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Impact de I'autisme
sur la vie des parents

Carole Sénéchal*
Catherine des Rivieres-Pigeon**

Cet article examine le stress et la détresse psychologique des parents dont les enfants
présentent diverses incapacités, particulierement de la détresse des parents d’enfants autistes.
Des cinq parties, 1a premiere expose les facteurs de stress chez les parents d’enfants ayant des
incapacités et la deuxieme, la nature du stress chez les parents d’enfants autistes. La troi-
sieme partie traite des facteurs de stress supplémentaires et des situations particulieres:
problemes d’ordre financier, rupture de la relation conjugale, monoparentalité et fragilité du
réseau social. Dans la quatrieme partie, il sera question de 1’adaptation des services aux
besoins des familles; enfin, la cinquieéme partie circonscrit le role central de I’intervention
dans la vie des familles d’enfants autistes.

orsqu’un enfant nait avec un handicap, présente un retard de déve-

loppement ou regoit un diagnostic d’autisme, cela provoque un
important bouleversement dans la vie des parents. Ceux-ci doivent
apprendre a s’adapter a un enfant «différent », et ils sont inquiets pour
son développement, son bien-&tre et son avenir. Ces parents vivent un
choc et sont affectés par un stress d’une durée variable qui peut affecter
la dynamique du couple (Bristol et Gallagher, 1986; Tétreault et
Ketcheson 2002).

Les difficultés vécues par les parents d’enfants autistes ne se
limitent pas au choc du diagnostic et a ’adaptation qui s’en suit. Au
Canada, 99 % des parents gardent leur enfant a la maison si bien que
toute la famille doit adapter sa vie quotidienne a ses déficits (Tétreault
et Ketcheson 2002). Les taches parentales, surtout celles de la mere, se
révéleront passablement plus lourdes que celles des parents épargnés par
ce genre de problémes. Ces meres sont en effet appelées a tenir les roles
divers auxquels rien ne les a préparées, ce qui constitue des risques
d’épuisement quand leur enfant présente un handicap lourd ou des
difficultés de comportement.

* Professeure agrégée, Université d’Ottawa, Faculté d’éducation.

wE Professeure agrégée, Département de psychologie, UQAM.
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Comme les aidants naturels sont appelés a jouer un rdle majeur
dans le soin des personnes aux capacités réduites (MSSS, 2003) et qu’il
y a augmentation du nombre de diagnostics de troubles envahissants du
développement (Fombonne, 1999), il apparait primordial de s’interroger
sur la condition des familles — et tout particulierement des meres- qui
éduquent un enfant autiste. Quelles sont les particularités de ces
familles ? Quels sont leurs besoins ? Quels services obtiennent-elles ?

Cet article présente les principaux écrits sur ces questions. 1l traite
de la situation des parents d’enfants présentant des incapacités et, plus
particulierement, de la situation des parents d’enfants autistes. La
premiere partie expose les facteurs de stress chez les parents d’enfants
autistes. La deuxieme précise la nature du stress vécu par les parents
d’enfants autistes. La troisieme partie décrit des facteurs de stress
supplémentaires et des situations particulieres telles que 1’occurrence de
problemes d’ordre financier, d’une rupture de la relation conjugale, de
monoparentalité et de I’attrition dans le réseau social. La quatrieme
partie traite de 1I’adaptation des services publics aux besoins des familles
et la cinquieme, du role central de I’intervention dans la vie des familles
d’enfants autistes.

