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Résumé

Contexte : L'impact des troubles autistiques sur la qualité
de vie familiale a été trés peu étudié. Seules existent des
études sur le stress de ces familles dont les résultats ser-
vent a estimer les répercussions des troubles sur leur qua-
lité de vie.

Objectif : Etudier l'impact de la durée hebdomadaire de
prise en charge proposée a des enfants autistes sur la qua-
lité de vie de leurs parents.

Meéthodes : Notre échantillon était composé de 77 jeunes
enfants atteints d’autisme sans retard de développement
important. Les durées de prise en charge hebdomadaire
ont été relevées pour chaque enfant durant une année. Les
parents ont renseigné deux fois (début et fin de la re-
cherche) un questionnaire portant sur I’impact des trou-
bles de leur enfant sur leur qualité de vie (Par-DD-Qol).
Résultats : 11 était difficile de mettre en évidence un effet
significatif de la durée de prise en charge des enfants sur
la qualité de vie de la famille, méme si on a pu observer
quelques différences entre péres et méres. On a noté ¢ga-
lement que 1’amélioration de la perception de la qualité
de vie n’était pas associée aux modifications des prises
en charge.

Conclusion : 11 y aurait un effet émotionnel positif de
tous les temps extra-familiaux de prise en charge en col-
lectivité.

Prat Organ Soins 2008;39(1):53-60

Mots-clés : Trouble autistique ; autisme ; qualité de vie ;
service public santé.

Summary

Background: Very few studies have been conducted on
the impact of autistic problems on family quality of life.
There are only studies on the stress of these families, the
results of which are used to estimate the impact of autism
on their quality of life.

Aim: Study the impact of the weekly treatment recom-
mended to autistic children on their parents’ quality of
life.

Methods: Our sample was composed of 77 young autistic
children without significant mental retardation. The
weekly treatments were monitored for each child over a
one-year period. At the beginning and end of the study,
parents filled in a questionnaire on the impact of autism
on their quality of life (Par-DD-Qol).

Results: 1t was difficult to reveal a significant effect of
the children’s treatment duration on the family’s quality of
life, even if some differences were observed between fa-
thers and mothers. It was also noted that improvement in
how the quality of life was perceived was not linked to
treatment changes.

Conclusion: There is apparently a positive emotional ef-
fect from any extra-familial time spent in group treat-
ment.

Prat Organ Soins 2008;39(1):53-60

Keywords: Autistic disorder; autism; quality of life; com-
munity health services.
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INTRODUCTION

Lautisme est un trouble envahissant du développement
caractérisé par I’apparition chez de trés jeunes enfants,
de perturbations de leur socialisation, de leur communi-
cation et de leurs intéréts ou comportements qui ont un
caractere restreint [1]. Il s’agit également d’un trouble
marqué par une forte hétérogénéité de ses manifestations
cliniques et de ses trajectoires évolutives. Sa prévalence,
estimée actuellement entre dix et 30 cas pour 10 000 nais-
sances pour I’autisme infantile [2], a augmenté notam-
ment en raison des changements dans les critéres utilisés
pour la définition de 1’autisme et dans sa conception
comme un spectre de troubles [3].

Létude de la qualité de vie parentale est un domaine qui
s'est développé en pratique pédiatrique pour évaluer les
conséquences familiales des pathologies chroniques de
I’enfant. Mais il demeure encore peu exploré dans le do-
maine des troubles envahissants du développement (TED).
S’il existe quelques travaux sur I’impact de la déficience
intellectuelle sur la qualité de vie familiale, 'impact des
troubles autistiques sur la qualité de vie familiale est en effet
tres peu étudié. Et pourtant les parents sont, le plus souvent,
le principal support des enfants porteurs d’autisme. La
question de I’évaluation des répercussions ou de I’impact de
la durée hebdomadaire des prises en charge (spécialisées et
ordinaires) des enfants porteurs sur I’évolution de la qualité
de vie parentale, mérite donc d’étre posée.

