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Sommaire
Cet essai a pour objectif de relever les besoins des parents d’enfants ayant un trouble du
spectre de 1’autisme (TSA) a travers un forum de discussion en ligne d’envergure
internationale. La recension des écrits présente les différents besoins relevés a travers la
littérature qui sont principalement recueillis dans des contextes de recherche empirique.
Un survol des différentes composantes reliées au vécu des familles d’enfant ayant ce
type de trouble est également présenté. L’échantillon final est constitué de 310 messages
de début de discussion a travers lesquels les éléments pouvant représenter un besoin
exprimé par le parent ont été extraits. L’analyse qualitative inductive a été utilisée, c’est-
a-dire que les themes ont été définis a partir des informations transmises a travers les
messages. Cette analyse a permis de constater que plusieurs parents expriment des
besoins en regard de leur réle parental face aux défis que posent les particularités chez
leur enfant qui était en cours de processus diagnostic ou pour lequel un diagnostic avait
été émis. Les principaux résultats tendent vers deux registres de besoins, 1’un ayant trait
aux connaissances et ’autre, a la sphére émotionnelle et sociale. Le premier registre
inclut le besoin d’obtenir des conseils et des informations alors que le second inclut les
extraits qui sous-tendent un besoin de s’exprimer sur leur vécu et de discuter. Sur le plan
clinique, ces résultats permettent de répertorier et faire un portrait des besoins des
parents d’enfants ayant un TSA. De 14, il est possible de mieux comprendre ces besoins

afin d’orienter de fagon optimale les programmes de soutien.
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Introduction



A Iintérieur du nombre grandissant d’études qui portent sur les troubles du spectre
de l'autisme (TSA), plusieurs sont réalisées afin d’illustrer les défis que vivent les
familles de personnes ayant un TSA. Actuellement, un nombre important porte sur la
condition des parents de ces enfants (stress, symptomes dépressifs, manque de soutien
social) (Cox, 2014; Samadi, McConkey, & Kelly, 2012) et sur leur qualité de vie (Lee et
al., 2009). Cependant, peu se penchent spécifiquement sur les besoins de ces parents. Le
vécu des parents d’enfants ayant un TSA est coloré par la subjectivité et la singularité
des particularités de leur enfant, ce qui peut expliquer en partie la raison de la lacune des

études a ce sujet.

Différents taux d’augmentation de la prévalence du TSA sont observés a travers le
monde. Entre 2001 et 2011, par exemple, la prévalence du TSA a augmenté de pres de
3,5 fois chez les enfants 4gés de 2 a 17 ans en Suéde (Idring et al., 2015). Selon
I’Agence de la santé publique du Canada (Ofner et al., 2018), le taux d’incidence global
du TSA chez les enfants agés de 0 & 17 ans, au Québec, est passé de 3,9 pour 10 000 en
2000 a 19,1 en 2015. La prévalence de personnes ayant un TSA s’éleve a 99 pour 10 000
(Noiseux, 2014). Le TSA contribue donc a rendre la catégorie des éléves handicapés ou
en difficulté d'adaptation ou d'apprentissage (EHDAA) la plus représentée au Québec. A
cet égard, le nombre de familles touchées par ce trouble représente un secteur d’intérét

marqué. L'organisation ou 1’adaptation de la vie familiale autour des particularités de



’enfant ayant un TSA suppose une perturbation inévitable (Cappe, Wolff, Bobet, &

Adrien, 2012) que la cellule familiale doit absorber.

Plusieurs médiums existent actuellement et permettent aux parents d’exprimer leur
réalité et, par le fait méme, leurs besoins, allant de questionnaires proposés dans le cadre
d’un projet de recherche jusqu’aux médias sociaux. Cette variété permet d’aborder la
question des besoins sous différents angles. Les médias sociaux offrent une ouverture et
une liberté aux parents pour s’exprimer alors que les questionnaires, par exemple, posent
des balises plus strictes aux parents. Ces modalités s’avérent diamétralement opposées
dans la facon d’aller recueillir I’information et possiblement dans les contenus recueillis
(Fortin, 2010). L’objectif de ’essai doctoral vise 4 examiner les besoins des parents dans
’accompagnement de leur enfant ayant un TSA, tel qu’ils peuvent apparaitre dans leurs

échanges sur les réseaux sociaux.

La premiére section de ce document est consacrée au contexte théorique présenté
relativement a la problématique a I’étude. Par la suite, les objectifs de la recherche sont
exposés de méme que la méthodologie utilisée pour I’expérimentation. La section

suivante présente et discute des résultats obtenus quant a 1’objectif de I’étude.



Contexte théorique



Dans I’optique de bien cerner I’objet d’étude de cette recherche, ce chapitre de
I’essai doctoral présente les différentes variables étudiées a travers une perspective
théorique et empirique. Le contexte théorique est présenté en huit sections. De fagon
plus spécifique, les troubles envahissants du développement (TED) et les
caractéristiques associées sont présentés de méme que la condition des parents d’enfants
ayant un TSA. La compétence parentale de méme que les sources de stress et support
sont, par la suite, abordées. Puis, les besoins des parents sont présentés pour poursuivre
avec les types de services offerts. La recherche d’information sur le Web et I’utilisation
des forums de discussion sont présentées. Finalement, la dernieére section précise les

objectifs et la question de recherche.

Les troubles envahissants du développement

Bleuler (1911) et Kanner (1943) auront été les premiers a s’intéresser au trouble
autistique. Cette appellation sera employée officiellement en janvier 1980 et ce n’est
qu’en 1999 que le trouble devient une catégorie plus générale que 1’on nomme frouble
envahissant du développement (TED). 1l est caractérisé par une triade de symptdmes,
soit une altération des interactions sociales, un déficit dans la communication verbale et
non verbale ainsi que la présence de comportements et intéréts restreints et répétitifs.
Une spécification est requise en fonction de la présence ou non d’un déficit intellectuel,

d’une altération du langage, d’une association a une



pathologie médicale ou génétique connue ou a un facteur environnemental. Il est
également requis de préciser si le TED est associé a un autre trouble développemental,

mental ou comportemental et spécifier s’il y a présence de catatonie.

Le DSM-IV présente une vision catégorielle du trouble. A cet égard, certaines
critiques sont faites quant a la légitimité des sous-catégories diagnostiques en raison du
chevauchement entre ces demiéres. De surcroit, ’absence de certains symptdomes,
pourtant relevés a travers les recherches et en clinique, contribue aux travaux de révision

de la nomenclature de ce trouble (Poirier & des Rivieres-Pigeon, 2013).

Avec I’arrivée du Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-V
(DSM-V; American Psychiatric Association [APA], 2013), P’autisme devient une
catégorie unique nommée trouble du spectre de I’autisme (TSA). Cette appellation
regroupe ce qui a été désigné antérieurement par syndrome d’Asperger et trouble
autistique. A cet effet, les sous-catégories auparavant présentes sont éliminées. Le
syndrome de Rett, qui faisait antérieurement partie de cette classification, a été retiré
pour constituer une catégorie a part. Le syndrome désintégratif de 1’enfance n’est plus
considéré comme un trouble mental (APA, 2013). Cette version du manuel diagnostique

adopte une perspective dimensionnelle du trouble en y intégrant la notion de spectre.



Le trouble du spectre de I’autisme

Avec les modifications apportées a la derniére version du manuel diagnostique,
deux principaux domaines d’altération du fonctionnement sont identifiés. Le TSA est
dorénavant caractérisé par un déficit dans 1’interaction sociale et la communication ainsi

que des modes comportementaux et des intéréts qui sont restreints ou stéréotypés (APA,

2013).

D’une part, le DSM-V (APA, 2013) identifie des déficits qualitatifs, actuels ou
passés, en ce qui a trait a la communication et aux interactions sociales. Il est possible
d’observer un déficit dans la réciprocité sociale ou émotionnelle, soit des anomalies en
ce qui a trait & ’approche sociale, a la capacit¢ a entretenir une conversation
bidirectionnelle normale, au partage des intéréts, émotions et affects ainsi qu’a la
capacité d’initier des interactions sociales ou d’y répondre. La présence de déficits dans
les comportements de communication est également présente, allant d’une défectuosité
dans I’intégration de la communication verbale et non verbale jusqu’a une absence totale
d’expression faciale et de langage. Le développement, le maintien et la compréhension
des relations s’averent des habiletés touchées. En ce sens, 1’atteinte peut toucher la
capacité a ajuster un comportement en regard du contexte social, & partager des jeux
imaginatifs et a se faire des amis. L’absence d’intérét pour les pairs peut également étre

observée.



D’autre part, le caractere restreint et répétitif des comportements, des activités ou
des intéréts s’actualise dans plusieurs sphéres de fonctionnement (Lutz, Patterson, &
Klein, 2012). 1l peut s’agir de persévération ou d’un attrait particulier pour un objet, un
mot ou un mouvement (activités d’alignement des jouets ou rotation d’objets, écholalie,
stéréotypies motrices simples). La présence de routines strictes ou de modes
comportementaux verbaux ou non verbaux ritualisés et une intolérance au changement
peuvent aussi €étre caractéristiques du fonctionnement. Des intéréts extrémement
restreints, fixes et souvent anormaux dans leur intensit¢ ou dans leur but, tel qu’un
attachement a des objets insolites, peuvent aussi étre observés. Finalement, une hyper ou
hyporéactivité aux stimuli sensoriels en provenance de l’environnement est souvent

considérée comme une des particularités du fonctionnement (APA, 2013).

Pour noter la présence du trouble, les particularités liées au caractére anormal du
fonctionnement ou au retard doivent étre présentes dans la petite enfance, soit avant
I’dge de 3 ans. Par contre, elles peuvent ne pas étre totalement observées avant que les
demandes sociales ne surpassent les capacités de la personne ou étre atténuées plus tard
dans la vie en raison des stratégies apprises. L’altération des différentes spheres de
fonctionnement de la personne apparait souvent durant I’enfance, mais est intégrée et
perdure dans le temps (Shattuck et al., 2007). Les symptomes doivent également
impliquer des  détériorations  significatives dans les sphéres  sociales,
professionnelles/scolaires ou tout autre domaine important du fonctionnement de

I’individu. II est & noter que la sévérité des symptomes associés au TSA fluctuerait sur



un continuum d’intensité variable et pourrait aussi fluctuer dans le temps et selon le
contexte. A cet effet, il est possible de préciser le niveau d’atteinte dans les sphéres de

développement et de fonctionnement en fonction de 1’age de I’enfant.

Une cooccurrence de troubles avec le TSA peut s’observer puisqu’un
chevauchement entre les entités cliniques est souvent présent. Le trouble le plus
fréquemment associé est la déficience intellectuelle (Leyfer et al., 2006) qui implique
que l’altération de la communication est plus importante que ce qui est normalement
observé pour le niveau développemental général. D’autres troubles peuvent étre présents,
tels que le trouble anxieux, le trouble du déficit de I’attention avec ou sans hyperactivité
(TDA/H), le trouble grave du comportement, etc. (Huang, 2007; National Institute of
Mental Heath [NIMH], 2011; Poirier & des Riviéres-Pigeon, 2013). Différents signes
cliniques peuvent également accompagner la symptomatologie du TSA, dont des
troubles du sommeil, de l'alimentation, des problémes de comportement (Rogé, 2003),
des problémes gastro-intestinaux ou digestifs (NIMH, 2011) et des particularités

sensorielles qui peuvent interférer avec les soins quotidiens (APA, 2013).

En somme, les personnes ayant un TSA forment un groupe plutét hétérogéne a
travers lequel les manifestations entrainent des degrés variables de fonctionnement chez
chaque individu. La présence ou I’absence de conditions associées, qu’elles soient

médicales, psychologiques ou psychiatriques, de méme que 1’age, la capacité cognitive
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ainsi que le niveau de langage sont des éléments qui peuvent contribuer au tableau

clinique du trouble.

Prévalence

Le TSA toucherait, en proportion, 4 a 5 gargons pour une fille. Le taux de
prévalence des personnes ayant un TSA serait d’environ 1 % de la population (APA,
2013); donnée qui est en constante augmentation. A 1’échelle internationale, il y aurait
une augmentation considérable du nombre d’enfants ayant un TSA (Fombonne, 2009,
Yeargin-Allsopp et al., 2003). D’ailleurs, une hausse moyenne de 23 % par an des
diagnostics de TSA serait observée chez la population d’enfants scolarisés au Québec
(Noiseux, 2014). Par contre, il est difficile de déterminer si ces taux sont uniquement dus
a une réelle augmentation de la fréquence des TSA ou a la présence d’autres facteurs
(Poirter & des Rivieres-Pigeon, 2013). Ceci étant dit, on observerait tout de méme des
chiffres similaires dans d’autres régions du monde comme aux Etats-Unis, par exemple,
ou le taux est de 29 % plus élevé en 2010 qu’en 2008 (Autism and Developmental

Disabilities Monitoring Network Surveillance Year 2010 Principal Investigators, 2014).

Depuis quelques années, 1’intérét pour le TSA est de plus en plus marqué dans la
population générale et la communauté scientifique. Bien qu’il soit possible que les
modifications des critéres diagnostiques puissent avoir un effet sur I’augmentation du
taux de prévalence, d’autres facteurs sont a considérer. D’un c6té, il y aurait un

accroissement de I’information véhiculée sur le sujet dans les médias. Cette réalité
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pourrait sensibiliser le public aux avantages de I’intervention précoce et augmenterait
donc les demandes de consultation auprés des professionnels (Saracino, Noseworthy,
Steinman, Reisinger, & Fombonne, 2010). D’un autre c6té, 1’évolution des
connaissances sur le plan scientifique pourrait améliorer la validité du diagnostic et
accroitre le dépistage précoce. Parallelement, la coexistence de plusieurs terminologies
désignant le trouble autistique pourrait rendre difficile la surveillance du taux de

prévalence (Poirier & des Rivieres-Pigeon, 2013).