Nature et source du stress parental
Le niveau de stress des parents d’enfants autistes se révele nette-

ment supérieur a celui des autres parents d’enfants du méme age.
Quoique persistant, ce stress revét différentes intensités en fonction des
pressions extra et intrafamiliales auxquelles ces familles seront
soumises, et de leur perception de la situation particuliere dans laquelle
elles se trouvent (Beckman, 1996 ; Gardou, 2002 ; Shank et Turnbull,
1993 ; Tétreault et Ketcheson, 2002). Ce stress tient surtout a la lourdeur
des soins quotidiens requis par le jeune enfant, lesquels exigent beau-
coup plus de temps et d’énergie que ne le demande une existence
familiale épargnée par cette problématique. D’ailleurs, les soins de base
que nécessitent les enfants autistes se prolongent bien au-dela de la
période estimée « normale », compte tenu de leur dépendance et de leurs
difficultés. A long terme, dans les cas de dépendance chronique, tout le
cycle de I’évolution familiale se trouve perturbé : les enfants dépendants
ne pourront pas, comme les autres, quitter le giron familial pour établir
et fonder leur propre famille (Déry et al., 2002 ; Gardou, 2002).

La surcharge quotidienne de travail et de soins accroit la fatigue,
entraine de l’irritabilité, voire de la dépression, ce qui limite la dispo-
nibilité des parents pour les autres enfants et leur propre couple (Fisman
et Steele, 1996). Sans compter la surcharge que représentent les
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nombreux rendez-vous aupres des spécialistes des milieux médicaux,
sociaux ou éducationnels. S’ajoutent également les contraintes
éventuelles imposées par les programmes de réadaptation (Martin et al.,
1993). D’autre part, la relation parents-enfant peut elle-méme devenir
source de stress (Pelchat, 1998). Comme le soulignent McGill et al.
(2006), I’interaction généralement spontanée vécue dans un contexte
familial normal devient plus organisée, plus systématique. Tout semble
avoir lieu sous le signe de la résolution de problemes, qu’il s’agisse du
bain ou de l'intégration sociale de I’enfant. En quéte de toutes les
stimulations possibles dont pourrait bénéficier leur enfant, ils endossent
des rdles qui débordent largement ceux des autres parents : intervenants,
enseignants, thérapeutes et soignants.

Dans le cas des enfants dont I’incapacité affecte le comportement
social, les parents doivent de surcroit jouer les médiateurs entre 1’enfant
et I'entourage (Bristol et Gallagher, 1986; Ringler, 1998). Le stress
parental peut se trouver en outre intensifié par des difficultés de commu-
nication. Par exemple, les parents peuvent craindre de ne pas décoder
correctement les besoins exprimés par I’enfant ou de n’étre pas bien
compris par lui. Le manque de réciprocité dans I’interaction peut les
faire souffrir. Finalement, des comportements excessifs tels que I’agres-
sivité, ’automutilation ou les agissements stéréotypés augmentent
dramatiquement le stress des familles d’autant plus que ces comporte-
ments ne sont pas sans effets sur I’entourage qui, dans de nombreux cas,
risque de marginaliser la famille (Martin et al., 1993).