Le terme de "qualité de vie" est utilisé dans la littérature
internationale de fagon croissante mais trop souvent il
n'est pas défini de fagon précise. Il s'agit en fait d'un
concept multidimensionnel [4] dont les dimensions prin-
cipales sont souvent le bien-étre matériel, la santé phy-
sique, la dimension occupationnelle (productive), la vie
sociale et le vécu émotionnel de I'individu. S’il n'y a pas
de consensus sur une définition de la qualité de vie, celle
¢laborée par le groupe WHOQOL de 'OMS reste la ré-
férence : " perception qu'a un individu de sa place dans
l'existence, dans le contexte de la culture et du systeme
de valeurs dans lequel il vit et en relation avec ses objec-
tifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes." [5].
Lévolution de ce concept au cours des derniéres années,
la multiplication des outils décrits comme spécifiques
d’une population ou d’une pathologie, rendent souvent
les travaux comparatifs difficiles.

En I’absence de données de comparaison, seuls sont dis-
ponibles les éléments issus de la littérature sur un do-
maine proche, qui est celui du stress des parents d’enfants
avec autisme, pour lequel on dispose de davantage de pu-
blications. Ainsi, il est montré que les parents d’enfants

autistes sont exposés a un niveau de stress élevé [6-8].
Leur stress est aussi plus intense que celui de parents
d’enfants avec des troubles du développement autres que
les TED [9], ou avec développement typique [10, 11]. De
plus, ce stress est associé chez les parents d’enfants au-
tistes a plus de problémes de santé mentale et notamment
des dépressions [12-15]. Les troubles comportementaux
des enfants autistes contribueraient davantage au stress
parental que leur diagnostic ou leur niveau de développe-
ment [16]. En cela les meéres paraissent plus affectées que
les peres [17-19], bien que cela ne soit pas confirmé par
toutes les études [20] et que le vécu des péres soit moins
étudié [21].

11 existe peu d’études longitudinales, en particulier pros-
pectives, permettant de connaitre 1’évolution du stress pa-
rental et les facteurs reliés a cette évolution. Deux
recherches récentes sont en faveur d'une stabilité évolu-
tive a court terme du stress parental. L étude australienne
de Herring et al (2006) [16] portait sur les parents de
123 enfants dgés de 20 a 51 mois avec retard de dévelop-
pement et ayant ou non des troubles envahissants du dé-
veloppement. Les parents ont renseigné un questionnaire
sur les troubles émotionnels et des conduites pergus chez
leur enfant ainsi que des questionnaires individuels sur
leur fonctionnement familial, leur santé mentale et leur
stress li¢ au fait d'élever leur enfant. Les résultats ont
montré une stabilité sur un an de leur perception des trou-
bles émotionnels et des conduites de leur enfant, de leur
santé mentale, de leur stress et de leur fonctionnement
familial. Lecavalier et al (2006) [22] ont étudié 1’évolu-
tion sur un an du stress de parents et d’enseignants d’en-
fants autistes agés de trois a 18 ans. Le stress des parents
restait plus stable sur un an que celui des enseignants. I1
apparaissait aussi que leur niveau de stress était trés cor-
rélé aux troubles du comportement des enfants mais pas
a leurs compétences adaptatives.

Dans ce contexte, notre étude avait pour objectif d’étudier
I’impact de I’autisme sur la qualité de vie des parents.
Cette étude s’est intégrée et a utilisé une partie des don-
nées recueillies dans une recherche longitudinale, pros-
pective et multicentrique [23] dont 1’objectif plus large
était de connaitre ’effet de la durée d’intervention sur
I’évolution clinique de jeunes enfants avec autisme.

METHODES
1. Population

La cohorte était constituée de 77 enfants. Les critéres
d'inclusion retenus ont été les suivants :
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- diagnostic d’autisme infantile ou d’autisme atypique
selon les criteres de la CIM10 (Classification interna-
tionale des maladies, dixieme édition, version pour la
recherche) et de I’ADI-R [24] ;

- absence de retard de développement important appré-
cié par un niveau de développement supérieur ou égal
a 18 mois dans deux domaines principaux du Brunet-
Lezine révisé : les coordinations oculo-manuelles et
les coordinations posturales ;

- age réel des enfants de trois a cinqg ans ;

- accord écrit des parents.