Des facteurs relatifs a [’évaluation diagnostique pourraient aussi expliquer
I’augmentation de la prévalence. En effet, certains enfants pourraient avoir regu un
diagnostic différent de celui de TSA, ce que I’on nomme la substitution diagnostique. La
possibilit¢ d’une omission diagnostique dans certains cas, c’est-a-dire que certains
enfants n’auraient pas regu de diagnostic dans le passé, est également soulevée.
L’élargissement des critéres diagnostiques et I’hypothese des facteurs méthodologiques
et de disparité du processus d’évaluation diagnostique sont également envisageables. Il
est ici question de I’acces a des outils standardisés, du lieu ou I’évaluation est effectuée
ainsi que des services offerts dans les différentes régions qui constituent des éléments
pouvant affecter la variabilité de la prévalence (Poirier & des Rivieres-Pigeon, 2013).
S’ajoutent & cela les facteurs méthodologiques relatifs aux études scientifiques.
Certaines d’entre elles présentent des taux de prévalence variables qui peuvent dépendre
du moment, de I’endroit ou elles ont été réalisées et de la fagon dont le TSA est défini

(NIMH, 2011). Bref, il s’avere judicieux de poser un ceil critique face a I’augmentation
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du taux de prévalence du TSA afin de bien comprendre les facteurs impliqués dans cette
croissance. En dépit de I’augmentation observée depuis quelques années, certains défis
demeurent en regard du processus d’évaluation diagnostique et des enjeux qui

|’entourent.

Processus d’évaluation diagnostique
Le TSA est un trouble qui se manifeste a travers l'interaction sociale, la
communication ainsi que le comportement. Puisque les symptomes apparaissent
généralement avant 1’adge de 3 ans (Mottron, 2004), le dépistage de comportements
atypiques chez I’enfant se fait plus souvent par les observations du parent et des grands-
parents a I’égard du développement (NIMH, 2011; Rousseau & Goupil, 2010), que par

les professionnels de la santé (Poirier & Goupil, 2008).

Selon une étude réalisée par Samadi et al. (2012), les parents auraient identifié la
présence de particularités chez leur enfant, en moyenne, avant ’dge de 24 mois. Par
contre, selon cette méme étude, le diagnostic des enfants n’aurait été posé qu’apres 1’age
de 24 mois pour 82 % d’entre eux. Il s’écoulerait environ 2,9 ans (médiane 1,5 an) entre
I’identification par les parents de ces premiers symptomes et le diagnostic formel de
TSA par un spécialiste (Poirier & Goupil, 2008). Au Québec, les listes d’attente peuvent
varier entre 6 et 12 mois selon les établissements qui ont re¢u le mandat officiel de
procéder au diagnostic (Poirier & Goupil, 2008). Le diagnostic confirmerait, pour

plusieurs, leurs inquiétudes (Sénéchal & des Rivieres-Pigeon, 2009) et serait vécu
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comme un soulagement permettant de s’orienter plus facilement vers les différents
services d’aide (Protecteur du citoyen, 2009). L’accés aux services permettrait, d’ailleurs,
une meilleure mobilisation des parents et la mise en place d’interventions précoces pour
I’enfant (Rogers, 2001). Ceci contribuerait, notamment, a la prévention d’incapacités
plus séveéres associées au TSA et favoriserait le développement du langage et des
habiletés fonctionnelles quotidiennes ou des comportements adaptatifs (Johnson &

Myers, 2007; McConachie & Diggle, 2007).

Puisque le TSA se présente de fagon singuliére chez chaque individu (NIMH, 2011),
il est possible qu’il soit plus complexe a détecter dans certains cas (Gadow et al., 2004).
Qui plus est, les enfants ayant un TSA peuvent avoir des habiletés impressionnantes
dans certaines sphéres d’activités. C’est ce que 1’on appelle des aptitudes parcellaires;
c’est-a-dire qu’une aptitude est développée au détriment d’une autre (Ferrari, 1999). Ces
aptitudes, lorsque présentes, peuvent s’actualiser de facon différente d’un enfant & un
autre. Ceci pourrait expliquer la difficulté, dans certains cas, a identifier les signes
précurseurs menant au diagnostic du TSA chez les jeunes enfants. De surcroit, la
présence de comorbidité peut contribuer a la difficulté & poser un diagnostic de TSA
(Klin & Volkmar, 2000; Tsatsanis, Foley, & Donebower, 2004). Néanmoins, bien que
’obtention d’un diagnostic officiel puisse présenter plusieurs défis, il demeure essentiel

dans la vie des familles.
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Annonce du diagnostic

L’annonce du diagnostic peut représenter une grande épreuve pour certains parents.
Des sentiments tels que la colére, un sentiment d’isolement, de la peur, de la détresse, de
la négation ou frustration, de la colére, de la culpabilité et du ressentiment relatifs aux
conséquences probables sur 1’organisation de la vie familiale peuvent étre ressentis
(Jones, 1997; Mansell & Morris, 2004; Powers, 2000; Tommasone & Tommasone,
2000; Zimmerman, 2014). A cet effet, Samadi et al. (2012) notent que la majorité des
parents ayant recu le diagnostic de leur enfant auraient été choqués et déprimés (63 %).
En contrepartie, certains de ces parents (5 %) ressentent un soulagement a la suite de
I’annonce du diagnostic de leur enfant. De fait, ’acces a différents services est alors

possible et ils sont 3 méme de mieux comprendre le comportement de leur enfant.

L'annonce du diagnostic représente une étape capitale du processus d’acceptation du
TSA présent chez I’enfant. La fagon dont les informations sont transmises lors de
I’annonce du diagnostic ainsi que I’attitude du professionnel peuvent avoir des
répercussions sur le niveau d'anxiété des parents (Wasserman, Inui, Barriatua, Carter, &
Lippincott, 1984) et en regard de l'acceptation du diagnostic (Woolley, Stein, Forrest, &
Baum, 1989). La fagon dont les difficultés de I’enfant seront pergues par le parent
pourrait d’ailleurs avoir une incidence, & plus long terme, sur la relation parent-enfant
(Bouchard, Pelchat, Boudreault, & Lalonde-Graton, 1994). Cette perception pourrait
aussi avoir une influence sur le bien-étre du parent, le fonctionnement de I’enfant et les

services identifiés par le parent pour lui venir en aide (Shyu, Tsai, & Tsai, 2010).
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L’annonce du diagnostic et la fagon dont le parent regoit 1’information relative a ce

dernier sont donc susceptibles d’influencer 1’équilibre familial.

Perturbation de la vie familiale et adaptation

A la base, I’éducation des enfants est une tiche plutdt complexe. Le défi est d’autant
plus grand lorsque I’enfant requiert des soins particuliers. C’est le cas pour les enfants
ayant un TSA qui demandent plus d’attention et une vigilance accrue. Les particularités
de ces enfants impliquent, dans la majorit¢ des cas, une charge supplémentaire
considérant la singularité¢ des symptomes et de leurs manifestations (Higgins, Bailey, &
Pearce, 2005). A ce titre, la présence de routines inflexibles, de rituels et de rigidités
dans les activités de la vie quotidienne peut contribuer & alourdir la tdche des parents
(Davis & Carter, 2008; Lopez, Clifford, Minnes, & Ouellette-Kuntz, 2008). Les
problématiques liées au sommeil, & I'alimentation et aux comportements (Rogé, 2003)
peuvent nécessiter une organisation plus structurée des routines familiales. Ces
adaptations peuvent demander aux parents, par le fait méme, de I’énergie supplémentaire
(Myers, Mackintosh, & Goin-Kochel, 2009). En ce sens, il est justifié que ces familles
demandent I’aide de services externes pour obtenir du soutien. Néanmoins, I’ensemble
des interventions proposées par les milieux de la santé ne suffit pas a atténuer les
variations comportementales chez I’enfant. Une réorganisation et une adaptation de la
vie familiale autour des particularités de I’enfant ayant un TSA supposent
inévitablement une perturbation (Bégin, Des Riviéres, Goupil, Michaud, & Poirier,

2014; Bristol, Gallagher, & Schopler, 1988; Lindholm, 2008). C’est d’ailleurs a travers
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la cellule familiale que les effets se feront le plus sentir. Selon une étude réalisée par
Higgins et al. (2005), on observerait une capacité d’adaptation et une cohésion familiale
diminuée, moins de flexibilité, un manque de chaleur et une force du lien réduite chez
les familles d’enfants ayant un TSA en comparaison avec les familles d’enfants sans
trouble. La recherche a démontré que les répercussions de cette adaptation sont
observées principalement dans les activités de loisir, I’entretien ménager, les finances, la
santé (physique, psychologique et émotionnelle) des parents et des autres membres de la
famille, la relation conjugale et les relations sociales. (Rodrigue, Morgan, & Geffken,
1990; Roeyers & Mycke, 1995; Senel & Akkok, 1996). A cet égard, les répercussions du
TSA sont perceptibles dans I’ensemble du systéme familial, la fratrie, le parent et

I’enfant lui-méme (Joshi et al., 2010).

L’adaptation de la famille face aux réalités que présente le TSA serait facilitée,
entre autres, par la communication ouverte entre les membres, le fait de s’engager et de
mettre au premier plan les besoins de ’enfant ayant un TSA, la capacité a étre flexible et
le degré d’acceptation du parent en regard du trouble (Greeff & van Der Walt, 2010).
Les parents qualifieraient tout de méme le rapport a la vie familiale comme une lutte
constante en raison des demandes de I’enfant. Une faible cohésion familiale et une
difficulté d’adaptation de ’ensemble de la cellule familiale peuvent étre observées dans
les familles d’enfants ayant un TSA (Lai, 2014). Il est & noter que 1’aspect financier

entre aussi en ligne de compte quant aux difficultés que peuvent rencontrer ces familles
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(Fuentes, 2013). Plusieurs spheres sont donc touchées et nécessitent une adaptation

considérable.

La vie conjugale

Comme mentionné précédemment, la vie familiale se voit nécessairement affectée
lorsqu’un enfant présente un TSA. Dans la majorité des cas, la vie conjugale se verrait
aussi mise a I’épreuve (Churchill, Villareale, Monaghan, Sharp, & Kieckhefer, 2010;
Daire, Dominguez, Carlson, & Case-Pease, 2014; Fletcher, Markoulakis, & Bryden,
2012; Higgins et al., 2005; Myers et al., 2009; Phelps, Hodgson, McCammon, &
Lamson, 2009) et pourrait laisser place & une certaine insatisfaction des partenaires
(Brobst, Clopton, & Hendrick, 2009; Hastings et al., 2005; Hock & Ahmedani, 2012;
Higgins et al., 2005; Lai, 2014; Lee, 2009). A cet effet, une étude réalisée par Cappe et
ses collégues (2012) démontre que 43 % des parents pensent que l’autisme aurait
entrainé des changements dans I’organisation de leur couple. Selon cette méme étude, on
noterait que dans la moitié des cas, les soins requis pour I’enfant modifieraient la

dynamique du couple et impliqueraient une réorganisation des taches familiales.

De fagon générale, les responsabilités, les désaccords concernant les techniques
éducatives, les styles d’adaptation respectifs pouvant étre incompatibles ainsi que la
réduction du temps disponible qu’implique le nouveau rdle de parent pourraient avoir
des répercussions négatives sur le niveau de satisfaction conjugale (Gottman &

Notarious, 2002; Phelps et al., 2009). Le parent pourrait vivre un sentiment
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d’incompétence quant a ses capacités parentales ou un faible sentiment d’auto-efficacité
(Davies, 2010; Lai, 2014) qui pourrait affecter sa relation de couple. De plus, la
frustration évoquée concernant le peu de temps de qualité¢ disponible pour le couple
pourrait entrainer une distanciation des partenaires. Notamment, ceci rendrait difficile la

résolution de conflits conjugaux difficile (Marciano, Drasgow, & Carlson, 2015).

Bien que les demandes liées au TSA puissent avoir des répercussions négatives sur
le couple, des aspects positifs a travers la relation conjugale semblent présents, selon les
résultats d’une étude réalisée par Marciano et al. (2015). Les défis que pose le TSA au
quotidien pourraient amener le couple a trouver de nouvelles fagons plus efficaces de
s’adapter et réagir aux différentes situations. La communication permettrait a plusieurs
couples d’étre plus ouverts a leurs émotions et aux sujets délicats concernant I’enfant. La
prise de décision et la résolution de problemes seraient plus optimales lorsque les parents
arrivent & communiquer de fagon plus efficace, ce qui rendrait, par le fait méme, la
relation plus solide (Altiere & Von Kluge, 2009; Bayat, 2007; Myers et al., 2009;
Ramisch, Onaga, & Oh, 2014). Le couple se voit nécessairement mis a I’épreuve a de
multiples niveaux. Comme il s’avére bien souvent le principal soutien de la cellule
familiale (Belsky, 1981), il semble important de ne pas sous-estimer son pouvoir, tant
pour le bien-€tre du parent, de I’enfant que de la famille. Il en est de méme pour la
fratrie qui se voit affectée de différentes fagons lorsque I’un des membres présente un

trouble tel que le TSA.
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La fratrie

Le soutien mutuel, la compétition, la négociation et le développement des habiletés
sociales se forgent a partir des relations que I’enfant va établir avec ses pairs. La fratrie
devient alors le premier groupe d’appartenance auquel I’enfant aura accés (Seligman &
Darling, 2007). En raison du TSA, différentes difficultés peuvent étre observées a
travers les relations fraternelles. Néanmoins, la fratrie a tout de méme tendance a
percevoir ses relations avec son frére ou sa sceur, ayant un TSA, de maniére trés positive
(Rivers & Stoneman, 2003). Par ailleurs, méme dans les cas ou la relation intrafamiliale
semble préservée, la stigmatisation sociale de 1’enfant ayant un TSA est bien réelle e
peut affecter la fratrie a différents niveaux (Seligman & Darling, 2007). Les freres et
sceurs d’un enfant ayant un TSA regoivent souvent moins d’attention de la part des
parents. lls deviennent alors souvent plus indépendants dans leurs activités. La
culpabilité des parents est d’autant plus présente lorsqu’ils n’arrivent pas a passer autant
de temps avec la fratrie qu’avec I’enfant ayant un TSA (Schaaf, Toth-Cohen, Johnson,
Outten, & Benevides, 2011). Dans le but de fournir aux autres enfants de la famille les
mémes opportunités de développement et de contacts que les enfants du méme age, la
famille est souvent séparée. L’enfant ayant un TSA a fréquemment des particularités sur
le plan de ses habiletés relationnelles et sensorielles qui peuvent affecter la relation avec
ses parents, mais aussi avec ses fréres et sceurs (Schaaf et al., 2011). Ces particularités
pourraient rendre la dynamique familiale plus difficile et des modifications au sein de
’organisation de la vie quotidienne sont parfois nécessaires pour 1’ensemble des

membres de la famille. En plus de ’adaptation nécessaire sur le plan relationnel,
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éducationnel et organisationnel au sein familial, 'aménagement autour de la dimension

professionnelle pose réguliérement certains défis.