Parents d’enfants autistes : une détresse particuliere

Lorsqu’un enfant présente un probleme de développement dans le
spectre de 1’autisme, le risque pour ses parents de développer une
détresse psychologique s’accroit passablement. L’ensemble des études
qui ont mesuré I’état de santé des meres d’enfants autistes démontrent
qu’elles présentent des taux extrémement élevés de stress, de détresse et
de dépression ; ces taux atteindraient entre 50 % et 80 % (Eisenhower et
al., 2005 ; Giarelli et al., 2005). La «crise situationnelle grave» que
suscite I’annonce du diagnostic explique en partie la détresse parentale
dans tous les cas d’incapacité enfantine. S’ajouteront a cette crise
situationnelle 1’adaptation a la différence, et I'insécurité en regard de
I’avenir de I’enfant. Cependant, les études démontrent avec une grande
constance que les meres d’enfants autistes vivent des taux de stress et de
détresse beaucoup plus élevés que les parents dont les enfants présentent
des incapacités telles que la trisomie 21 ou la paralysie cérébrale
(Eisenhower et al., 2005 ; Siklos et Kerns, 2006 ; Stores et al., 1998).
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Selon les observations, les parents d’enfants autistes présentent un
risque particulierement élevé d’isolement social, de discorde maritale et,
finalement, de séparation. Leur avancement professionnel est plus
difficile ; ils vivent plus d’anxiété et ont une perception plus négative de
leurs compétences parentales (Dunn et al., 2001 ; Fisman et al., 1996).
Au-dela du fait d’étre parents d’un enfant dont les capacités sont
réduites, les conséquences de 1’'une ou de 1’autre incapacité affectent
gravement I’état de santé psychologique des parents. Entre autres, les
problemes liés au sommeil et a 1’alimentation, particulicrement
fréquents chez les enfants autistes, constituent une source importante de
stress et d’épuisement parentaux (Cotton et Richdale, 2006). Une étude
récente, qui confirme le poids majeur des troubles de comportement sur
la santé psychologique des meres d’enfants handicapés agés de 3 a 5
ans, révele cependant que ces troubles ne suffisent pas pour expliquer a
eux seuls I'intensité de leur détresse. Selon cette étude, en effet, les
meres d’enfants autistes montrent une plus grande détresse que les
meres d’enfants trisomiques ou atteints de paralysie cérébrale, méme
quand ces derniers manifestent un taux équivalent de troubles de com-
portement. On peut par conséquent déduire que d’autres caractéristiques
de I"autisme viennent vraisemblablement affecter la santé et la qualité
de vie des familles avec un enfant autiste (Eisenhower et al., 2005).

Le caractere étrange des symptomes de 1’autisme, comme les
routines, les rituels et les rigidités de toutes sortes, pourrait expliquer la
détresse particuliere des parents concernés. Les réactions de I’entourage
a ces comportements et la stigmatisation qui peut en résulter, surtout
quand le handicap n’est pas manifeste physiquement, constituent des
expériences fréquemment rapportées par les meres d’enfants autistes. La
stigmatisation en soi peut provoquer du stress, mais elle peut également
affecter la santé de maniere indirecte si elle conduit a I’isolement ou a
un sentiment d’incompétence parentale (Gray, 2002).

Des écrits suggerent que le faible niveau d’interaction de I’enfant
autiste pourrait augmenter la détresse parentale et, en particulier, la
détresse de la mere. L'interaction mere-enfant demeure en effet 1’'une
des composantes les plus valorisées du rdle maternel et la qualité des
échanges précoces constitue, d’apres les sociologues, 'un des axes du
modele actuel de la maternité. Le role de mere aujourd’hui implique en
effet beaucoup plus qu'un ensemble de taches liées aux soins et a la
sécurité des enfants ; selon la norme culturelle dite de « maternité inten-
sive », le temps que partagent la mere et son enfant devrait étre empreint
de stimulations intellectuelles et d’échanges a la fois complices et
chaleureux (Descarries et Corbeil, 2002). Ce modele, décrit comme
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pratiquement inapplicable par beaucoup de meres d’enfants sans
problémes majeurs, peut paraitre d’emblée inatteignable aux yeux des
meres d’enfants autistes. La perception qu’ont ces meres et I’entourage
de leur relation maternelle «imparfaite» pourrait bien intensifier leur
souffrance. Enfin, la culpabilité, que provoquent immanquablement
chez leurs parents les difficultés développementales des enfants, pour-
rait étre exacerbée chez les meres d’enfants autistes en raison des
croyances populaires qui relient encore malencontreusement I’autisme a
quelque déficit relationnel (Bettelheim, 1978).

Des causes de stress supplémentaires
L’aspect financier

D’apres plusieurs chercheurs, des difficultés financiéres sont
susceptibles d’affecter sérieusement la qualité de la vie des familles avec
un enfant autiste. Que ce soit pour du matériel adapté, pour des services
spécialisés supplémentaires ou encore pour s’accorder du répit et des
loisirs, les ressources financieres conditionnent dans une large mesure
I’aménagement du cadre de vie que s’ offriront les parents. Or, le soutien
de I’Etat pour ’ensemble des pays occidentaux, reste bien en-deca des
besoins réels (Gass-Sternas, 1995; Lamb et al., 1999 ; McCubbin et
Thompson, 1989 a, b; Peeters, 1988 ; Tétreault et Ketcheson, 2002).