2. Procédure et recueil des données

Pour chaque enfant, un recueil de données (sur une année
a partir du premier temps MO) a été organisé. Il portait sur
deux groupes de variables : les caractéristiques familiales
(données socio-démographiques et qualité de vie des
parents) et les caractéristiques des prises en charge des
enfants.

Les données concernant la prise en charge ont été
recueillies a trois temps : au premier temps M0, M6
(MO + 6 mois) et a M12 (MO + 12 mois). Les données se
rapportant au milieu familial, ont été relevées en début
et fin de suivi (MO et M12).

Les inclusions se sont déroulées de mars 2003 a
décembre 2005. Chaque équipe' a recherché dans sa file
active les enfants susceptibles de satisfaire les critéres
d’inclusion. En tout, 94 propositions d’inclusion ont été
faites mais les critéres d'inclusion étaient effectivement
remplis pour seulement 84 d’entre elles. Les inclusions
ont été validées apres obtention du consentement signé
des parents préalablement informés des objectifs et du
déroulement pratique de la recherche.

Durant I’étude, six familles ont retiré leur consentement,
en invoquant des raisons d’organisation pratique. Pour un
septieme enfant, dont la mére a eu une hospitalisation de
longue durée, le recueil des données n’a pas été possible.
Au total, a l'issue de la recherche, aucun enfant n'a été
perdu de vue et nous avons enregistré sept sorties d’étude
impliquant que la taille de la cohorte était de 77 enfants.

a) Descriptifs des prises en charge

Il importait de distinguer ce qui relevait de la prise en
charge spécialisée et de la prise en charge ordinaire. Le
cadre administratif de la structure (comme par exemple
service de psychiatrie, structure médico-sociale, école
maternelle, etc.) et la profession de 1’intervenant princi-
pal permettaient de classer les interventions selon ces

deux types de prises en charge. Ainsi, la prise en charge
était dite spécialisée lorsqu'elle était réalisée a) dans une
structure spécialisée accueillant I’enfant du fait de I’exis-
tence de ses troubles, b) dans une structure normale, mais
avec la présence d’un professionnel de soins ou d’éduca-
tion spéciale formé a la prise en charge des enfants au-
tistes, ¢) hors cadre institutionnel, avec la présence soit
d’un professionnel soit d’un tiers non-professionnel (pa-
rents, bénévoles) qui utilisait des techniques formalisées
spécifiques pour lesquelles il avait été formé par des pro-
fessionnels. Par ailleurs, les prises en charge ordinaires
étaient celles pratiquées régulierement dans un cadre or-
dinaire. Ainsi, la prise en charge scolaire avec auxiliaires
de vie scolaires était considérée comme prise en charge
ordinaire car elle intervenait dans le milieu ordinaire de
I’enfant avec un accompagnateur qui, de manicre géné-
rale, n’avait pas de formation spécialisée dans le domaine
de I’autisme.

La durée hebdomadaire a été recueillie pour chaque type
de prise en charge en ne tenant compte que des interven-
tions réguliéres.

b) Qualité de vie des parents

Pour évaluer les répercussions des différences de durée
hebdomadaire de prise en charge sur la qualité de vie des
parents, nous avons utilisé le questionnaire Par-DD-Qol.
Il détermine l'impact percu par les parents des troubles
de I'enfant sur qualité de vie familiale. Il s’agit d’une ver-
sion du questionnaire PAR-ENT-Qol [25], adaptée aux
parents d’enfants ayant des troubles du développement.
Les résultats de travaux préliminaires ont montré ses
bonnes acceptabilités, la validité de son contenu et des
qualités psychométriques [26-28]. Il s’agit d’un question-
naire d’auto-évaluation, multidimensionnel, comportant
17 items dont le dernier concerne 1’auto-évaluation de la
qualité de vie globale parentale. Les cotations se font sur
une échelle de Likert en cinq points. Il s’agit d’une
échelle d’intensité pour les 15 premieres questions, de
fréquence pour la seiziéme, de degré de changement pour
la derniére.