La dimension occupationnelle

Le travail est une sphére de la vie qui permet de s’accomplir, de s’actualiser et
surtout de pouvoir subvenir a ses besoins et a ceux de sa famille. Durant les premiéres
années suivant le diagnostic, certains parents doivent quitter temporairement leur emploi
en raison de la lourdeur des soins quotidiens requis pour I’enfant qui varierait selon 1’age
et la sévérité du diagnostic (Poirier & des Riviéres-Pigeon, 2013). C’est le plus souvent
la mére qui mettrait de c6té son emploi afin de s’investir en regard des démarches d’aide,
de s’impliquer dans les thérapies, de s’informer sur le trouble et sur les interventions
possibles pour I’enfant (Goin-Kochel, Mackintosh, & Myers, 2006; Gray, 2003;
Protecteur du citoyen, 2009). Bien que le retour a la maison soit fait en vue de mieux
répondre aux besoins de 1’enfant, ce choix n’est pas sans répercussions pour le parent.
Les responsabilités découlant des soins a I’enfant demandent du temps et des ressources
substantielles (Goin-Kochel et al., 2006). A cet effet, seulement 57 % des parents
estiment que le revenu familial suffit pour répondre aux dépenses importantes liées aux
besoins de I’enfant ayant un TSA (Cappe et al., 2012). La préoccupation liée au manque
de ressources financiéres s’ajouterait aux autres sources de préoccupations (Stuart &
McGrew, 2009). La famille enti¢re serait alors affectée (Marciano et al., 2015), sans
compter les répercussions possibles a 1’extérieur de la cellule familiale, dont la vie

sociale.
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Le réseau social

Dans le contexte ou I’enfant présente un TSA, les demandes de la vie quotidienne
rendraient la participation a la vie sociale limitée. Kraijer (2000) a proposé que la
difficulté rencontrée par les familles sur le plan social puisse étre due au fait que la
compétence sociale et la persistance dans les interactions sont souvent réduites chez les
enfants ayant un TSA. Le caractére restreint dans les activités, souvent présent chez ces
derniers, pourrait contribuer a la réduction des activités du parent et de la famille entiere.
En effet, les études indiquent que les parents s’adonneraient & moins d’activités
récréatives et sociales que les familles d’enfants neurotypiques (Rao, Beidel, & Murray,
2008). Bien que I’expérience du trouble puisse étre variable d’une famille a une autre,
une majorité de parents considére certains comportements de 1’enfant (crises de colére,
automutilation, etc.) comme nuisibles a la socialisation (Green, 2003). Ils
considereraient plus ardu de réaliser certaines activités de la vie quotidienne comme les
courses, les visites chez des amis et méme la possibilité de faire garder I’enfant (Cassidy,
McConkey, Truesdale-Kennedy, & Slevin, 2008; Myers et al., 2009). L’anticipation des
difficultés pouvant étre rencontrées en public pourrait, notamment, contribuer a la
diminution des sorties en famille (Myers et al., 2009; Schaaf et al., 2011). De plus,
puisque le TSA ne comporte pas de composantes physiques visibles, les parents sont
souvent considérés comme responsables des comportements inadéquats de leur enfant.
C’est alors la fagon dont ils éduquent leur enfant qui est remis en cause (Gray, 2003).
Cette stigmatisation pourrait également influencer la décision de participer ou non a la

vie sociale en présence de I’enfant (Myers et al., 2009). La réduction des contacts et
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I’évitement de situations a risque d’étre problématiques pourraient mener a
’affaiblissement du soutien social (Davies, 2010; Fuentes, 2013; Hock & Ahmedani,
2012; Lai, 2014) et familial, dans certains cas (Fuentes, 2013). Conséquemment,
plusieurs parents sont susceptibles de vivre de 1’isolement social (Higgins et al., 2005;
Rodrigue et al., 1990; Zimmerman, 2014). Toutefois, ils auraient plus que jamais besoin
d’étre entourés. En effet, le soutien social aurait un effet modérateur sur le stress
(Benson & Karlof, 2009; Boyd, 2002). Bref, la réalité¢ des parents d’enfants ayant un
TSA présente plusieurs défis quotidiens. Puisque la relation conjugale, les relations
fraternelles, la dimension occupationnelle et le réseau social se voient mis a 1I’épreuve,

leur réalité quotidienne est sans équivoque modifiée.

La réalité des parents d’enfants ayant un TSA

La vie des parents d’enfants ayant un TSA peut étre affectée dans diverses sphéres,
autant de fagon négative que positive. En effet, certains parents retirent des bénéfices
personnels relatifs a la prise en charge d’un enfant ayant des besoins particuliers comme
le TSA. A ce titre, quelques-uns d’entre eux auraient réalisé que leur rdle parental leur
aurait permis de développer une force psychologique, une capacité a éprouver de la
compassion pour autrui ainsi qu’une habileté a étre en paix lors des moments critiques
(Phelps et al., 2009). De plus, ils noteraient une plus grande capacité a diriger leur
énergie et a identifier leurs forces et habiletés inexploitées, une connaissance plus grande
du trouble, un niveau de patience accru, une meilleure capacité a faire preuve

d’introspection et une plus grande motivation (Phelps et al., 2009). Par contre, plusieurs
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parents rapportent des répercussions négatives quant au fait de prendre soin d’un enfant
ayant un TSA. La condition physique serait notamment affectée (Chou, Lin, Chang, &
Schalock 2007; Lutz et al., 2012; Taylor-Richardson, Heflinger, & Brown, 2006) de
méme que la condition psychologique (Allik, Larsson, & Smedje, 2006; Emmerson,
2003; Gau et al., 2012; Little, 2002). La qualité de la relation parent-enfant (Baker,
Landen, & Kashmina, 1991) et les relations sociales se verraient également modifiées

(Lutz et al., 2012).

Bien que plusieurs individus gravitent autour d’un enfant, c’est le parent qui
s’occupe le plus souvent de son enfant sur une base quotidienne (Protecteur du citoyen,
2009). Dans le cas d’un enfant ayant des incapacités, le parent endosse souvent plusieurs
autres roles au sein de la cellule familiale, dont celui de cothérapeute (Levy, Kim, &
Olive, 2006). Ce role peut poser des défis particuliers (Klein & McCabe, 2007; Lutz et
al., 2012). Certains comportements perturbateurs, comme 1’automutilation et les
comportements colériques ou obsessifs-compulsifs, par exemple, peuvent engendrer un
stress accru chez les parents. La capacité d’adaptation du parent lui-méme peut étre
affectée. A cet effet, le risque de présenter des troubles de santé psychologique serait
cinq fois plus élevé chez les parents d’enfants ayant un TSA comparativement aux
parents d’enfants n’ayant pas de trouble d’ordre développemental (Benjak, 2011). De
fait, les parents d’enfants ayant un TSA rapporteraient des niveaux significativement
élevés de stress (Cappe et al., 2012; Cox, 2014; Dabrowska & Pisula, 2010; Estes et al.,

2014; Fuentes, 2013; Lai, 2014; Phelps et al., 2009; Samadi et al., 2012;
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Zimmerman, 2014) et d’anxiété (Hoppes & Harris, 1990; Lutz et al., 2012; Moes,
Koegel, Schreibman, & Loos, 1992; Phelps et al., 2009). Ces états auraient pour origine
deux sources principales, soit la vulnérabilité de I’enfant et celle du parent (Cox, 2014).
On rapporte aussi dans la littérature une diminution de 1’estime de so1 (Boyd, 2002;
Phelps et al., 2009) et le sentiment d’étre inadéquat ou d’échouer dans son réle parental
(Jones, 1997, Tommasone & Tommasone, 1989). La présence de sentiment
d’épuisement ainsi que la perte d’espoir quant a ’avenir (Phelps et al., 2009) sont aussi
rapportées. Certains auteurs rapporteraient également des niveaux élevés de symptdmes
dépressifs (Benson & Karlof, 2009; Olsson & Hwang, 2001; Phelps et al., 2009;
Zimmerman, 2014). La gestion des émotions peut alors devenir difficile créant, par le
fait méme, une capacité diminuée a s’adapter sur le plan émotionnel (Cappe et al., 2012;
Higgins et al., 2005; Phelps et al., 2009). L’ensemble de ces facteurs peut engendrer des

situations de vulnérabilité chez ces parents.

Facteurs de risque et facteurs de protection

Certains facteurs peuvent affecter la santé physique et psychologique d’une
personne en raison de sa capacité d’adaptation au stress qui se voit diminuée, ce que 1’on
nomme les facteurs de risque (Greene, Galambos, & Lee, 2003; Smith-Osborne, 2007).
Pour les parents d’enfants ayant un TSA, la sévérité des symptdmes de I’enfant (Allik et
al., 2006; Benson & Karlof, 2009; Ekas & Whitman, 2010), la qualité de la relation
conjugale (Brobst et al., 2009; Hartley, Barker, Mailick Seltzer, Greenberg, & Floyd,

2011; Higgins et al., 2005), le sentiment de colére (Benson & Karlof, 2009; Carter,
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Martinez-Pedraza, & Gray, 2009) et le nombre d’enfants ayant un TSA (Ekas &
Whitman, 2010) seraient des facteurs de risque a considérer. En contrepartie, certains
facteurs de protection auraient été identifiés tels que le soutien social (Ekas, Lickenbrock,
& Whitman, 2010; Hall & Graff, 2011; Tobing & Glenwick, 2006), I’augmentation en
age chez I’enfant (Hartley et al., 2011), le temps passé depuis ’annonce du diagnostic
(Kuhn & Carter, 2006), la spiritualité et les croyances. Ces facteurs auraient un impact
positif sur la condition du parent (Ekas, Whitman, & Shivers, 2009) et pourraient

contribuer a venir rétablir 1’équilibre ébranlé par différents facteurs de risque.

Les sources de stress et soutien
Le stress que peut vivre le parent en regard de la condition particuliére de son enfant
et des défis qui I’accompagnent peut étre particulierement envahissant. 11 peut, par

ailleurs, étre tempéré par la présence d’un soutien adéquat.

Les sources de stress

Les sources de stress dans notre société moderne sont multiples et se voient
augmentées lorsque 1’on doit prendre soin d’un enfant ayant un TSA. L’attente d’un
diagnostic pourrait d’ailleurs causer un stress supplémentaire chez le parent (O’Brien,
2007; Siklos & Kerns, 2007). Les parents pourraient faire face a plusieurs défis
concernant I’obtention de services, notamment en raison de I’admissibilité et la
disponibilité de ceux-ci, des délais d’attente et de 1’accés a de I’information concernant

ces services. Le temps consacré a l’organisation des rendez-vous de toutes sortes
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atteindrait 10 heures ou plus pour les parents d’enfants ayant un TSA en comparaison au
temps consacré par des parents ayant un enfant avec un autre trouble développemental

ou de santé psychologique (Vohra, Madhavan, Sambamoorthi, & St-Peter, 2014).

Les soins particuliers que requierent les enfants ayant un TSA incluant les services
éducationnels, médicaux, de soutien (Boulet, Boyle, & Schieve, 2009) ainsi que les frais
encourus pourraient avoir des répercussions sur le stress ressenti parc les parents
d’enfants ayant un TSA (Montes & Halterman, 2008; Mugno, Ruta, D’Arrigo, &
Mazzone, 2007; Xiong et al., 2011). D’ailleurs, plus la sévérité ou la perception de la
sévérité des problémes comportementaux de I’enfant est importante, plus le stress
éprouvé par les parents augmenterait (Brobst et al., 2009). Selon Sharpley, Bitsika et
Efremidis (1997), trois principaux facteurs de stress seraient associés au fait d’endosser
le role de parent d’enfants ayant un TSA qui s’ajoute aux autres stress de la vie courante.
La condition permanente du trouble, la faible acceptation de la société et parfois des
membres de la famille, le soutien peu élevé des services sociaux et de I’entourage
seraient des sources de préoccupations constantes chez les parents. La préoccupation
quant au futur de I’enfant, de la famille et du couple semblerait présente de fagon
continuelle. Le parent dirigerait son énergie et son temps afin de combler les besoins de

I’enfant au détriment de ses propres besoins et ceux de son couple.

Certains parents seraient aussi préoccupés par le regard des autres sur leur enfant et

seraient trés protecteurs a cet égard (Myers et al., 2009). L’incompréhension face aux
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particularités comportementales qu’implique le TSA dans la sociét¢ aménerait une
certaine réticence quant a la participation a la vie sociale (Marciano et al., 2015).
Drailleurs, le caractére « invisible » du trouble pourrait avoir des répercussions sur la
perception des autres et rendre le parent plus a risque d’étre stigmatisé. Cette
stigmatisation pourrait contribuer au sentiment d’isolement et de détresse chez les
parents (Green, Davis, Karshmer, Marsh, & Straight, 2005), ce qui pourrait aussi

augmenter le stress.

Le soutien social : la théorie

Le soutien social peut correspondre au soutien mutuel entre les membres d’un
réseau. Il existe différentes classifications du soutien social. De fait, il se diviserait en
trois catégories distinctes selon Belsky (1984) : (1) le soutien émotionnel (I’amour et
I’acceptation mutuelle); (2) I’assistance instrumentale (le fait de recevoir de
I’information ou des conseils, I’aide aux routines et aux soins de I’enfant); et (3) les
attentes sociales en regard de ce qui est accepté ou non socialement. L’influence de la
présence d’un soutien social adéquat est a la fois directe, lorsqu’observée dans le
comportement du parent envers I’enfant (p. ex. conseils d’un professeur) et indirecte,
lorsque c’est le parent qui en bénéficie (p. ex. le conjoint témoigne a 1’autre de son

amour).

Pour sa part, Bristol (1984) fait état de deux types de soutien, soit formel et informel.

D’une part, le soutien formel fait référence au soutien social, psychologique, physique
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ou financier prodigué gratuitement ou non par |’entremise d’une organisation ou d’une
agence. D’autre part, le soutien informel est décrit comme un réseau qui inclut les
membres de la famille immédiate et étendue, les membres du voisinage, le cercle d’amis

et d’autres parents d’enfants ayant un TSA.