La fin d’une relation

Etant donné le lourd bilan des perturbations qu’entraine dans les
familles la présence d’un enfant autiste, on peut soulever I’hypothese
que le couple soit dans certains cas menacé bien que le taux de pré-
valence du divorce ou de séparation varie considérablement d’une étude
a I’autre chez ces couples. On ne peut donc en tirer de conclusion claire.

Retenons que le risque d’une rupture est accru selon les études qui
étudient certains facteurs comme les modalités d’adaptation. Selon ces
études, les deux parents tendent a privilégier des stratégies différentes,
différence qui peut créer ou accentuer un fossé entre les conjoints, ou
compliquer le partage des responsabilités envers ’enfant qui demande
plus de soins que les autres (Gardou, 2002 ; Tétreault et Ketcheson,
2002).

L’ensemble des effets néfastes du stress subi par les parents, tels la
fatigue chronique, I'irritabilité, I’angoisse, voire le désespoir et les pro-
blémes de santé mentale ou physique, réduisent le temps, 1’énergie et la
disponibilité nécessaires aux activités et a I’intimité du couple (Benson
et al., 1989). Les études indiquent que les différentes phases qui ponc-
tuent la vie de ces parents les conduisent a trois parcours possibles pour
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la dynamique conjugale. Tout d’abord, certains parents traversent
positivement cette épreuve qui, finalement, consolide leur couple en
raison méme des efforts consentis pour faire face a la situation (Martin
et al., 1993). D’autres vivent des moments difficiles qui mettront tempo-
rairement leur couple a I’épreuve. Chez les parents dont le ménage était
déja vacillant, I’arrivée d’un enfant autiste multiplie les possibilités
d’une séparation. (Cohan et loannou, 1986 ; Martin et al., 1993).

La monoparentalité

Le nombre de divorces, de séparations et les naissances hors
mariage accroissent dramatiquement la monoparentalité dans les pays
occidentaux (Statistique Canada, 1992, 1998). Au Québec, au Canada et
ailleurs dans le monde, une constante s’impose pour les familles
monoparentales : de 80 a 85 % d’entre elles ont pour chef de famille la
mere. Selon une étude québécoise, la pauvreté affecte particulierement
les familles monoparentales dirigées par des femmes surtout dans le cas
des tres jeunes meres, puisque la plupart d’entre elles n’ont pas terminé
leurs études secondaires. Leurs possibilités d’intégrer ou de réintégrer le
marché du travail, et d’obtenir un salaire décent, apparaissent grande-
ment limitées (Boyce et al., 1995 ; Desrosiers et al., 1994 ; McLanahan
et Teitler, 1999).

Chez les familles monoparentales, le risque de pauvreté augmente
significativement quand elles ont un enfant autiste. Au Canada, cet
enfant a de tres fortes chances de fréquenter 1’école jusqu’a I’age de 21
ans, mais de trés faibles chances d’atteindre un niveau d’autonomie
suffisant pour vivre seul ou en couple. Dans la plupart des cas, le parent
assurera sa responsabilité parentale ou maintiendra le cadre familial bien
au-dela de la période normale. Dans ces conditions, la meére mono-
parentale sera moins disposée a s’engager dans une nouvelle relation ou
méme a I’envisager. Selon I’estimation des chercheurs, fondée sur le
nombre d’enfants recevant formellement des services spécialisés et sur
la prévalence générale des séparations, pres de 1,1 million de familles
monoparentales américaines vivraient avec un enfant dont les capacités
sont limitées. Suivant la méme logique, plus de 165000 familles
canadiennes seraient vraisemblablement dans la méme situation (Boyce
et al., 1995a).