En pratique, des explications étaient données oralement
aux parents (ou a ses tuteurs légaux) avant de leur deman-
der de compléter le questionnaire de facon individuelle
sans concertation et en leur précisant qu’il n’y avait pas
de bonne ou de mauvaise réponse. La passation était
breve (cing minutes en moyenne).

Le traitement des données a permis d’apprécier 1’inten-
sité de I’altération éventuelle de la qualité de vie interin-
dividuelle et surtout les variations survenues entre les
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deux temps d’évaluation pour chacun des parents. Cela a
pu se faire item par item ou selon les deux scores facto-
riels identifiés : un score de « perturbations de la vie quo-
tidienne » (exemple d’item : « limitez-vous vos sorties et
vos loisirs ? »), un score de « régulation émotionnelle »
(exemple d’item : « Perdez-vous plus facilement patience
en général ? ») et un score global de qualité de vie (QDV
Total).

RESULTATS

La population était essentiellement constituée de gargcons
(66 gargons soit 86 % versus 11 filles soit 14 %). Le sex-
ratio était de 6/1, ce qui était [égeérement supérieur a celui
trouvé dans les études épidémiologiques ayant comme
seul critéere d’inclusion le diagnostic d’autisme ou d’autre
TED. En revanche, ce résultat était concordant avec ceux
obtenus dans les populations avec autisme sans retard
mental.

L'age médian au début de la recherche était de 52 mois
avec un intervalle compris entre 35 mois pour I'enfant le
plus jeune et 60 mois pour I'enfant le plus ag¢, et un in-
terquartile 25/75 situé entre 48 et 59 mois. En ce qui
concerne le développement psychologique, le niveau de
coordination oculo-manuelle médian était de 20 mois,
avec un interquartile compris entre 18 et 24,5 mois, et le
niveau de coordination posturale médian était évalué au-
tour de 24 mois avec un interquartile compris entre 20 et
30 mois.

La majorité des familles (76 %, N = 54) vivait en milieu
urbain. Les peres avaient un dge médian de 38 ans avec un
interquartile de (34-41) alors que les meres avaient 35 ans
en médiane et un interquartile compris entre 33 et 39 ans.

Concernant 1’organisation familiale, 64 % (N = 49) des
parents étaient mariés et 27 % (N =21) vivaient en union
libre. Les parents séparés représentaient 5 % (N = 4) de
I’échantillon et 4 % (N = 3) étaient célibataires. La pro-
portion d’enfants vivant avec leurs deux parents était de
89,6 % (N =69), 9,1 % (N = 7) des enfants, vivaient avec
leur mere, et 1,3 % (N = 1) des enfants étaient en garde
alternée.

En 1999 (derni¢re année disponible), au niveau national,
81 % des enfants de quatre ans vivaient avec leurs deux
parents, 13 % en famille monoparentale, 3 % en famille
recomposée et 3 % dans une autre situation (source Insee
Premiere 901 — juin 2003). Les différences avec les en-
fants de 1’¢tude n’étaient donc pas signifiantes.

Les enfants de 1’échantillon étaient issus le plus souvent
de fratrie composées de deux enfants (53 %, N = 41)

alors que 20 % (N = 16) des enfants étaient des enfants
uniques, 17 % avaient deux fréres ou sceurs et les cas res-
tants au moins trois fréres ou sceurs. Dans 21 % (N = 16)
des cas, les enfants de la cohorte étaient les ainés, dans
43 % (N = 33) les benjamins, et dans 15 % (N =11) ils
avaient un rang d'intermédiaire. Enfin, un enfant était issu
d’une fratrie composée de deux jumeaux sans autre frére
ou sceur.

Le tableau I présente la répartition des catégories socio-
professionnelles apres regroupement des peres de famille
(INSEE) et des meres.

Tableau I
Catégories socioprofessionnelles du foyer apres regroupement.