Selon d’autres auteurs (Wills & Shinar, 2000), le soutien social n’a que deux
fonctions uniques : (1) le soutien social émotionnel, qui regroupe les comportements liés
au fait de prendre soin et se soucier de I’autre; et (2) le soutien social instrumental, qui
référe aux comportements concrets utilis€s pour venir en aide a l’autre. Puisque le
soutien social ou par les pairs référe a I’environnement social de I’individu, il est juste
de considérer les membres de la famille et les amis dans le systéme. Selon les méres
d’une étude réalisée par Zeman, Swanke et Doktor (2011), le soutien pourrait provenir
des partenaires de vie, de la famille élargie, des amis, d’autres parents d’enfants ayant un
TSA ainsi que des professionnels. Ces méres considereraient également le contact avec
d’autres parents par I’entremise d’Internet comme une source de soutien additionnel. Ce
type de soutien permet, selon elles, d’éviter de se confronter a la réaction directe des
gens que suppose une rencontre en personne. Il est a noter que le soutien social est
conceptualisé en terme de soutien regu et pergu. Le soutien regu référe a 1’aide prodiguée
par I’entourage. Le soutien pergu, lui, référe davantage a la perception qu’a I’individu du

soutien regu et de la satisfaction qu’il en retire (Wills & Shinar, 2000).
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Dans les recherches actuelles, les auteurs font état d’une définition quelque peu
novatrice; le soutien par les pairs. Cette source de soutien social serait d’ordre
émotionnel et informationnel (Solomon, 2004). Elle est qualifiée de volontaire, flexible,
informelle, égalitaire et non médicale (Mead & MacNeil, 2006). Le soutien par les pairs
est défini, selon Mead, Hilton et Curtis (2001), comme un systeme d’aide multifactoriel
et réciproque basé sur les principes de respect, de responsabilité partagée et ou 1’accord
mutuel est requis. Selon ces mémes auteurs, ce type de soutien se rapporte a la
compréhension empathique qu’un individu se fait de la situation d’une autre personne a
travers le partage d’expériences émotionnelles et psychologiques particulieres et
semblables. 1l est rendu possible lorsque I’individu se perg¢oit comme ayant un vécu
similaire. Ces individus ressentent alors une connexion ou affiliation a travers laquelle
une relation de confiance s’établit. Cette derniére offre la possibilité aux individus
d’évoluer par le biais de différents partages et de mettre en application de nouveaux
comportements. L'objectif principal est de contester de manicre responsable les
hypothéses précongues sur les troubles mentaux et en méme temps de valider I'individu
dans ce qu’il est. Le soutien par les pairs vise une réflexion créative, dynamique et sans
jugement a propos de la fagon dont les individus expérimentent et comprennent leur
réalité, et ce, plutdt que de se concentrer sur I’évaluation de leurs comportements et
sentiments. Cette vision novatrice pourrait permettre d’autres avenues quant aux

bénéfices qui en découlent et élargir les opportunités d’obtenir du soutien.
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Le soutien social : les effets

Le bien-étre psychologique du parent serait tempéré par la présence d’un réseau
social soutenant qui aurait des bénéfices notables dans la vie du parent (Belsky, 1984;
Cohen, Underwood, & Gottlieb, 2000). Les parents qui ne peuvent pas recevoir l'appui
des partenaires et des membres de la famille pourraient voir leur niveau de stress
augmenté (Preece & Jordan, 2007). Comme mentionné plus tot, le stress pourrait étre a
I’origine d’une séquence de symptomes néfastes chez le parent. Conjointement aux
résultats de Benson (2006), Boyd (2002) et Bristol (1984), une étude réalisée par Benson
et Karlof (2009) a démontré que la présence de soutien social contribuerait, notamment,
a une diminution du stress et de I’humeur dépressive. Le soutien social pourrait méme
avoir des effets bénéfiques sur le couple (Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn,
2001) et sur la relation parent-enfant (McLanahan, Wedemeyer, & Adelberg, 1981). Le
fait d’avoir un niveau de stress peu élevé permettrait de percevoir un soutien accru
(Bristol, 1984). Conséquemment, il est possible que la condition du parent en bénéficie.
Le sentiment de compétence parentale pourrait méme étre associ€é a une présence de
soutien social (Abernethy, 1973). Ce demnier pourrait étre lié a l’augmentation,
notamment, de 1’estime de soi, de la patience et de la sensibilité du parent quant a son
role parental (Aug & Bright, 1970; Cochran & Brassard, 1979). Inversement, une
absence de contact soutenant et adéquat dans I’entourage pourrait étre identifié comme

un risque de présenter des lacunes au niveau des compétences parentales (Belsky, 1984).
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La compétence parentale

Le parent s’avére étre la personne qui répond de fagon quotidienne aux besoins de
I’enfant (Protecteur du citoyen, 2009). Afin que ce demier puisse se développer
adéquatement, le parent se doit d’étre présent et de répondre aux besoins essentiels de
I’enfant. Dans ’optique d’amener ce demier a développer son autonomie ainsi qu’un
fonctionnement adéquat, la présence du parent est essentielle (Early, Gregoire, &
McDonald 2002). En effet, celui-ci intervient dans les soins prodigués a I’enfant et dans
son apprentissage des régles sociales. Le parent joue donc un rdle particulierement
important dans la vie de I’enfant. Individu a part entiére, conjoint, travailleur, ami, le
parent assume déja plusieurs autres statuts que celui de parent. Le rdle de parent peut
alors devenir complexe, surtout dans le cas ou des particularités liées au trouble de
I’enfant s’ajoutent aux responsabilités que représente la prise en charge d’un enfant sans

incapacités.

La compétence serait définie par «la capacit¢é a répondre ou a effectuer
adéquatement une tdche ou un réle a la suite d’un apprentissage » (Roe, 2002, p. 195).
Elle s’actualiserait a travers des aptitudes qui sont caractéristiques d’un fonctionnement
efficace tel que les connaissances, les habiletés, les caractéristiques personnelles et
attitudes nécessaires a 1’exécution efficace d’une tiche. Ces compétences seraient
observables et mesurables en dépit des standards (Leigh et al., 2007; Marrelli, Tondora,
& Hoge, 2005). Bien que le réle parental soit plus difficile a conceptualiser, les

connaissances actuelles en la matiére convergent vers un consensus en ce qui a trait aux
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compétences requises pour étre un parent adéquat et efficace. En effet, certains auteurs
parlent de pratiques parentales universelles (Senesea, Bornstein, Haynes, Rossi, &
Venuti, 2012), d’autres de qualités et comportements associés a un style parental adapté
ou mésadapté (Budd, 2001) ou encore de compétences qui sont essentielles en vue
d’élever un enfant qui développera un style d’attachement sécure et adapté (Barone,
Weitz, & Witt, 2005). La parentalité serait définie, par Johnson, Berdahl, Horne, Richter
et Walters (2014, p. 94), comme « I’acte de prodiguer et soutenir le développement
émotionnel, intellectuel, physique et social de I’enfant de I’enfance a 1’age adulte ».
Selon ces mémes auteurs, la compétence parentale découle de la parentalité. Elle se
référerait & 1’habileté apprise & prendre soin d’un enfant en agissant de fagon a
démontrer une connaissance, des compétences ou habiletés, des comportements ou
pratiques et des attitudes. Bref, la compétence parentale impliquerait un style parental

associé a des résultats positifs chez ’enfant.

La compétence parentale s’actualiserait a travers des pratiques ou comportements
(Johnson, Berdahl, Horne, Richter, & Walters, 2014). A ce titre, le soutien parental
serait I’assise méme de la compétence parentale (Bradley, 2002). 11 s’agirait de prendre
soin de I’enfant en répondant, entres autres, aux besoins de base (le nourrir, lui offrir un
toit, voir a sa santé, répondre a ses besoins, stimuler 1’apprentissage, prodiguer une
structure permettant son développement et assurer sa sécurité). La présence de soutien
impliquerait également de démontrer son acceptation envers 1’enfant, de lur démontrer

de I'affection physique et émotionnelle, de lui démontrer sa valeur, de lui démontrer de
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I’amour, de faire preuve de sensibilité et de le soutenir et I’encourager a travers son
développement (Locke & Prinz, 2002). D’autre part, le contrdle parental doit aussi étre
présent afin que I’enfant puisse se développer de fagcon optimale. Le contréle efficace
réfererait & une discipline laissant place a la flexibilité et a un suivi non intrusif qui
s’adapte a mesure que I’enfant vieillit. Ce type de contréle promouvrait I’autonomisation,
’internalisation de valeurs prosociales et la communication bidirectionnelle. Le modéle
propose aussi I’implication des attributs, croyances et cognitions du parent. En effet, la
régulation émotionnelle, la personnalité, le sentiment d’auto-efficacité dans son réle
parental et les cognitions seraient des éléments pouvant avoir une influence sur la
compétence parentale. Le contexte environnemental et ’interaction bidirectionnelle
entre le parent et I’enfant pourraient avoir une influence sur la notion de compétence
parentale. Finalement, les facteurs liés a ’enfant lui-méme tels que 1’4ge, le niveau de
développement, le tempérament et le style comportemental sont a considérer dans le

modele de méme que le contexte culturel et I’ethnie.

11 semble également pertinent de présenter les comportements minimaux requis pour
conserver la garde d’un enfant. Ceci référe au systeme légal qui fait état de différents
comportements de base nécessaires a la garde d’un enfant. Bien qu’il n’y ait aucun
consensus a cet effet, certains auteurs parleront d’une connaissance minimale des
services de soin de santé, de la capacité a demander de I’aide pour I’enfant au besoin et
de I’obligation de prodiguer les soins physiques nécessaires, incluant les soins d’hygiéne

(Johnson et al., 2014). Tous ces aspects pourraient, en partie, constituer les facteurs



34

nécessaires a une compétence parentale adéquate. Par ailleurs, d’autres aspects sont a
considérer quant aux facteurs pouvant avoir des répercussions sur la compétence

parentale comme le parent, I’enfant et I’environnement.

Facteurs internes et externes a la compétence parentale

Il est a considérer que des facteurs a la fois internes et externes peuvent avoir un
impact sur le sentiment de compétence du parent a 1’égard de 1’éducation, de la prise en
charge et des soins prodigués a I’enfant. A cet effet, les caractéristiques du parent lui-
méme peuvent avoir une influence, de méme que celles de D’enfant et de

I’environnement.

La contribution du parent au développement optimal de 1’enfant, considérée comme
un facteur intrinséque a I’individu, est a considérer. Plusieurs états psychologiques
peuvent affecter le fonctionnement ou la compétence du parent au quotidien (stress,
dépression, isolement, insatisfaction, anxiété, troubles mentaux, etc.) (Benson & Karlof,
2009; Bristol & Schopler, 1984; Cappe et al., 2012; Cassidy et al., 2008; Cox, 2014;
Cummins, 2001; Estes et al., 2014; Fuentes, 2013; Hoppes & Harris, 1990; Lai, 2014;
Moes et al., 1992; Olsson & Hwang, 2001; Samadi et al., 2012; Zimmerman, 2014). Par
exemple, une étude réalisée par Colletta (1983) a démontré que les méres dépressives
auraient tendance a adopter un comportement hostile, perturbateur et rejetant qui aurait

un impact négatif sur le fonctionnement de I’enfant.
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Tous les enfants ayant un TSA ne seront pas affectés exactement de la méme fagor
et ne répondront pas positivement aux mémes traitements (Centers for Disease Control
and Prevention, 2010). Le caractére singulier des enfants ayant un TSA et les contextes
dans lesquels ils se développent et évoluent peuvent affecter les pratiques parentales. La
présence de bruits, la capacité a adapter I'environnement pour le meilleur intérét de
I'enfant, les équipements de soutien, un logement stable ou des changements de domicile
prévisibles sont a considérer dans les éléments contextuels pouvant affecter la
compétence parentale (Johnson et al., 2014). Tel que présenté précédemment, le stress et
les conflits entre les parents peuvent constituer des obstacles a la capacité des parents a
prendre soin de leur enfant. En ce qui a trait aux caractéristiques de ’enfant lui-méme,
I’age, le niveau de développement, le tempérament et le comportement influent sur ce
que le parent doit mettre en ceuvre pour étre compétent a travers son role. Finalement, la
culture et ’ethnie peuvent fagonner les cognitions, les croyances, les valeurs et les buts
des parents, et par le fait méme, les pratiques adoptées en vue d’atteindre un niveau de

compétence universel (Bornstein, 2012).

Considérant les éléments présentés, il est possible d’émettre le constat selon lequel
le role parental se voit modifié a quelques égards et que les parents sont confrontés a des
défis considérables. Bien que 1’objectif soit de répondre a ces défis au meilleur de leur

capacité, certains besoins pourraient étre ressentis par les parents.
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Les besoins des parents

A la base, la théorie des besoins de Maslow (1943) suggere que l'apparition d'un
besoin repose généralement sur la satisfaction préalable d'un autre besoin. Les
comportements sont donc menés par la motivation a répondre a ce besoin. Ainsi, chaque
comportement est lié a I'état de satisfaction ou d'insatisfaction des besoins antérieurs.
Maslow parle alors de hiérarchisation des besoins. A la base de cette hiérarchie, repose
les (1) besoins physiologiques qui visent a rendre le corps a I’homéostasie. Puis, apparait
(2) le besoin de sécurité; (3) le besoin d’amour et d’appartenance; (4) le besoin d’estime
de soi personnelle et des autres; et (5) le besoin d’actualisation de soi. Maslow établit
certaines conditions nécessaires a la satisfaction des besoins primaires telles que la
liberté d’expression, la liberté d’action dans le respect des droits d’autrui, la liberté
d'enquéter et de se renseigner, la liberté de pouvoir se défendre, la justice, I'équité et
I'honnéteté. Contrecarrer ces « libertés » ou droits engendre une réaction face a une
menace. Guest (2014) décrit un sixiéme niveau dans la hiérarchie des besoins, soit le
besoin de poursuivre les valeurs intrinséques qui transcendent l'intérét personnel a

proprement parler, ce que Maslow avait nommé les « métabesoins ».