D’apres la littérature, les facteurs déterminants de la pauvreté
seraient I’age, le niveau de scolarité et la capacité de participation au
travail. Chez les familles monoparentales comptant un enfant aux
capacités limitées, ces trois facteurs souvent combinés conduisent
inexorablement a la pauvreté, car plus la charge d’un enfant demande
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des soins et consomme des énergies, plus il est difficile d’accéder a un
emploi ou de maintenir ses engagements d’employé(e). (Paul et al.,
1992 ; Statistique Canada, 2003).

Le réseau social

Le soutien social influence de fagcon déterminante le bien-étre et la
santé des individus, dont les parents de jeunes enfants. Or, les parents
d’un enfant autiste qui a un besoin accru de soutien voient hélas trop
souvent leur réseau social s’effriter en raison de la stigmatisation liée a
I’incapacité, aux troubles de comportement de I’enfant, ou en raison du
manque de temps ou de I'impossibilité pour ces familles de participer
aux activités propices a la création ou au maintien d’un réseau social.
Puisque le divorce a un impact sur le réseau social, les familles mono-
parentales risquent davantage la marginalisation. Les meres monopa-
rentales ne semblent pas recevoir une aide équivalente de leur réseau
social respectif. Selon Paul et al., (1992), les meres divorcées recoivent
le plus d’aide de leur entourage, suivies des meres séparées. Les meres
n’ayant jamais été en couple sont celles dont le réseau apparait le plus
limité. Peu de données sont toutefois disponibles sur la situation
particuliere des meres monoparentales ayant un enfant autiste ou qui
présente d’autres types d’incapacités.

Des conséquences dramatiques

[’adaptation des familles aux difficultés particulieres que pose un
enfant autiste ou présentant d’autres limites renvoie a un processus
complexe. Méme réussie, cette adaptation demeure toujours fragile,
susceptible d’atteindre un point de rupture au moindre irritant (Cloutier,
1996 ; Gardou, 2002 ; Gass-Sternas, 1995). Compte tenu des facteurs de
stress cumulés par ces familles, ce point de rupture aura lieu a divers
niveaux en raison d’irritants aussi variés Il a toutefois toujours de graves
conséquences. A titre d’exemples, il peut entrainer 1) des épisodes
intenses de dépression a cause du point de rupture ou en raison d’une
fragilité déja présente; 2) de la négligence ou de la maltraitance a
I’endroit de I’enfant concerné, phénomene estimé deux fois supérieur a
ce qui est généralement établi pour I’ensemble de la population ; 3) des
pensées ou des actes extrémes qui constituent sans aucun doute les
conséquences les plus dramatiques (Dubowitz, 1999).

Poussées a la limite de leurs capacités d’adaptation, certaines
meres envisagent en effet le suicide, et d’autres, 1’infanticide suivi du
suicide comme les seuls moyens de mettre fin a leur souffrance. Méme
si de telles réactions extrémes restent limitées, elles incitent les sociétés
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a offrir des soutiens adéquats a ces familles. En tout cas, il est crucial de
considérer d’emblée les familles qui comptent un enfant autiste comme
étant a haut risque de dysfonctionnement quelles que soient leurs
compétences (Gardou, 2002). S’ils s’ajoutent les uns aux autres, les
différents facteurs de stress recensés n’ont pas tant un impact cumulatif
que synergique sur I’existence des familles: un facteur de stress donné
peut accroitre I’impact d’un autre ou en faire émerger de nouveaux. Ce
qu’il faut considérer est I'immense fragilité des processus quotidien-
nement mis en ceuvre par ces familles. L’ignorer augmenterait grave-
ment le risque de conséquences désastreuses.

L’adaptation des services aux besoins des familles

S’inspirer de la devise d’Hyppocrate de Cos, «avant tout ne pas
nuire » serait le premier pas de toute ressource d’aide afin de ne pas
ajouter inutilement aux tensions des familles. Malheureusement, les
parents se butent encore trop fréquemment a I’incompréhension d’autrui
face a leur situation, et a la méconnaissance de certains professionnels
des pratiques qui favorisent le développement de leur enfant vers un
maximum d’autonomie. Ces familles souffrent trop souvent de la
rigidité des instances institutionnelles qui devraient pourtant &tre leurs
partenaires privilégiés.