Effectif %
Elevée 13 17
Moyenne 23 30
Faible 41 53

Au moment de I’étude, 91 % (N = 70) des peres exer-
caient leur activité professionnelle. En revanche, 8 %
(N = 6) n'exercaient pas leur activité professionnelle pour
cause de chomage et un pere a cause de problemes de
santé.

Parmi les meres, 50 % (N = 39) exergaient leur activité
professionnelle, 13 % (N = 10) n'exergaient pas leur ac-
tivité pour cause de chomage ou maladie, 11 % (N = 8)
avaient pris un congé parental, 20% (15) avaient inter-
rompu leur activité en raison des problemes de santé de
leur enfant.

Au début de la recherche, 65 % (N = 51) des familles per-
cevaient une allocation d'éducation spéciale (AES) ; les
catégories le plus fréquemment attribuées étant la 3 et la
4, alors que les catégories 5 et 6 étaient rares. On pouvait
noter en revanche que 35 % (N = 24) des familles ne per-
cevaient pas d’AES. Pour certaines familles dont I’enfant
avait été diagnostiqué récemment, la demande était en
cours de traitement. Cependant quelques parents ont dé-
claré ne pas en avoir fait la demande car ils jugeaient ne
pas en avoir besoin (parce qu’ils se considéraient finan-
cierement favorisés ou parce qu’ils ne se sentaient pas
préts a accepter comme permanent le handicap de leur
enfant). Enfin d’autres parents ont déclaré ne pas étre au
courant de cette possibilité.

1. Prises en charge (PEC)
ordinaires des enfants (tableau II)

spécialisées et

Tous les enfants de la cohorte bénéficient d’une prise en
charge spécialisée a M12 (ils étaient 75 a M0) et cela sur
une durée hebdomadaire médiane qui a augmenté signi-
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ficativement (en passant de 8 a 9 h entre MO et M12).

La prise en charge ordinaire totale concerne 69 enfants
(90 %) a M12 alors qu’ils étaient 72 (94 %) a en bénéfi-
cier a MO et cela sur une durée médiane qui a augmenté
significativement (en passant de 12 a 12,5 heures par
semaine).

Sur une année (la moyenne d’age passe de 52 mois a
64 mois), la durée globale de la prise en charge des

enfants augmente. Ceci est di a ’augmentation de la
durée de la scolarisation en milieu ordinaire.

2. Impact sur la qualité de vie des parents

L'évolution, entre M0 et M 12, des scores totaux standar-
disés d'impact sur la qualité de vie (QDV) des parents est
présentée dans le tableau III. Pour ce faire, les scores
bruts ont été transformés en scores standardisés en les di-

Tableau II
Effectif et durée des prises en charge (PEC) en heures hebdomadaires.
MO M6 M12 M12-M0
Effectif Durée Effectif Durée Effectif Durée Durée
N (%) médiane N (%) médiane N (%) médiane P
(IntQ?*) (IntQ?*) (IntQ?*)
8 8,5 9
PEC spécialisée totale 75 (97)(3.3 ; 10,5) 74 (96) (3,8:;12,8) 77(100) (4,5;14,00 0,001
12 13 12,5
PEC ordinaire (scolaire et extrascolaire) 72 (94) (6;16,3) 68(88) (81;19,00 69(90) (9,0;19,5) <0,0001
PEC totale 20 21,5 22,5

77 (100) (13,8;25.3)

75(97) (154;26,3) 77(100) (18,0;28,8) <0,0001

* IntQ = interquartile Q25 ; Q75.