Un besoin découle d’un état psychologique ou psychophysiologique d’une personne
qui ressent un manque. Il agit comme signal d’alarme et incite I’individu & mettre en
action des comportements pour combler cette carence et apporter une satisfaction. Parmi
les besoins, on distingue les besoins d’ordre physiologique de ceux qui correspondent

aux conditions sociales. Parallélement, plusieurs besoins dits secondaires (puisqu’ils ne
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remettent pas en question I’existence méme de I’individu) sont identifiés a travers la
littérature. Trois sont considérés comme particulierement importants, soit le besoin de
sécurité (ex. le désir d’avoir un lieu ol on se sent chez soi), le besoin d’une réponse
affective venant d’autrui (ex. le besoin d’étre reconnu et approuvé par autrui dans ses
capacités, son affectivité, dans tout ce qui fait sa personne) et finalement le besoin de
nouveauté ou d’information qui sert au développement et a 1’épanouissement de
I’individu. La notion de besoin référe a un manque (lorsqu’il est question d’un besoin
physiologique), a un désir (ex. obtenir quelque chose) ou a une intention (accomplir un
certain acte) (Sillamy, 1980). Selon Lewin (1946), le besoin est donc un élément
dynamique qui, lors de son apparition, fait augmenter le niveau de tension intérieure et
suscite une énergie dans le but de satisfaire le besoin. Actuellement, la recherche tente
de faire un portrait du vécu des parents d’enfants ayant un TSA et de leur famille. A
travers leur role parental, les parents éprouvent des difficultés et sont confrontés a
plusieurs défis. De ces difficultés peuvent naitre des besoins qui émergent d’'un manque
ou d’un désir dans le but de remplir de fagon adéquate leur rdle de parent. Ainsi, ils
aspirent a créer une relation suffisamment bonne pour favoriser le développement
optimal de I’enfant. A cet égard, certains auteurs rapportent, chez les parents d’enfants
ayant un TSA, des besoins d’ordre psychologique et de soutien (Chiri & Warfield, 2012;
Siklos & Kems, 2006) ainsi que des besoins en regard des services d’aide (Krauss,

Wells, Gulley, & Anderson, 2001; Ruble, Heflinger, Rebfrew, & Saunders, 2005).
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Plus précisément, certains manques sont souvent exprimés par les parents,
notamment le soutien émotionnel, I’accés a de I’information sur le TSA et ses causes
(Brown, Ouellette-Kuntz, Hunter, Kelley, & Cobigo, 2012; (Connolly & Gersch, 2013;
Samadi et al., 2012) et I’obtention d’information a propos des services offerts (Ellis et al.,
2002; Granlund & Roll-Pettersson, 2001; McLennan, Huculak, & Sheehan, 2008). En
effet, les parents rapporteraient une difficulté a se retrouver dans le systéme de santé et
de services (Brown et al., 2012; Cassidy et al., 2008; Farmer, Marien, Clark, Sherman,
& Selva, 2004; Kogan et al., 2008; King, Cathers, King, & Rosebaum, 2001; Krauss et
al., 2001; Lindholm, 2008; Martos, 2014; Siklos & Kems, 2006) et déploreraient la
qualité des services professionnels rendus (Samadi et al, 2012). Les principales
difficultés exprimées concerneraient 1’insuffisance des possibilités de répit, de
gardiennage, de dépannage, d’aide & la vie domestique et de soutien financier
(Protecteur du citoyen, 2009). De plus, la trajectoire de services serait critiquée. En ce
sens, les parents souhaiteraient avoir recours a des services coordonnés tout au long du
processus d’évaluation diagnostique et de suivi (Brown et al., 2012; Cassidy et al., 2008;
Farmer et al., 2004; Kogan et al., 2008; Martos, 2014). Plusieurs parents mentionnent
également le désir de rencontrer d’autres familles ayant des enfants qui présentent une
condition permanente similaire (Perrin, Lewkowicz, & Young, 2000; Farmer et al.,
2004). En effet, ’augmentation du soutien social et familial (Benson & Karlof, 2009,
Cassidy et al., 2008; Fuentes, 2013; Samadi et al., 2012) pourrait combler un besoin
chez les parents d’enfants ayant un TSA, tout comme 1’échange avec d’autres parents

dans la méme situation (Connolly & Gersch, 2013; Papageorgiou & Kalyva, 2010;
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Samadi et al., 2012). Qui plus est, il semble que les parents préféreraient, de fagon
générale, les programmes d’aide qui portent sur le soutien social et les compétences de
gestion du stress (Bitsika & Sharpley, 2000), ce qui comblerait leur désir de se sentir
soutenu. Ce soutien pourrait tendre a étre comblé par des moyens autres que les avenues
conventionnelles de programmes ou services. En effet, la démocratisation d’Internet et
des possibilités infinies qu’il offre semble étre une nouvelle avenue en maticre de

soutien pour ces parents.

Recherche d’information sur le Web et forums de discussion
Au fil des années, les sources d’information et de soutien aux parents ont
grandement évolué et sont actuellement trés variées. Allant des groupes de soutien
traditionnels aux forums et groupes de discussion sur Internet, en passant par une
quantité impressionnante de sites d’information, ces médiums ont tous leurs atouts et

points faibles.

D’un coté, les groupes de soutien traditionnels sont bien documentés (Mansell &
Morris, 2004) et ont fait leurs preuves en terme d’apport positif pour les parents
(Solomon, Pistrang, & Barker, 2001). En effet, ces derniers considéreraient leurs
expériences comme utiles pour différentes raisons. D’une part, ils augmenteraient leurs
connaissances sur 1’autisme et I’intervention auprés de leur enfant, acceéderaient & un
espace d’échanges entre parents et professionnels et auraient la satisfaction de pouvoir

venir en aide a leur tour. D’autre part, le groupe de soutien leur permettrait de se sentir
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compris, offrirait une possibilité de créer de nouveaux liens et permettrait un lien de

confiance facilitant pour le dévoilement de soi (Solomon et al., 2001).

D’un autre c6té, I’évolution et les progreés qu’a connu Internet depuis les derniéres
décennies lui ont permis d’étre la deuxieme source d’information préférée dans le
domaine de la sant€¢ pour les familles; les services de soins étant au premier rang
(Goldman & Macpherson, 2006; Tuffrey & Finlay, 2002; Wainstein, Sterling-Levis,
Baker, Taitz, & Brydon, 2006). Le contact avec les spécialistes et professionnels étant
plutdt longs et fastidieux, les individus peuvent aller chercher I’information dont ils ont
besoin & travers plusieurs types d’ouvrages et sources de soutien. D’ailleurs, le
cyberespace offre aujourd’hui de multiples possibilités pour répondre a différents
besoins et il est a considérer que les groupes de discussion en ligne pourraient offrir des

bénéfices similaires a ceux des groupes de soutien traditionnels.

L’utilisation d’Internet dans la population générale

Dans la population générale, les données liées a 1’utilisation d’Internet et des médias
sociaux battent des records quotidiennement. Les parents, surtout ceux vivant des
événements stressants, apprécient le soutien informationnel récent et souvent presque
immédiat entre les pairs. Différentes études a travers le monde (Suisse, Canada et Etats-
Unis) auraient démontré que I’utilisation du Web pour la recherche d’information serait
quotidienne chez ces parents (Fain, 2010; Sarkadi & Bremberg, 2005; Statistique

Canada, 2013).
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Le cyberespace constitue une source de partage et de soutien a travers différents
types de communication en ligne, dont les discussions un a un et les forums ouverts a
tous (Nieuwboer, Fukkink, & Hermanns, 2013). Les résultats d’une étude réalisée par
McDaniel, Coyne et Holmes (2012) démontrent que les nouvelles méres se sentiraient
davantage en lien avec autrui par I’utilisation d’Internet. Selon cette méme étude, un trés
grand nombre de ces méres utiliseraient Internet tous les jours (3 heures par jour, en
moyenne) et essentiellement pour naviguer sur des sites de réseaux sociaux et de
groupes de discussion. L’utilisation de ces médias viserait principalement 1’acquisition
et I’échange d’information (89 %) ainsi que le besoin de maintenir les contacts avec

’entourage (86 %).

Différents aspects sont a considérer quant a I’utilisation d’Internet comme source
d’information et de soutien. Un avantage concernant 1’'usage des médias sociaux pour
obtenir du soutien réside dans la facilité d’acceés en dépit du temps et de ’emplacement
géographique (Moorhead et al., 2013). De plus, il apparait facilitant de créer un réseau
avec d’autres parents et amis sans méme quitter le domicile familial (Bartholomew,
Schoppe-Sullivan, Glassman, Kamp Dush, & Sullivan, 2012). D a sa rapidité d’action,
Internet permet d’avoir acces a de I’information a jour (Rothbaum, Martland, & Jannsen,
2008) et peut méme étre consulté en différé (Daneback & Plantin, 2008). La formation
d’un réseau social, la recherche d’information portant sur 1’accés a des ressources
professionnelles et le développement d’habiletés d’adaptation par 1’entremise des pairs

seraient des raisons pour lesquelles plusieurs nouveaux parents utiliseraient Internet
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(Madge & O’Connor, 2006; Nieuwboer et al., 2013). En contrepartie, les informations
recueillies sur Internet ou par ’entremise des médias sociaux pourraient parfois étre
fausses ou erronées (Carter, 2009; Niela-Vilén, Axelin, Salantera, & Melender, 2014).
Bref, les médias sociaux pourraient s’avérer étre utiles en regard de la masse
d’information dont ils regorgent. Par ailleurs, bien que plusieurs considerent ces médias
comme utiles (Moorhead et al., 2013), certains parents d’enfants atteints d’une maladie
chronique, par exemple, les percevraient comme étant peu aidant (Shilling et al., 2013).
Il s’avere donc judicieux d’analyser prudemment les résultats concernant 1’utilisation

d’Internet et de prendre en considération les facteurs qui y sont reliés.

L’utilisation d’Internet chez les parents d’enfants ayant une condition particuliére
Le cyberespace ayant pris de I’expansion pour bon nombre de personnes, les parents
d’enfants ayant des besoins particuliers ne font pas exception a ce nouvel essor. En effet,
avant I’annonce du diagnostic de leur enfant, les parents sont peu nombreux a connaitre
le TSA. De fait, une étude réalisée par Samadi et al. (2012), aurait démontré qu’une
grande majorité des parents n’avaient jamais entendu parler de ce qu’est le TSA (79 %).
De ce pourcentage, 86 % des parents iraient consulter des sites spécialisés sur le sujet
afin de mieux comprendre la condition de leur enfant ainsi que les caractéristiques
associées au trouble, de mieux connaitre les services auxquels ils ont acces, etc. (Akins,
Angkustsiri, & Hansen, 2010; Mackintosh, Myers, & Goin-Kochel, 2005; White &
Dorman, 2001). Plus précisément, les parents navigueraient sur le cyberespace en vue de

chercher de I'information, se confier, demander conseil ou venir en aide a d’autres
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parents vivant une situation similaire (Fleischmann, 2005; Huws, Jones, & Ingledew,
2001). Leur cible de recherche varierait en fonction de I’information, des services

disponibles, des traitements ou interventions ainsi que des caractéristiques liées au TSA.

En ce qui a trait aux témoignages et a 1’échange d’information, ces activités se
déroulent sur les forums de discussion, Facebook et YouTube (Bégin et al., 2014). Dii a
la présence de lacunes dans les services ayant été mis en place, certains parents peuvent
tenter de les combler en allant chercher de I’information sur les forums de discussion. A
cet effet, ils apprécieraient les échanges entre pairs parce que ceux-ci répondraient
davantage a leur besoin que ce qu’ils retirent d’un échange avec un professionnel
(Niela-Vilén et al., 2014). Les parents d’enfants ayant un TSA utiliseraient Internet en
vue de trouver et partager de 1’information sur le trouble, mais surtout en vue d’obtenir
du soutien afin de mieux s’ajuster a la complexité de leur role de parent (Fleischmann,
2004; Huws et al., 2001). Internet est particulierement attirant puisqu’il est accessible en
tout temps, peu couteux et permet 1’anonymat. De plus, il s’avere étre pratique en ce
sens qu’il offre une grande quantité d’information et permet un partage a tous les
niveaux (Carter, 2009; Daneback & Plantin, 2008; Funderburk, Ware, Altshuler, &
Chaffin, 2008; Self-Brown & Whitaker, 2008). Il constituerait une alternative au groupe
de soutien « en personne » qui pourrait étre plus confrontant pour certains parents. Il se
pourrait également que 1’anonymat permette de s’ouvrir plus facilement et offrirait une

cohésion de groupe plus rapidement, ce qu’Internet permet (Meier, 2004).
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Selon une revue de littérature réalisée par Niela-Vilén et al. (2014), I’utilisation des
médias sociaux comme soutien social pourrait avoir des effets positifs sur le bien-étre
psychologique du parent ainsi que sur ses compétences parentales. En effet, le fait de
consulter différents sites et forums aurait comme impact une augmentation des
connaissances, des compétences et du soutien en général (Kingsnorth, Gall, Beayni, &
Rigby, 2011). Plusieurs des sujets discutés sur les forums de discussion concernaient les
soins portés a I’enfant ainsi que la discipline. A cet effet, les conseils donnés par les
professionnels pourraient méme étre délaissés au profit de ceux issus de la communauté
en ligne (Porter & Ispa, 2013). De fait, les méres pourraient percevoir I’information en
provenance d’Internet comme étant plus prés de leur réalité (Brady & Guerin, 2010;
O’Connor & Madge, 2004). Le partage d’information et d’expériences personnelles a
travers le cyberespace pourrait contribuer & un sentiment de cohésion et de similitude,
dont le fait de se reconnaitre dans I’expérience de I’autre. Cela permettrait, également,
de relever des attributs positifs chez I’enfant plutdét que de se concentrer uniquement sur
les difficultés. Le partage de différents points de vue permettrait aussi aux parents de
développer leur sens critique et leur habileté a détecter des conditions pouvant les
affecter et affecter la famille (Kingsnorth et al., 2011). Finalement, le fait de participer a
des groupes de discussion en ligne aurait comme grand bénéfice de briser 1’isolement

que vivent souvent plusieurs parents (Fleischmann, 2001, 2004; Huws et al., 2001).