Compte tenu des tensions et du stress qui pesent sur ces familles,
une concertation s’impose entre ’Etat et les différents organismes
concernés par cette problématique. Cette perspective est abondamment
suggérée par la littérature. On constate en effet que la concertation est
capitale et qu’il y a lieu de repenser les services dans une optique
intégrée afin que ceux-ci soient disponibles, accessibles et véritablement
adaptés a la diversité des besoins. (Martin et al., 1993; Volpe et al.,
1998 ; Krauss, 1988).

Puisque Ia situation demande aux meres un surcroit de soins, des
stratégies de soutien sont nécessaires pour développer les compétences
particulieres requises par 1’enfant et établir des moyens de protection
pour les parents contre leur épuisement (Pelchat, 1998). A titre
d’exemple, on mentionne le soutien aux stratégies qui aident la mere a
s’accorder des moments privilégiés pour elle-méme. D’autres stratégies
visent le développement de contacts valorisants avec I’enfant, lesquels
rendent possible la découverte des forces de ce dernier. Certaines
stratégies permettent un partage plus équitable de 1’ensemble des taches
et des responsabilités parentales (Beckman, 1996; Tétreault et
Ketcheson, 2002). Enfin, Bouchard et al. (1994) soulignent a quel point
les mouvements associatifs qui jouent un réle crucial aupres des parents
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d’un enfant autiste sont limités et, a fortiori, aupres des meres mono-
parentales. Méme si les services de répit ne semblent pas avoir d’im-
pacts significatifs sur le degré de stress parental (souvent plus élevé chez
les utilisateurs), ils peuvent se révéler plus efficaces lorsqu’ils sont
accompagnés d’un service psychologique parallele destiné aux parents
(Déry et al., 2002). On note enfin la nécessité d’uniformiser les criteres
d’éligibilité aux différents programmes de soutien aux familles (Krauss,
1988), et d’établir de meilleures structures d’acces aux services afin que
toutes les familles, ou qu’elles vivent, puissent profiter de services
suffisants et adéquats.

Selon Shank et Turnbull (1993), les interventions concues spécifi-
quement pour aider les familles monoparentales sont quasi inexistantes.
De fait, nous n’avons recensé qu’une seule intervention spécifique a cet
égard. Considérant les défis auxquels ces familles sont confrontées, les
auteurs cités ont développé un processus d’intervention qui mise sur
I’apprentissage de meilleures stratégies de résolution de problemes. En
recourant a 1’apprentissage coopératif, les parents monoparentaux se
donnent un soutien mutuel. Malgré les aspects positifs d’une telle
approche, il ne faudrait surtout pas éliminer le soutien d’autres ressources.

Le nombre important de familles monoparentales avec un enfant
autiste justifierait a lui seul que soient consenties davantage de re-
cherches et d’études afin de mieux comprendre les fragilités qui me-
nacent leur processus d’adaptation, d’autant plus que les conséquences
d’interventions inappropriées ou de services inadéquats se révelent dra-
matiques. Il est souvent trop facile d’expliquer les dysfonctionnements
ou les problemes de ces familles par leurs caractéristiques les plus
saillantes, soit le fait d’avoir un enfant autiste ou encore par leur statut
de monoparentalité. Ces familles ont des forces et des moyens qu’il ne
faudrait pas négliger et, encore moins, fragiliser. Les services offerts
doivent contribuer a les soutenir dans leur difficile processus d’adap-
tation, et a leur éviter des sources supplémentaires de stress ou d’inquié-
tudes (Boyce et al., 1995 ; Mardiros, 1985).