Tableau II1
Evolution des scores d’impact des troubles de 1’enfant sur la qualité de vie parentale.
MO M12 Delta (M12-MO0) M12-MO
N Médiane N Médiane N Médiane P
(IntQ?) (IntQ?) (IntQ?)
Score émotionnel
Pére 66 27 60 24 53 0.1 0,05
(2,3:3,1) (1,752,9) (-0,6;0,1)
2 2 -0,14
Mere 75 7 72 7 70 0, 0,07
Score perturbations de la vie quotidienne
2,2 1 -0,11
Pére 66 ’ 60 9 53 0, NS
(1,752,8) (1,6 52,6) (-0,6;0,2)
Meére 75 23 72 2.2 70 o1 NS
(1,9:2,9) (1,752,7) (-0,60,2)
Score total qualité de vie
Pére 66 23 60 21 53 012 NS
(2:2,3) (1,6 52,6) (-0,6 5 0,23)
2 2,4 -0,12
Mere 75 -3 72 ’ 70 0, 0,06
* IntQ = interquartile Q25 ; Q75.
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visant par le nombre total d'items pour faciliter la lecture
des résultats. Ainsi, les scores peuvent varier entre 1
(aucun impact) a 5 (impact majeur).

L'évolution sur un an des scores d'impact des troubles de
I'enfant sur la qualité de vie parentale a été réalisée en
calculant un différentiel entre les scores a M0 et M12
(delta=M12 - MO).

L'examen de cette évolution révele :

- une tendance a l'amélioration des scores totaux des
meres (p = 0,06), mais pas d'évolution significative
pour les péres ;

- une tendance a I'amélioration pour les scores émotion-
nels des meres (p = 0,07) et une amélioration signifi-
cative pour les peres (p = 0,05) ;

- I’absence de différence d'évolution significative pour
les scores de perturbation de la vie quotidienne des
meres et peres.

3. Relations entre durées des prises en charge et scores
d’impact sur la qualité de vie parentale (tableau IV).

Globalement, il n’a pas été observé de lien significatif
entre I'évolution des scores d'impact sur la qualité de vie
des parents (QDV) et la durée globale de prise en charge
spécialisée des enfants recueillie sur une année de suivi.

Par contre, nous avons constaté 1’existence :

- d’un lien significatif entre I’augmentation de la durée
globale sur un an de scolarisation des enfants et I’amé-
lioration de la composante émotionnelle du score de
QDV des meres (r=-0,3 ; p=0,03) ;

- d’une tendance a un lien significatif entre I’augmenta-
tion de la durée globale sur un an de scolarisation des
enfants et I’amélioration du score global de QDV des
meres (r=-0,2 ; p=0,09);

- d’une tendance a un lien significatif entre I’augmenta-
tion de la durée globale sur un an de prise en charge

« ordinaire » et ’lamélioration de la composante émo-
tionnelle du score de QDV des meres (r = -0,2 ;
p=0,07).

En revanche, la durée globale de PEC scolaire n’apparait
pas liée significativement a la qualité de vie des peres.
Seuls les résultats des meéres sont donc montrés.

Lorsqu’a MO les deux parents travaillaient, il a été noté
pour les meres, une amélioration du score total de qualité
de vie et du score de qualité de vie quotidienne, (p = 0,02
et p = 0,03). En revanche, pour les peres, il n‘a pas été
noté de lien entre leur statut professionnel et leurs scores
de QDV.

DISCUSSION

Les scores d’impact sur la qualité de vie rapportés par les
parents, sur une échelle en cinq points, se situaient dans
la moyenne des notations possibles. Sans données nor-
matives, ni d’autres données de comparaison, il est diffi-
cile de savoir si ces scores relevaient d’une attitude de
réponse générale face aux questionnaires ou s’ils appré-
ciaient réellement une intensité « légeére ou moyen » de
I’impact sur la qualité de vie. Sur ce résultat, et dans la
mesure ou la population de 1’étude est composée d’en-
fants tres jeunes, on peut quand méme formuler les hypo-
théses suivantes : a) ces parents étaient confrontés depuis
une durée relativement courte a la charge représentée par
I'éducation d'un enfant autiste ; b) ces parents avaient déja
une expérience de parents qui leur permettait de mieux
faire face aux difficultés de leur enfant autiste et de pré-
server leur QDV.

