé, contrairement aux contradictions et consignes qui peuvent entraîner 
des ruptures de linéarité du discours (Blanchet et Gotman, 2010). Enfin, nous veillons à distribuer 
nos questions à dose homéopathique (trop d'interrogations perturbe le déroulement de l'entretien). 
Les questions ont seulement pour fonction d'appeler une catégorie amorcée par l'interviewé 
(Blanchet et Gotman, 2010). 
 
Avec les recentrages, la phrase d'entame sont nos seules interventions qui soient directives 
(Romelear, 2005). La phrase d’entame doit être exprimée dans le langage du répondant. Elle doit 
être simple, amener le répondant à un discours utile pour la recherche et ne doit pas être 
menaçante. Rq : après la phrase d’entame il n'est pas rare qu'il y ait une phase de « mise en place 
» : le répondant s’assure qu’il comprend bien la phrase d’entame et ce qui est attendu de lui 
(Romelear, 2005). 
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ANNEXE 5 : 
Lettres d’informations relatives aux entretiens semi-directifs, à destination 

des adolescents, de leurs parents, et des adultes autistes 

 
 
 
 

 



	 210	

 
 
 
 
 
 
 



	 211	

 
 
 

	
	
	
	



	 212	

	
	
	
	
	
	
	



	 213	

	
	
	
	
	
	
	
     
 



	 214	

ANNEXE 6 : 
Formulaires de consentement relatifs aux entretiens semi-directifs, 

à destination des parents des adolescents participants et des adultes autistes 
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ANNEXE 7 : 
Lettre d’information et formulaire de consentement 

à destination des experts 
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ANNEXE 8 : 
Licence d’utilisation du PedsQL 4.0 délivrée par « Mapi Research Trust » 
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ANNEXE 9 : Questionnaire Delphi pour experts (tour 1) 
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jeromelichtle
Texte tapé à la machine
NE PEUT PAS ETRE UTILISE SANS PERMISSION

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine
SOUS LICENCE

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine

jeromelichtle
Texte tapé à la machine
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jeromelichtle
Texte tapé à la machine
SOUS LICENCE

jeromelichtle
Texte tapé à la machine
NE PEUT PAS ETRE UTILISE SANS PERMISSION
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ANNEXE 10 : Questionnaire Delphi pour experts (tour 2) 
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jeromelichtle
Texte tapé à la machine
SOUS LICENCE

jeromelichtle
Texte tapé à la machine
NE PEUT PAS ETRE UTILISE SANS PERMISSION



	 237	

	
	
	
	

jeromelichtle
Texte tapé à la machine
NE PEUT PAS ETRE UTILISE SANS PERMISSION

jeromelichtle
Texte tapé à la machine
SOUS LICENCE



	 238	

	
	
	
	



	 239	

	
	
	
	



	 240	

	
	
	
	



	 241	

	
	
	
	



	 242	

	
	
	
	



	 243	

	
	
	
	



	 244	

	
	
	
	
	



	 245	

ANNEXE 11 : 
Lettre d’information et formulaire de consentement 

à destination des parents pour le pré-test 
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ANNEXE 12 : 
Questionnaire à destination des parents pour le pré-test 

(versions « très jeunes enfants » 2 à 4 ans et « jeunes enfants » 5 à 7 ans) 
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jeromelichtle
Texte tapé à la machine
SOUS LICENCE

jeromelichtle
Texte tapé à la machine
NE PEUT PAS ETRE UTILISE SANS PERMISSION
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jeromelichtle
Texte tapé à la machine
NE PEUT PAS ETRE UTILISE SANS PERMISSION

jeromelichtle
Texte tapé à la machine
SOUS LICENCE
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jeromelichtle
Texte tapé à la machine
SOUS LICENCE

jeromelichtle
Texte tapé à la machine
NE PEUT PAS ETRE UTILISE SANS PERMISSION
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jeromelichtle
Texte tapé à la machine
NE PEUT PAS ETRE UTILISE SANS PERMISSION

jeromelichtle
Texte tapé à la machine
SOUS LICENCE
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ANNEXE 13 : 
Lignes directrices pour la passation du PedsQL  

téléchargées sur le site www.pedsql.org 	
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ANNEXE 14 : Guide d’entretien utilisé lors du pré-test 
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ANNEXE 15 : Module actualisé à l’issue du pré-test 
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ANNEXE 16 : 
Questionnaire en ligne pour l’étude de validation du PedsQL 4.0 
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ANNEXE 17 : 
Questionnaire en ligne pour l’étude de validation du module spécifique et 

pour l’étude des facteurs d’influence de la QdV  
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ANNEXE 18 : 
Module actualisé à l’issue de l’étude psychométrique 