Le role essentiel de I’intervention pour les familles d’enfants
autistes

En 2003, le gouvernement du Québec a mis en place une politique
qui prévoyait des services d’Intervention Comportementale Intensive
(ICI) pour tous les enfants autistes de 2 a 5 ans. Les études sur la santé
des familles d’enfants autistes soulignent la nécessité de mieux
connaitre I’'impact des services offerts pour leur bien-&tre et leur qualité
de vie, et pour le développement de leur enfant. Les connaissances a ce
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sujet demeurent toutefois partielles. Des études récentes révelent que le
contact des parents avec les différents professionnels qui prennent soin
de leurs enfants, peut aussi bien étre une source de stress supplémentaire
que de soutien. Le respect, la collaboration et la qualité¢ de la
communication qui marque ces échanges déterminent en grande partie
I’impact des services sur ces parents (Prezant et Marshak, 2006). Les
diverses interventions visant les parents d’enfants autistes se révelent
d’autant plus utiles pour réduire le stress et I’anxiété qu’elles leur
proposent des stratégies concretes a 1’égard des taches éducatives et des
interactions quotidiennes avec leur enfant. En tout cas, I’implication des
parents dans les programmes éducatifs de leurs jeunes enfants a de toute
évidence un impact positif sur la santé et le bien-étre de la famille selon
les recherches dont nous disposons actuellement. L’implication
parentale, méme dans le cas d’interventions comportementales inten-
sives (ICI), a un impact neutre, ou positif sur le bien-étre des parents
(Birnbrauer et Leach, 1993; Smith et al., 2000 ; Hastings et Johnson,
2001). L’étude de Hastings (2003), effectuée aupres de 78 meres
d’enfants autistes, indiquait méme que les thérapeutes qui offraient de
Iintervention comportementale intensive (ICI) aux enfants autistes
étaient souvent considérés par les meres comme 1’une des sources les
plus importantes de soutien pour I’ensemble de la famille. L’étude de
Fleischmann, (2005) qui analyse des sites Internet créés par des parents
d’enfants autistes conclut que la mobilisation des parents dans
Iintervention, non seulement aide les enfants a vaincre les symptomes
de ’autisme, mais fait office de «stratégie de survie » pour les parents
qui gardent I’espoir d’une vie meilleure, qui réajustent leur image
d’eux-mémes et qui accedent a un meilleur controle de leur existence.

Il demeure toutefois important d’élargir les études a ce sujet car les
données actuelles proviennent de familles privilégiées sur le plan socio-
économique qui, par conséquent, ont plus facilement acceés a des
ressources variées.

Conclusion

Force est de constater que la dure réalité des parents, des meres et
des familles touchées par 1’autisme est loin d’avoir fait I’objet d’études
suffisantes. Si les écrits donnent un apercu de I’ampleur des difficultés
vécues par les familles d’enfants autistes ou présentant des incapacités,
leurs besoins spécifiques et les stratégies qu’elles mettent en ceuvre pour
surmonter ces difficultés sont trés peu documentés.

Ainsi, les études peu nombreuses qui font état des aspects positifs
de la réalité des parents d’enfants handicapés montrent que les meres
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d’enfants autistes ont une perception tout aussi positive de leur enfant et
de I'impact qu’il a sur leur vie que les parents d’enfants qui présentent
d’autres incapacités (Baker et al., 2004, Eisenhower et al., 2005). Ces
résultats contredisent la perception selon laquelle un plus pauvre niveau
d’interaction mere-enfant nuit a la satisfaction des meres de leur role
maternel. D’autres auteurs ont d’ailleurs souligné que malgré de telles
difficultés, les enfants autistes présentent un attachement envers leurs
parents équivalent a celui des enfants typiques ou qui présentent d’autres
types de retard de développement (Dissanayake et Crossley, 1996). Ces
études soulignent I’'importance de tenir compte des aspects positifs et
négatifs de I’expérience maternelle pour analyser la santé, les conditions
de vie et les besoins des meres.