En somme, I'utilisation des espaces de discussion instantanée permettrait, a

plusieurs parents d’enfants ayant un TSA, de retrouver les bénéfices encourus de la
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participation a des groupes de soutien traditionnels (Mansell & Morris, 2004; des
Rivieres-Pigeon, Courcy, & Poirier, 2012; Solomon et al., 2001). En effet, ces sources
de soutien constitueraient un lieu d’échange ou il est possible d’obtenir de I’information,
du soutien ainsi que des conseils en regard de !’intervention auprés de I’enfant. Ces
groupes seraient non seulement un moyen d’obtenir de I’information, mais aussi d’en
prodiguer a d’autres. La participation des parents sur les forums de discussion reflete
également leur désir de poursuivre leur role actif d’accompagnateur aupres de leur
enfant. L’aspect limité des connaissances de certains professionnels de la santé et de
I’éducation ainsi que la difficulté d’accés a des services adaptés constituent des lacunes
dans le systéme de soins et de services actuel selon plusieurs (des Riviéres-Pigeon et al.,
2012; Protecteur du citoyen, 2009). Considérant que le Web permet, notamment,
I’anonymat, qu’il est accessible en tout temps (Carter, 2009; Daneback & Plantin, 2008;
Funderburk et al., 2008; Self-Brown & Whitaker, 2008) et qu’il s’aveére présenter les
mémes types de bénéfices que les groupes de soutien traditionnels (des Rivieres-Pigeon
et al., 2012; Niela-Vilén et al., 2014), il constitue un médium tres riche. Il s’avere donc
intéressant d’explorer I’information contenue sur le cyberespace, car elle pourrait
permettre de mettre en lumiére les besoins exprimés par les parents quant a leur role
parental quotidien dans un contexte particulier que pose le TSA. L’analyse de ce
contenu permettra d’élargir la compréhension des besoins exprimés par ces derniers dans

un contexte de discussion libre sur un forum.
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Objectifs de recherche

L’objectif de I’essai doctoral vise & examiner les besoins des parents d’enfants ayant
un TSA tels qu’ils se retrouvent a I’intérieur d’un forum de discussion en ligne. Puisque
les particularités liées a ce trouble présentent des défis certains, il est possible qu’une
perturbation soit présente au sein de la cellule familiale, notamment en regard de la
relation conjugale, de la fratrie, de la sphére professionnelle et du réseau social. La
condition des parents peut aussi se voir affectée. Un soutien serait alors nécessaire pour
pallier aux difficultés éprouvées. Le soutien social aurait des bénéfices sur la condition
générale du parent et de la famille. C’est, entre autres, sur Internet que les parents tentent
d’obtenir de 1’information et du soutien. Les forums de discussion constitueraient,
d’ailleurs, une source de soutien de choix et leur permettraient de retrouver une
expérience semblable a celle des groupes de soutien traditionnels (Mansell & Morris,

2004; des Rivieres-Pigeon et al., 2012; Solomon et al., 2001).

La présente étude vise & documenter les besoins énoncés par les parents a travers
une source d’information encore peu explorée que sont les forums de discussion en ligne.
Pour ce faire, une analyse du contenu d’un forum de discussion en ligne d’envergure
internationale et destiné a des parents d’enfants ayant un TSA est exposée. Son objectif
est de décrire et d’analyser ce contenu afin de mieux comprendre les besoins de ces
parents énoncés dans un contexte de libre expression de leur vécu sur un forum de

discussion en ligne. Compte tenu du contexte particulier qu’offrent aux parents les
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forums de discussion, quels sont les besoins exprimés par ces derniers a travers ce

médium?



Méthode



Ce second chapitre présente la méthode utilisée pour I’expérimentation. Les
informations relatives a I’échantillonnage, au profil des utilisateurs du forum, au
déroulement de la recherche et a la méthode d’analyse des données sont présentées de

méme que les considérations éthiques.

Participants

L’échantillonnage s’est effectué a partir d’un cercle électronique de discussion
d’envergure internationale. Celui-ci est issu d’un site Internet créé par 1’Association
pour la sensibilisation a la protection, I’éducation et la recherche sur I’autisme, et
notamment le Syndrome d’Asperger (Asperansa). Le siége social est localisé dans la
région de Brest en France. Il a été sélectionné en raison de la forte probabilité qu’il soit
principalement francophone, sans que ce soit la langue exclusive utilisée et en raison du
grand nombre d’utilisateurs et d’échanges sur le forum. Ce dernier est destiné aux
parents d’enfants ayant un TSA, aux proches, aux adolescents et adultes qui vivent avec
un diagnostic du spectre de I’autisme. Une inscription sans frais est requise pour pouvoir
y participer. Par ailleurs, cette derniére n’est pas requise pour consulter les informations
publiées sur ce site. Certaines régles sont applicables en vertu de la Charte présentée par
le forum de discussion en ligne. Parmi elles, plusieurs sont énoncées afin de favoriser le

respect et le bon fonctionnement des échanges, tel que Dinterdiction
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d’intervenir sur le forum sous différents comptes (un seul compte autorisé),
Pinterdiction de faire mention des noms de médecins (autorisé par message privé
uniquement), 1’utilisation de termes grossiers, d’injures, de propos discriminatoires a
tout point de vue est également interdite. Finalement, il est recommandé d’éviter de
donner trop de détails en regard du processus d’évaluation diagnostique afin de garantir
la qualité du processus évaluatif. Une équipe dite de « modération » intervient sur le
forum de différentes fagons afin que ces régles, entre autres, soient respectées. A ce titre,
un message pourrait étre modifié ou supprimé, selon le cas. La sélection de 1I’échantillon
est faite a partir des messages rédigés sur le forum durant une période de 131 mois, soit
du 31 octobre 2005 au 6 aolt 2016. Seuls les messages de « début de discussion » ont
été ciblés aux fins d’analyse de contenu systématique, c’est-a-dire les premiers messages
des séquences d’échanges (message le plus ancien dans la séquence). Ceux-ci ont fait
I’objet d’une analyse systématique, et ce, dans leur enti¢reté. Les réponses des autres
parents n’ont pas été sélectionnées pour I’analyse, mais ont été lues afin de connaitre le
contexte dans lequel prenaient place les messages analysés. Cette sélection s’est
effectuée en raison de la forte probabilité que le contenu des messages de début de
discussion représente davantage les besoins des parents que les réponses des autres
membres du forum (des Riviéres-Pigeon et al., 2012) et réduise le risque de redondance.
Les contenus ont déja fait I’objet d’un classement arbitraire par les membres et
organisateurs du forum, notamment en fonction des annonces partagées pour différents

services, des demandes de chercheurs aux fins d’études et des sujets sur lesquels portent
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les messages des parents. Ceci a permis de cibler le type de contenu d’intérét pour

I’étude et c’est sur cette derniére catégorie que la présente recherche s’est centrée.

Critéres d’inclusion et d’exclusion

Les messages retenus sont ceux dont les émetteurs sont potentiellement identifiés
comme étant les parents de I’enfant (explicitement pére/ mére), dont 1’dge est susceptible
de se situer entre 0 et 12 ans (école, garderie ou 4ge clairement spécifié¢), pour lesquels
un diagnostic est précisé ou un processus d’évaluation diagnostique est en cours et dont
la langue de rédaction est le frangais. Seuls les messages pertinents au sujet de 1’étude,
c’est-a-dire ceux exprimant un besoin tel que défini précédemment, ont été retenus. Les
messages d’émetteurs autres qu’un tuteur ou un parent, les messages d’enfants de plus
de 12 ans de méme que ceux ne précisant pas un diagnostic précis ou n’indiquant pas
qu’un processus d’évaluation diagnostique est en cours ont été rejetés. Les messages
rédigés dans une langue autre que le frangais ont aussi été exclus de I’étude. Finalement,

les messages n’exprimant pas un besoin n’ont pas été retenus pour ’analyse.

Le nombre total de messages sur le forum se chiffrait, en date du 6 aolt 2016, a
307 169 messages, alors que le nombre de membres étant inscrit sur le forum totalisait
2764 membres. L’échantillonnage a été réalisé a partir des 987 messages de début de
discussion de la section « espace parent », qui comptait, au total, 17 914 messages. 1l
s’est effectué en trois étapes. En premier lieu, 657 messages de début de discussion ont

été retenus en fonction de la possibilité qu’un manque, inhérent au concept de besoin,
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soit présent a travers les messages exprimés par les parents. Cette étape a inclus la
lecture sommaire des réponses aux messages de début de discussion afin de connaitre le
contexte dans lequel prenaient place les échanges. En deuxiéme lieu, la sélection s’est
précisée par 1’application des criteéres de sélection. Finalement, une troisiéme et dernicre
étape de vérification a été réalisée en effectuant une relecture de I’ensemble des
messages. Ceci afin d’assurer que le contenu sélectionné était conforme a 1’objectif de
recherche et aux criteres de sélection. Suite a cette étape, 310 messages de début de
discussion ont été conservés pour 1’analyse, qui constitue 1’échantillon final (n = 310).
Le nombre de mots contenus, en moyenne, dans les messages sélectionnés varie entre 17

et 1318 mots.

Profil des utilisateurs du forum

L’analyse de 1’échantillon a permis d’extraire des données générales quant au
portrait des participants en vue d’établir des données statistiques descriptives de base. En
raison du caractére souvent anonyme que proposent les forums de discussion en ligne, il
n’est pas possible de dégager un portrait précis des utilisateurs du forum. Par ailleurs,
certaines données sont parfois accessibles a partir des informations fournies par ces
utilisateurs. Celles-ci peuvent étre disponibles dans leur « profil » d’utilisateur (profil
apparaissant dans le canevas de rédaction des messages), dans la description en bas de
chaque message rédigé par le participant ou directement dans le texte. Au total,
I’échantillon d’utilisateurs, soit les parents, se chiffre a »=121. L’analyse des

informations accessibles, lorsque celles-ci sont comparées a 1’échantillon total (n = 121),
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permet de supposer que la majorité des messages rédigés sur le forum de discussion pour
la période d’analyse étaient écrits par des meres (85,1 %) contre seulement 5,8 % de
péres et 9,1 % dont le genre est inconnu. Les données recueillies suggerent que les
messages portaient sur environ 81 % de gargons et 19 % de filles. Plus de la moitié
avaient un diagnostic (65,3 %) contre 34,7 % en cours de processus d’évaluation
diagnostique. Il est & noter que dans les rares cas ou le parent parle d’un autre enfant de
la fratrie pour lequel il a des préoccupations, seul ’enfant ayant un diagnostic ou en voie
de I’obtenir est considéré dans la présente analyse descriptive. Cette situation explique
que le nombre total de parents (n = 121) correspond au nombre total d’enfants (n = 121).
Les données statistiques en regard du profil des parents (utilisateurs du forum) et sur les
enfants sur lesquels portent les messages sont présentées dans le Tableau 1 a la page

suivante.
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Tableau 1

Portrait des utilisateurs du forum de discussion en ligne

n %

Parent

Meére 103 85,1

Peére 7 5,8

Inconnu 11 9,1
Enfant

Fille 23 19,0

Gargon 98 81,0
Diagnostic

Recgu 79 65,3

En cours 42 34,7

Déroulement de la recherche

La méthode d’analyse adoptée pour la présente recherche est I’analyse qualitative.
Par définition, I’analyse qualitative vise une description d’observations faites dans un
milieu naturel par un chercheur et ou I’objectif premier est de comprendre le monde du
point de vue subjectif du participant dans son environnement (Holloway & Wheeler,
2002; Luttrel, 2010). Dans le but de préserver le sens et de dégager les principaux
thémes des messages rédigés sur le forum, une technique de codage dite « ouverte » a
été privilégiée afin d’organiser I’information contenue dans ces messages (Attride-

Stirling, 2001). Une des particularités de la méthode qualitative repose sur le fait qu’elle
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n’est pas issue de paramétres prédéfinis, mais est plutot flexible et adaptative au
contexte de I’observation a partir de laquelle le sujet évolue (van Maanen, 1983). Ainsi,
les paramétres de la recherche qualitative sont amenés a changer a mesure que le
contexte d’observation est mis en ceuvre; 1’objectif étant de s’insérer dans un phénomene
social naturellement existant (Hatch, 2002). De plus, une méthode inductive a été
adoptée, c'est-a-dire que les thémes signifiants n’ont pas été¢ définis en fonction d’un
cadre théorique préalable issu de la littérature, mais plutét en émergence du contenu

(Bogdan & Biklen, 2007).

L’encodage et I’analyse des données ont été effectués avec NVivo 11. Ce logiciel de
traitement de I’information est centré sur les analyses qualitatives et combinées. Il
permet d’organiser, d’analyser et sélectionner un contenu propre a I’objectif de
recherche parmi des données non structurées. NVivo /1 est une interface qui offre la
possibilité d’établir des connexions entre les données, par exemple, la création d’arbres
thématiques regroupant par théme le contenu analysé. Il offre une multitude d’outils
visant a extraire de fagon optimale différentes informations sur le matériel utilisé pour la
recherche. Seuls les onglets « Sources », « Nceuds » et « Collections » ont été utilisés

pour I’encodage et I’analyse des données.

Chacun des messages a été transféré et enregistré individuellement sous format
Word. Ensuite, ils ont été téléchargés sur I’interface NVivo 11 aux fins d’analyse propre

a ’objectif de 1’étude sous 1’onglet « Source ». Tous les messages ont été lus dans leur
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entiéreté en vue d’extraire les données regroupées sous 1’onglet « Nceuds ». Ce dernier
regroupe les mots sélectionnés dans chacun des messages pour constituer un €énoncé
spécifique. Plus d’un énoncé pouvait étre extrait d’un méme message, ce qui explique
que le nombre d’énoncés, soit le nombre de « Neeuds » (n = 442), ne correspond pas au
nombre de messages (n = 310). Les « Nceuds » ont été nommés de fagon trés précise afin
de ne pas perdre le sens du propos, par exemple : « Demande de conseil en lien avec la
Jagon de présenter le diagnostic de l’enfant a l’équipe scolaire ». Par la suite, ils ont été
regroupés, selon leur contenu, dans différents sujets de premier niveau sous 1’onglet
« Collections ». Ces sujets de premier niveau ont été nommés de fagon plus large afin de
pouvoir regrouper différents éléments, par exemple « Demande de conseils sur les
informations a partager au personnel scolaire». L’analyse a permis d’extraire
442 énoncés et de les regrouper en 97 sujets (analyse de premier niveau). Puisque déja a
cette étape différents thémes émergeaient du contenu, les sujets ont été classifiés selon
leurs thémes de références (n = 5), par exemple Conseils. Cette étape constitue 1’analyse
de deuxiéme niveau. A I’intérieur de chacun de ces thémes, les sujets (n = 97) ont été
regroupés en catégories (analyse de troisiéme niveau), par exemple Scolaire. La méme
appellation de catégorie peut apparaitre a plus d’une reprise, puisqu’elle peut constituer
une catégorie pour deux thémes différents, par exemple Références en regard de [’aspect
scolaire et Conseil en regard de 1’aspect scolaire. Dans le méme ordre d’idées, un méme
extrait peut avoir été coté dans deux sujets différents. En effet, I’extrait peut représenter
deux sujets distincts, par exemple « Demande de conseils en lien avec l’orientation

scolaire en regard de la possibilité d’obtention d’une Assistante de vie scolaire (AVS) »
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se retrouve a la fois dans les sujets orientation et enjeux sans services de la catégorie
Scolaire du théme relié aux demandes de Conseils (pour exemple, voir Tableau 3 a la
page 69). Cette action s’est produite 4 quatre reprises au cours de la cotation. C’est donc
dire que quatre extraits ont été cotés dans deux sujets différents. Ainsi, c’est la raison
pour laquelle le nombre d’extraits regroupé dans les différentes catégories (n = 446),

lorsqu’additionné, est plus élevé que le nombre d’extraits réel (n = 442).