	

	
Module d’évaluation de la qualité de vie 

adapté à l’enfant autiste d’âge 
préscolaire  

 
 

 
RAPPORT PARENTS pour les ENFANTS ENTRE 2 ET 6 ANS 

 
 
 
 

INSTRUCTIONS 
 

Sur la page suivante, vous trouverez une liste de choses qui peuvent  
représenter un problème pour votre enfant. 

         Veuillez indiquer si ces choses ont été un problème pour votre enfant au  
         cours du MOIS DERNIER en entourant : 

 
                        0 si ce n'est jamais un problème  
                                  1 si ce n'est presque jamais un problème 
                                  2 si c'est parfois un problème 
                                  3 si c'est souvent un problème 
                                  4 si c'est presque toujours un problème 
 

Il n'y a pas de réponses justes ou fausses. 
           Si vous ne comprenez pas une question, n'hésitez pas à demander.  
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Au cours du MOIS DERNIER, les choses suivantes ont-elles représenté un problème pour votre enfant ? 

 

A. COMMUNICATION (problèmes avec...)  Jamais Presque 
jamais Parfois Souvent Presque 

toujours 

1. Comprendre ce qu’on lui demande 0 1 2 3 4 

2. Se faire comprendre 0 1 2 3 4 

3. Exprimer une douleur 0 1 2 3 4 

4. Exprimer ses émotions 0 1 2 3 4 
	

Au cours du MOIS DERNIER, les choses suivantes ont-elles représenté un problème pour votre enfant ? 
	

B. RELATIONS A L’ADULTE (problèmes avec...)  Jamais Presque 
jamais Parfois Souvent Presque 

toujours 

5. Les adultes interagissent peu avec lui/elle 0 1 2 3 4 

6. Les adultes manquent de bienveillance envers lui/elle 0 1 2 3 4 

7. Etre sollicité(e) par les adultes  0 1 2 3 4 

8. Les adultes manquent de patience   0 1 2 3 4 

9. Les adultes ne savent pas s’occuper de lui/d’elle  0 1 2 3 4 

10. Les adultes ne s’ajustent pas à ses besoins spécifiques 0 1 2 3 4 

11. Trouver du réconfort auprès d’une personne 0 1 2 3 4 
 
Au cours du MOIS DERNIER, les choses suivantes ont-elles représenté un problème pour votre enfant ? 

	

C. ADAPTATION A L’ENVIRONNEMENT (problèmes avec...)  Jamais Presque 
jamais Parfois Souvent Presque 

toujours 

12. Ne pas avoir accès à ses activités favorites 0 1 2 3 4 

13. Etre sensible aux lumières 0 1 2 3 4 

14. Etre sensible aux mouvements des autres personnes 0 1 2 3 4 

15. Etre touché physiquement par les autres personnes 0 1 2 3 4 

16. Etre sensible aux odeurs 0 1 2 3 4 

17. Etre sensible aux bruits 0 1 2 3 4 

18. Avoir des particularités alimentaires 0 1 2 3 4 

19. Ne pas pouvoir satisfaire ses besoins sensoriels 0 1 2 3 4 

20. Changer ses habitudes ou ses rituels  0 1 2 3 4 

21. Aller dans de nouveaux lieux 0 1 2 3 4 

22. Rencontrer de nouvelles personnes 0 1 2 3 4 

23. Etre confronté à un imprévu 0 1 2 3 4 

24. Faire une activité nouvelle 0 1 2 3 4 
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ANNEXE 19 : 
Revue systématique d’études mesurant les effets de programmes parentaux 

sur le stress et la QdV des parents d’enfants autistes 
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