L’acces aux ressources et au soutien, qui constitue un élément clé
du bien-étre et de la santé psychologique des familles, devrait faire
I’objet d’études plus exhaustives. Les études qui ont mesuré I’impact du
soutien social sur les parents d’enfants autistes révelent le caractere
complexe de la relation entre soutien et bien-étre. Elles soulignent I’'im-
portance ne pas mesurer le soutien uniquement en termes de quantité
mais bien en terme de qualité compte tenu du type de soutien en cause
(Siklos et Kerns, 2006). Les études montrent en effet que le facteur le
plus fortement associé au bien-Etre des meres réside dans la perception
qu’elles ont du soutien de leur conjoint, de leur famille et des interve-
nants. Le type de soutien souhaité par les parents d’enfants autistes
semble également différent de celui souhaité par les parents d’enfants
qui éprouvent d’autres incapacités. Dans une étude conduite en
Colombie-Britannique, les parents d’enfants autistes ont en effet
exprimé fréquemment des besoins liés a leur enfant, dont notamment
des besoins relatifs a I’intervention, alors que les parents d’enfants
présentant une déficience intellectuelle exprimaient plus souvent des
besoins personnels tels que des moments de répit ou du support émotif
(Siklos et Kerns, 2006). Des besoins de type «informatifs », ¢’est-a-dire
des conseils et des stratégies pour mieux comprendre leur enfant et
interagir avec lui, semblent particulicrement importants chez les parents
de jeunes enfants autistes (Bromley et al., 2004).

Le développement des modalités de soutien permettra d’ajuster, de
modifier ou de créer une offre de services adéquate. Cette offre de
services plus souple, créée a partir des besoins exprimés par les familles,
permettra aux responsables de services de mieux cibler les
investissements en termes d’argent, de personnel et de matériel. Elle
redonnera tout son sens aux « mesures de soutien». A plus long terme,
la protection de I’intégrité de ces familles et la réduction du stress élevé
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auquel elles sont confrontées sont visées, et la nécessaire amélioration
de leur qualité de vie.
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ABSTRACT
The impact of autism on the life of parents

The aim of this paper is to explore the stress and the psychological
distress faced by parents of children living with different types of
disability. Its main focus is on parents of children with autism. The first
part describes the stress factors faced by parents of children with
disabilities and the second, the particularities of the stress faced by
parents of children with autism. The third part explores other types of
stress factors, such as financial problems, marital discord or beak-up,
single parenthood and lack of social support. In the forth part, we
examine weather the services are well suited to provide for the needs of
families, and, in the fifth part, we describe the major role played by
intervention in the life of families of children with autism.

RESUMEN
Impacto del autismo en la vida de los padres

Este articulo examina el estrés y la angustia psicoldgica de los
padres cuyos hijos presentan diversas discapacidades, particularmente la
angustia de los padres de nifos autistas. De las cinco partes, la primera
expone los factores de estrés en los padres de hijos con discapacidades
y la segunda, la naturaleza del estrés en los padres con hijos autistas. La
tercera parte trata acerca de los factores de estrés suplementarios y las
situaciones particulares: problemas de tipo econdémico, ruptura de la
relacién conyugal, monoparentalidad y fragilidad de la red social. La
cuarta parte, trata de la adaptacién de los servicios a las necesidades de
las familias; finalmente, la quinta parte delimita el papel central de la
intervencion en la vida de las familias con nifios autistas.

RESUMO
Impacto do autismo na vida dos pais

Este artigo examina o estresse e a depressdo psicolégica dos pais
cujos filhos apresentam vdrias limitagdes, principalmente a depressdo
dos pais de filhos autistas. Das cinco partes do artigo, a primeira expoe
os fatores de estresse nos pais de filhos que apresentam limitagdes, e a
segunda, a natureza do estresse nos pais de criancas autistas. A terceira
parte trata dos fatores de estresse suplementar e de situagdes especificas:
problemas de ordem financeira, ruptura da relacdo conjugal, mono-
parentalidade e fragilidade da rede social. Na quarta parte, o artigo trata
da adaptacdo dos servicos as necessidades das familias. Finalmente, a
quinta parte circunscreve o papel central da intervencdo na vida das
familias de criangas autistas.