Considérations éthiques

Le forum « Asperansa » et les informations s’y retrouvant sont publics. En ce sens,
aucune demande éthique n’a été présentée a 1’Université du Québec a Trois-Riviéres
(UQTR). Bien que les sites électroniques soient publics et accessibles a tous, une
demande d’autorisation par courriel a tout de méme été adressée aux administrateurs du
cercle électronique de discussion afin d’utiliser les données du forum. Cette demande a
été€ acceptée par ces derniers. Une restitution globale en regard des résultats de I’étude
leur sera faite par courriel. Les régles déontologiques, notamment afin de préserver
I’anonymat des utilisateurs, sont respectées a travers tout le processus d’extraction et
d’analyse des données. A ce titre, les noms et pseudonymes utilisés par les émetteurs des
messages ou toute autre information susceptible de porter préjudice a I’anonymat ont été

retirés.



Résultats



Ce chapitre présente les résultats des analyses descriptives visant a répondre a
I’objectif de recherche, soit de documenter les besoins des parents d’enfants ayant un

TSA a partir d’un forum de discussion en ligne.

Portrait des besoins exprimés par les parents

L’analyse des messages a permis de dégager quatre grands thémes représentant des
besoins (énonceés), soit (1) de conseils (n = 204); (2) d’information (n=22), (3) de se
raconter (n=167); et (4) de discuter (n=53), qui se subdivisent en catégories en
fonction de ces derniers. Il est a noter que les extraits ont été légerement modifiés afin de
faciliter la lecture. Les pseudonymes ont été retirés des extraits afin de préserver
I’anonymat et respecter les regles de confidentialité. Ceux-ci, de méme que les noms,
ont été remplacés par un « X » lorsque nécessaire. Les résultats sont présentés et

expliqués de fagon détaillée dans la prochaine section.

Conseils

Le théme Conseils regroupe les extraits a travers lesquels les utilisateurs font des
demandes ouvertes a la communauté du forum de discussion en ligne en regard de
différents aspects liés a la condition particuliére de I’enfant ayant un TSA ou étant en
processus d’évaluation. A travers les messages, le parent recherche une opinion, un avis

ou des recommandations dans le but d’étre dirigé quant a sa conduite, a travers
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ses actes ou ses attitudes (Le Nouveau Petit Robert, 2009). Les différents types de

conseils sont regroupés en 11 catégories et 47 sujets spécifiques sur lesquels portent les

demandes de conseils (voir Tableau 2).

Tableau 2

Classification des sujels représentant des besoins relatifs aux demandes de conseils

Théme

Catégories

Sujets

Conseils

Scolaire

Services

Comportements

Diagnostic

Orientation

Difficultés d’apprentissage

Enjeux sans services

Informations a partager aux membres du personnel
Manque de connaissances des membres du personnel
Fonctionnement des services

Intégration

Niveau d’exigence face aux difficultés de I’enfant

Professionnels spécialisés
Prise en charge externe
Scolaires

Services a domicile

Types de thérapie
Associations

Groupes de thérapie
Formations et documentation
Régions favorisant les services

Difficultés comportementales

Comportements agressifs

Intéréts restreints et stéréotypies

Autonomie

Désorganisation liée a I’imagination envahissante de I’enfant

Démarches en attente du diagnostic

Démarches diagnostiques

Enjeux en I’absence de diagnostic

Comprendre un diagnostic

Fagon d’aborder le diagnostic avec I’enfant et la fratrie
Signes a regarder pour TSA probable chez la fratrie
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Tableau 2

Classification des sujets représentant des besoins relatifs aux demandes de conseils

(suite)

Théme

Catégories

Sujets

Conseils
(suite)

Santé

Social

Famille

Outils
Finances

Etat
psychologique

Général

Alimentation

Sommeil

Propreté

Médication et naturopathie
Bruxisme

Infections

Difficultés de socialisation
Choix d’activités pour I’enfant
Moqueries au sujet de I’enfant

Vécu de la fratrie
Education

Jugement de I’entourage
Insécurité du parent

Outils technologiques et autres

Congé parental
Aide financiére

Stress chez I’enfant
Affects dépressifs chez I’enfant

Conseils généraux

La premiere catégorie traite des conseils en regard de tout ce qui a trait & la sphere

scolaire (n = 55). Les parents sollicitent, de fagon importante, leurs alliés du forum pour

obtenir des orientations, avis, recommandations et conseils & propos de I’orientation

scolaire a préconiser (n = 17), tel qu’illustré dans cet extrait :
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« Oui la, je ne sais vraiment plus. Quelle décision dois-je prendre? X se sent de

plus en plus mal au college. Peur d'y aller, peur d’échouer, peur... J'ai pensé

au Centre national d'enseignement a distance (CNED), mais ouah les tarifs,

trés onéreux! [...] Je suis épuisée et le moral en prend un coup. Que dois-je

faire? Prendre la bonne décision! Mais, laquelle? »

Les parents ont aussi sollicité les membres du forum pour obtenir des conseils
relativement aux stratégies pour soutenir I’enfant a travers les difficultés d’apprentissage
(n=10), les actions a poser en regard des enjeux lorsque les services ne sont pas
accessibles dans le milieu scolaire (n = 9) et les informations a partager aux membres du
personnel de I’école (n=6) pour favoriser tant I’intégration de leur enfant que sa
réussite. Egalement, ils demandent des conseils visant 4 composer avec le manque de
connaissances des membres du personnel en regard du TSA (n = 6) dans I’optique que
leur enfant soit accompagné de fagcon optimale a travers son cheminement scolaire. Le
fonctionnement des services scolaires (n = 3) et ’organisation entourant 1’intégration de
’enfant a 1’école (n=2) sont aussi des sujets qui ont suscité des questionnements et
pour lesquels les parents ont fait des demandes a la communauté du forum. Finalement,

les parents ont demandé conseil en regard de 1’ajustement nécessaire quant au niveau

d’exigence a adopter face aux difficultés de I’enfant (n = 2).

La seconde catégorie a trait aux demandes de conseils sur les services (n = 39) pour
I’enfant, tant d’un point de vue de I’efficience des services que de conseils sur
I’obtention de ceux-ci. En effet, il est question de demandes de conseils en regard des
professionnels spécialisés (n = 10) et du type de prise en charge externe (n =7), par

exemple celles a préconiser entre I’approche médicale (hospitalisation), sociale,
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thérapeutique ou autre. Les demandes de conseils concernant les services scolaires
(n=17) peuvent traiter de la fagon d’obtenir des services, des meilleurs moyens pour que
ceux-ci s’actualisent ou des types de services offerts selon les établissements
parallélement aux démarches d’obtention des services, tel que démontré dans 1’extrait
suivant : « Comment faire alors pour qu'il ait son AVS? Car l'inspection académique dit
qu'en privé, ce ne sont pas eux qui gérent ». Les services a domicile (n =5), le type de
thérapie (n=4) de méme que les groupes de thérapie pour ’enfant (» = 2) font aussi
I’objet de demandes de conseils. Finalement, il est aussi question de demandes de
conseils concernant les associations tant pour le parent que pour I’enfant (n = 2), les
formations ou la documentation (n=1) et les régions favorisant les services pour

I’enfant (n = 1).

La troisieme catégorie traite de I’aspect comportemental (» = 33). Les demandes de
conseils portent sur les difficultés rencontrées sur le plan comportemental sans présence
spécifique de comportements agressifs (n =18) et avec présence de comportements
agressifs (n = 6). 1l est ici question de demandes ayant trait aux stratégies pouvant aider
’enfant a s’apaiser, a éviter I’adoption de comportements agressifs ou concernant le
non-respect des regles, comme présenté dans les extraits suivants :

« Est-ce que vos enfants sont aussi violents envers vous? Si oui, avez-vous
trouvé des solutions, des réponses aux causes de ce besoin de taper? [...] J'ai
beau chercher, je n'arrive pas a calmer son comportement et cela m'inquiete,

car il grandit et nous fait de plus en plus mal. [...] Merci d'avance pour vos
conseils et expériences. »
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« [...] on a énormément de probléemes a essayer de se faire respecter ou

écouter, on n'arrive pas a essayer de la motiver, a l'encourager assez. Donc, si

vous avez vécu la méme chose ou si vous avez des conseils... »

Cette méme catégorie inclut les sujets ayant trait aux demandes de conseils portant

sur la présence de comportements et intéréts restreints et stéréotypés (n =4), les enjeux
liés a ’autonomie (n=3) et a la présence de désorganisation liée a 1’imagination
envahissante de 1’enfant (n=2). Ces particularités comportementales semblent poser

certains défis aux parents au quotidien. lls sollicitent les membres du forum afin

d’obtenir des pistes de solution a ces égards.

Les demandes de conseils ayant trait au diagnostic (»=17) prédominent a travers
les préoccupations des parents qui cherchent a obtenir des recommandations d’autres
parents qui peuvent étre passés par les mémes étapes. De fagon plus spécifique, les
sujets sur lesquels portent les demandes de conseils sont : les démarches possibles en
attente du diagnostic (n=7), les démarches diagnostiques pour I’enfant (n=175), les
enjeux en |’absence de diagnostic (n=2), les difficultés relatives a la compréhension
d’un diagnostic (n = 1), la fagon d’aborder le diagnostic avec I’enfant et la fratrie (n = 1)
et la fagon d’étre alerte aux signes li€s au TSA pour la fratrie (» = 1). Par exemple, les
demandes de conseils peuvent avoir trait aux questions que peuvent se poser les parents
a différents moments du parcours d’évaluation diagnostique et pour lesquels ils
demandent conseil a la communauté du forum :

« Tellement de questions! [...] Nous avons rencontré la psychologue hier pour

notre fils dgé de 10 ans pour un Wechsler Intelligence Scale for Children
(WISC), puis elle découvre d'autres troubles et a poussé ses investigations [...]
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elle dit qu'elle ne peut pas diagnostiquer notre fils (car pas son rdle), mais que

tout le test montre qu'il est Asperger. Pour elle, nous devrions attendre le

Centre ressources autisme (CRA), car elle dit qu'il y a une collégiale de

professionnels pour le diagnostiquer. [...] Elle entend aussi notre interrogation
concernant une association (j'en ai trouvé, mais juste psychologue et

psychiatre), mais précise qu'il n'y aura pas d'orthophonistes ni de

psychométriciens. Bon, nous, on pense peut-étre faire les deux? Qu'en pensez-

vous? »
Les parents demandent aussi conseil en ce qui a trait a la santé générale de leur
enfant (n=15), notamment, des demandes de conseils par rapport a 1’alimentation
(n=4), au sommeil (n =4), a la propreté (» = 3), a la médication et naturopathie (n = 2),
a des comportements de bruxisme (n = 1) et concernant les infections de type rhinite ou
otite (n=1). Les parents vont solliciter le forum pour obtenir des avis ou
recommandations en regard des difficultés éprouvées avec leur enfant sur ces sujets, par

exemple en regard de la propreté :

« [...] on galere pour la propreté, car il se retient tant qu’il peut. Quand on lui

enléve la couche, on I'emmene aux toilettes, mais n’y fait jamais. Il peut

réclamer les toilettes (c’est plus un jeu) et quand il n’en peut plus il fait sur lui.

On a l'impression qu’il n’a pas compris qu’on a le droit de faire pipi quand on

n’a pas de couche (aux toilettes bien siir). Avez-vous des conseils, car il est

grand et I’année prochaine il entre au Cours élémentaire de 1"°année (CEI)? »

I1 va sans dire que la sphére sociale (n=14) n’est pas écartée quant aux
sollicitations des parents pour différents aspects, notamment au sujet des difficultés de
I’enfant sur le plan de la socialisation (n = 7). En effet, il semble que les parents font
face a certains défis concernant les particularités de 1’enfant en regard de la socialisation

et tentent d’obtenir des conseils, tel que le démontre I’extrait suivant :

« [...] Le gros souci que j'ai c'est son comportement lorsque je regois quelqu'un
chez nous et que je suis seule avec lui. Systématiquement, il s'agite énormément
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et veut tout casser dans l'appartement, court partout et me frappe (coups de
pieds, poings, griffures) et me tire les cheveux. Cela durera le temps que la/les
personnes sont présentes. Dés qu'elles partent, il se calme presque de suite. 1]
se comporte également ainsi lorsque je sors seule avec lui. Est-ce que d'autres
parents vivent la méme chose? [...] si l'un d'entre vous peut comprendre son
comportement et m'aider a soulager mon fils, cela m'aiderait beaucoup. Merci
d'avance. »

Les difficultés rencontrées en ce qui a trait aux choix d’activités a préconiser pour

I’enfant (n = 5) et les moqueries au sujet de ’enfant (n = 2) sont également des sujets

pour lesquels les parents demandent I’avis des autres membres du forum.