On remarque que les méres, comparées aux peres, per-
cevaient les troubles autistiques de leurs enfants comme
ayant un impact significativement plus élevé sur leur
QDV globale et leur QDV liée a la vie quotidienne (a
M12). Cette observation rejoint celles de la littérature qui
évoquent un stress plus élevé des meres d’enfants au dé-
veloppement troublé [17-20], et cela dans un contexte
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Tableau IV
Impact de la prise en charge sur la qualité de vie de la mére.

delta QD delta score delta score « perturbation
totale « émotionnel » de la vie quotidienne »

Durée globale PEC ordinaire sur un an r -0,19 -0,22 -0,02
(scolarisation + autre) P 0,13 0,08 0,88

N 67 67 67
Durée globale de scolarisation sur un an r -0,21 -0,27 -0,04

p 0,10 0,03 0,77

N 64 64 64
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socioculturel plus général ou les enfants jeunes étaient le
plus souvent a la charge principale des meres. Il faut
noter que 9 % des enfants de cet échantillon vivaient avec
leur mere seule alors qu’aucun enfant n'était a la charge
de son pere seul et qu’un seul bénéficiait d'un mode de
garde alternée.

Les résultats permettent également de faire quelques
commentaires sur 1’évolution de la QDV des parents.
Tout d’abord, on a pu constater une amélioration de la
composante émotionnelle des scores de QDV qui était si-
gnificative pour les peres (p = 0,05) et qui tendait vers la
significativité pour les meres (p = 0,06). En revanche, les
scores de QDV relevant de 1'adaptation aux perturbations
de la vie quotidienne ne présentaient pas de variation si-
gnificative pour aucun des deux parents. D’autre part, les
scores totaux de QDV des péres n’évoluaient pas de
fagon significative ce qui peut étre rapproché de 1’obser-
vation d’une stabilité du stress parental par Herring et al
(2006) [16] et Lecavalier et al (2006) [22]. Cependant,
cette comparaison est limitée car le concept de qualité de
vie utilisé dans cette étude n'est pas directement super-
posable a celui de stress utilisé par les études antérieures.
Enfin, les scores totaux d'impact sur la QDV des méres
tendaient a s'améliorer (p = 0,06).

Il est important de noter que 1'évolution (appréciée sur un
an) des scores d'impact des troubles des enfants sur la
qualité de vie de leurs parents n'apparaissait pas liée a la
durée de leur prise en charge spécialisée. Par contre, il
était noté un lien significatif entre la durée globale de
scolarisation de ces enfants (sur un an) et la diminution
des scores de QDV de leurs meres dans leur composante
émotionnelle ainsi qu’une tendance a la diminution du
score global de QDV de leurs meres. Ce résultat souligne
I’importance, d’un point de vue émotionnel plus qu’orga-
nisationnel, pour les meres de la durée de scolarisation
de leurs enfants. De la méme fagon, la durée de sociali-
sation « ordinaire » (calculée sur un an) était aussi liée a
la diminution de I’impact des troubles des enfants sur la
composante émotionnelle de la QDV de leurs méres. Cela
va donc dans le sens d’un effet émotionnel positif de tous
les temps extra-familiaux de prise en charge en collecti-
vité.

On a pu aussi constater que lorsque les deux parents tra-
vaillent, la QDV des méres (score total et sous-score li¢s
aux perturbations de la vie quotidienne) s’améliorait. In-
dépendamment d'éventuels aspects économiques positifs,
le fait que la mére puisse exercer une activité profession-
nelle impliquait aussi une charge éducative un peu moins
lourde pour elle. Le statut professionnel n’était pas, en
revanche, 1ié a 1I’évolution de la qualité de vie des peres.
11 faut remarquer qu’aucune autre des caractéristiques fa-
miliales n'apparaissait liée a I'évolution de l'impact des

troubles des enfants sur la QDV des parents (zone d'ha-
bitation, catégories socioprofessionnelles, attribution
d'une AEEH). Les variables recueillies n’étaient proba-
blement pas suffisantes pour apprécier la charge socio-
économique familiale méme si elle était peut-étre
moindre pour les parents d'enfants jeunes. Cependant, si
les études sur le poids socio-économique familial des
troubles d'un enfant autiste sont rares, les articles publiés
évoquent un colt considérable [29].
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