L’aspect familial représente une préoccupation pour les parents qui demandent
’avis d’autres parents étant susceptibles de vivre des défis similaires (n=11). Cette
catégorie constitue le septieme de ce theme. Il s’agit tant de recommandations a propos
du vécu de la fratrie (n=6), de I’éducation a préconiser (n=3), du jugement de
’entourage familial (» = 1) et des insécurités du parent en terme de moyens pour aider a
apaiser leurs propres craintes (n=1). En ce qui a trait au vécu de la fratrie, les parents
tentent d’obtenir des pistes d’intervention ou de solutions pour résorber la situation qui
leur apparait problématique ou posant certaines difficultés, par exemple :

« [...] depuis le diagnostic (et méme avant) nous survalorisons notre petit
Asperger qui a une tres faible estime de lui, ce qui nous accapare 100 % de
notre temps. [...] Mais aussi, on prend du temps pour organiser des petites
sorties avec la grande, je n'arréte pas de lui dire que je suis fiere d'elle pour sa
patience, sa bienveillance, son autonomie [...] Mais comment faites-vous? Cela
m'a fait mal au coeur quand elle m'a dit que personne ne l'aimait, qu'elle en
avait marre de l'insolence de son petit frére, qu'il la tape. [...] je voudrais

tellement aider plus ma fille. Donc, si vous avez des conseils (comme toujours,
ils sont tres précieux ici) je suis preneuse. Merci a vous. »
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Il en est de méme concernant la catégorie portant sur les outils (# = 6), notamment
les demandes de conseils au sujet des outils technologiques et autres (» = 6) a préconiser
dans I’accompagnement de leur enfant, tel qu’illustré dans cet extrait :

« [...] je cherche maintenant un support expliquant de maniére simple les
attitudes a avoir ou a ne pas avoir en société. J'ai repéré quelques outils chez
HopToys et Bourreliers, mais je souhaitais avoir votre avis sur le sujet. Quel
matériel pourriez-vous donc me conseiller? »

La neuviéme catégorie porte sur I’aspect financier (n =4), tant pour les congés
parentaux (n =2) visant & prendre soin de I’enfant ou d’aide financiére pour ’enfant
ayant des besoins particuliers (n =2). Les parents demandent des renseignements par
I’entremise du forum a d’autres parents afin d’avoir réponse a leurs questions :

« [...] ma femme et moi étions convoqués au tribunal du contentieux. Nous
avons eu la réponse aujourd'hui de notre recours et elle est négative... Nous
demandions un complément d’Allocation d'éducation de l'enfant handicapé
(AEEH) de niveau 1, soit 97 euros an pour des frais de psychomotricité
s'élevant a 2390 euros par an... Nous avons mis aussi des frais divers pour la
prise en charge de notre enfant (matériels, transport, formation...) Pour faire
bref, voici quelques détails de l'entretien : pas de présentation des membres de
la commission (nous avons compris plus tard que la représentante Maison
départementale des personnes handicapées (MDPH) était déja présente avant
nous). Le ton de l'entretien était vraiment désagréable, le président ne
comprenait méme pas qu'il y avait des frais supplémentaires pour notre enfant.
La dame de la MDPH nous a soutenu qu'il n'existait pas de catégorie 1 pour
les compléments. Au moment des délibérations, on nous a demandé de sortir et
la représentante MDPH est quant a elle restée...? De plus, il est trés clair que
les personnes présentes n'y connaissaient rien a la problématique de
l'autisme...et qu'une certaine connivence existait entre les membres du tribunal
et la médecin MDPH. Doit-on faire un énieme recours ou laisser tomber par
Jatigue morale? J'avoue étre complétement dépité par l'attitude de ce genre de
tribunal... Merci pour votre aide et vos réponses. »

L’état psychologique de I’enfant (n =4), notamment la présence de stress chez

celui-ci (n =2) et d’affects dépressifs (» = 2) comporte un sujet sur lequel les parents
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tentent d’obtenir des orientations en vue de soutenir leur enfant a travers cette difficulté :
« [...] moralement, je le sens tres stresse. [...] Mais maintenant que la pression retombe,

que puis-je mettre en place (au long cours) pour le soulager de son stress? »

Finalement, les parents ont publi¢ des demandes sur le forum portant sur des
conseils d’ordre général pouvant les aider a travers leur role au quotidien avec |’enfant
ayant un TSA (n = 3) : « Quels sont les meilleurs conseils qui vous ont permis d’avancer,

de mieux gérer le quotidien et qui ont aidé vos enfants. »

Informations

Le théme Information fait référence aux extraits a travers lesquels les parents
demandent des renseignements sur des éléments précis (n = 22). Ce théme fait référence
a l’action de s’informer et se renseigner sur différents sujets. L’analyse permet
d’identifier trois catégories d’information, soit ayant trait aux services (n = 13), au
diagnostic (n = 5) et a la santé (n = 4) (voir Tableau 3). La premiére catégorie a trait aux
demandes d’information concernant les services (n=13), soit, par exemple, le
fonctionnement du processus d’évaluation et de suivi (n = 10). Les parents cherchent a
obtenir des renseignements en regard des modalités relatives aux services, par exemple :
« [...] j'ai enfin trouvé une psychologue qui peut nous proposer quelque chose.

Au premier rendez-vous, elle a demandé a me voir seule. A ce jour, elle n'a pas

encore rencontré mon fils. Elle m'a envoyé un devis assez salé [...] Je n'ai

Jjamais vu de psychologue avant l'évaluation de mon fils et je n'ai aucune idée

de ce qui se pratique : est-ce courant de devoir s'engager dans la durée? |[...]

Je pensais essayer une séance avec elle et si (1) mon fils accepte la séance et

(2) ¢a semble pouvoir nous apporter quelque chose, continuer tant que j'ai les
fonds et arréter quand je ne peux vraiment plus ou si ¢a ne nous aide plus.
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Mais voila, elle me demande cet engagement. Avant de lui répondre, je voulais
Jjuste savoir si c'était la pratique habituelle. »

Tableau 3

Classification des sujets représentant des besoins relatifs aux demandes d’information

Théme Catégories Sujets
Demandes Services Processus d’évaluation et de suivi
d’information Scolaires
Diagnostic Caractéristiques associées au TSA
Comorbidité
Santé Médication et naturopathie

Cette méme catégorie inclut aussi ce qui se rapporte aux services scolaires (n = 3),
par exemple, les questions des parents en regard du parcours scolaire 1ié aux services
pour I’enfant a I’école ou du nombre d’heures de services octroyés, comme présenté
dans cet extrait :

« [...] Mais, je ne vois nulle part le nombre d'heures dont il va bénéficier. [...]
Est-ce l'école qui fait a sa sauce en fonction des autres enfants présentant un
handicap dans 'école? Qui décide du nombre d'heures allouées a mon fils?
Merci d'éclairer ma lanterne... »

La seconde catégorie regroupe les demandes d’information relatives au diagnostic
(n =15), notamment en lien avec les caractéristiques associées au TSA (n =4). Les
parents cherchent a élargir leurs connaissances en regard du trouble, par exemple : « On
parle d’intéréts restreints. Ca me pose question. Je ne sais pas ce qu’est concretement

un intérét restreint [...] » Cette catégorie inclut également les éléments relatifs a la

présence de comorbidité (n=1).



70

Finalement, des demandes d’information en regard de la médication et des
traitements naturopathiques sont aussi présentes chez les parents du forum (n = 4) :

« X est sous Risperdal depuis un an et demi, au début c'était 0.25 ml, puis 0.5
ml, puis Iml depuis le mois de février. Je ne sais pas ce que ¢a lui fait vraiment,
il est assommé le soir, mais sinon je ne sais pas vraiment si ¢a change quelque
chose. [...] Il a vachement grossi. 1l était maigre a la base, donc il n’est pas
non plus obése, mais il a un de ces ventres! Un de ces appétits! Quand on
arréte est-ce que l'appétit redevient normal? »

Se raconter

Le théme besoin de se raconter fait référence au besoin des parents de se livrer, de
parler de soi, de faire le récit de quelque chose, de décrire, de rapporter ou de dépeindre
leur réalité quotidienne (voir Tableau 4). L’analyse a permis d’identifier dix catégories.
La premiére traite des services (n = 48). Les parents vont décrire leur réalité quotidienne
au sujet des services scolaires (n = 34), des traitements thérapeutiques (n =4), des
services médicaux (n = 8), des groupes de thérapies (n = 1) et de la prise en charge
externe (n=1). lls semblent présenter un besoin de dépeindre leur réalité au sujet des
services scolaires, notamment, tel que présenté a travers cet extrait :

« Voila, n'obtenant pas d’AVS pour mon fils depuis 2011 malgré une
notification, j'ai donc saisi le défenseur des droits et envoyé un recommandé au
directeur de I'Inspection académique (I1A) et a la MDPH, ainsi qu’une copie a
mon enseignante référente et directeur de l'école. La Fédération nationale
pour l'accompagnement scolaire des éléves présentant un handicap
(FNASEPH) m'a aidée dans mes démarches.C'est quand méme grave que Péle
emploi refuse l'embauche de I’AVS. En attendant, la maitresse veut lui faire un
maintien en Grande section (GS) I’an prochain le temps d’avoir une place en
Institut médico-éducatifs (IME; établissements d'accueil frangais qui
accueillent les enfants et adolescents atteints de handicaps mentaux)! 1l aura

7 ans en mars, je ne vois pas comment il peut évoluer si on ne lui en donne pas
la chance de montrer ses capacités. J'ai le sentiment que |’on me force la main
et n'ayant pas d'autre solution, le placer sans coeur en IME...Vive la France,

P »
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Classification des sujets représentant un besoin de se raconter
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Sujets

Théme Catégories

Se raconter Services
Diagnostic
Scolaire
Comportements

Famille/couple

Etat psychologique

Soutien

Finances

Jugement social

Forum

Scolaires

Traitements thérapeutiques
Médicaux

Groupes de thérapie

Prise en charge externe

Processus diagnostic

Vécu suite au diagnostic

Conclusion diagnostique
Questionnements en faveur du diagnostic
Enjeux en ’absence de diagnostic
Annonce du diagnostic

Comorbidité

Intégration

Orientation

Attitude des membres du personnel
Progrés de I’enfant

Difficultés comportementales
Progrés de I’enfant

Enjeux familiaux\conjugaux liés au TSA
Education

Epuisement
Solitude
Affects dépressifs du parent

Entourage

Travail
Coits

Entourage

Bénéfices
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La seconde catégorie a trait au diagnostic (n = 35). Les parents vont s’exprimer en
regard du processus diagnostic (n =15), du vécu suite au diagnostic (r» =8), des
conclusions diagnostiques (» =7) et des questionnements en faveur du diagnostic,
c’est-a-dire les particularités observées chez I’enfant qui questionne le parent sur la
présence possible d’un TSA (n =2). Ils vont aussi rapporter leur vécu a propos des
enjeux présents en I’absence de diagnostic (n = 1), de I’annonce du diagnostic (n = 1) et
de la présence de comorbidité (» = 1). Le besoin de s’exprimer et dépeindre leur vécu,
entre autres, concernant le processus d’évaluation diagnostique, est bien décrit dans
I’extrait suivant :

« [...] j'ai parfois peur qu'on me dise : tout compte fait, il faut recommencer le
diagnostic. On a tellement souffert, pendant deux ans, a voir tant de
professionnels pour avoir enfin un diagnostic d'un pédopsychiatre d'un Centre
hospitalier universitaire (CHU) rattaché a un CRA, que je n'ai pas envie de
revivre ¢a. 1l y a tellement peu de professionnels formés a cette spécificite...
J'ai décidé de filmer les crises a la maison pour montrer a la commission de la
MDPH ce que vit notre enfant et qui ne se voit pas quand on le rencontre au
premier abord. »

La troisiéme catégorie a trait a la sphere scolaire (n = 24). Les parents vont se livrer
en regard de leur expérience face a I'intégration de leur enfant a 1’école (n =9), de
’orientation scolaire de ceux-ci (n = 7), de I’attitude des membres du personnel (rn = 5)
et des progres de I’enfant & 1’école (n = 3). L’extrait suivant démontre le besoin d’un
parent de parler de son vécu a I’égard de I’orientation scolaire de son fils pour ’année
suivante :

« Bien que X commence a parler méme a l'école, que le vocabulaire s élargit,
qu’il reste maintenant bien assis, qu’il fait des choses, tris des perles, qu'il

laisse des traces en graphisme, qu’il chante les comptines, que la maitresse et
son AVS sont vraiment géniales... X n’aura pas la chance de faire un Cours
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préparatoire (CP) a mi-temps. La maitresse des CP ne l’envisage pas du tout,
ni ['enseignante référente, ni ses éducatrices IME (elles pensent que X serait
en souffrance)... y’a que nous, son orthophoniste et sa psychologue qui
pensons qu'il faudrait essayer... »

Un besoin de faire le récit du comportement de 1’enfant (n = 16), tant en regard des
difficultés comportementales (n = 10) que des progres réalisés par I’enfant (n = 6) est
¢galement présent chez les parents, tel qu’illustré dans cet extrait :

« [...] C'est trés dur avec X et il va nous falloir beaucoup de force parce qu'il
use de provocations toutes les 5 minutes et qu'il faut, a chaque fois, le punir...
la tentation est grande de faire semblant de ne pas avoir entendu un "ta
gueule” ou un "p...", mais il ne faut pas sinon on a tout faux avec lui. Il faut
étre irréprochablement congruent. Le hic c'est que quand je le punis, je regois
plein, plein de coups et d'insultes et qu'il a tellement de force que j'arrive a
peine encore a le monter de force dans sa chambre... Cette fois, il faut qu'on
tienne bon! »

La sphére familiale fait également 1’objet de plusieurs messages a travers lesquels
les parents démontrent un besoin de parler de leur vécu (n = 12), notamment concernant
les enjeux familiaux et conjugaux liés au TSA (n =8) de méme qu’en regard de
]’éducation (modeles éducatifs des parents) (» = 4), comme présenté dans cet extrait :

« Bref, aujourd'hui je me sens démunie, je ne sais plus quoi faire. Sa sceur et
son pere ne le supportent plus et moi j'avoue que, parfois, aprés une journée de
boulot, j'ai du mal a supporter. On vient d'apprendre qu'il ne détecte pas ses
propres émotions et qu'a la moindre frustration il ne sait que taper. [...] notre
famille explose en ce moment! Ma fille de 13 ans a perdu le sourire et pourtant
elle adore son frere qui, quand il ne tape pas, est super attachant. Mon fils est
malheureux de voir qu'il fait souffrir tout le monde! »
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L’état psychologique du parent (» = 11), notamment le sentiment d’épuisement
(n =T7), de solitude (n = 3) et la présence d’affects dépressifs (n = 1) constituent des
thémes sur lesquels les parents ressentent le besoin de se livrer :

« A la limite du burnout, je passe mon temps a perdre patience, a stresser pour
la moindre chose. Je ne supporte plus la tournure qu'a pu prendre ma vie... Je
fais tout mon possible pour mes enfants. Les gens ne se rendent pas comptent
de l'énergie qu'il faut pour gérer ce style de vie familiale et, malheureusement,

aucun répit n'est permis. [...] Voila, je suis fatiguée ce matin, c'est la fin de
semaine et, en général, le pire jour de la semaine, c’est le samedi : tout le

monde a la maison, le stress cumulé de toute la semaine... bref, la vie suit son
COUurs... »

La septieme catégorie porte sur le soutien de ’entourage (n = 7), notamment a

propos du manque ressenti face a I’absence ou au peu de soutien per¢u par le parent

(n=17):

« [...] le pere de mes enfants ne s’implique pas du tout. 1l ne s’intéresse a rien
et ne m’apporte aucune aide. Je gere seul mon fils et ma fille qui a 19 mois, qui
est quelqu’'un de trés possessif et qui demande beaucoup d’attention. Pour le
mois d'aotit, la prise en charge de mon fils s’arréte. Jusqu’a la fin aoiit, je vais
devoir m’occuper de mes deux enfants a temps plein pendant le mois entier. »

Les finances (» = 6) comportent aussi un sujet sur lequel les parents présentent un
besoin de se livrer. Ceux-ci s’expriment sur leur vécu en regard du travail (n = 3) et des
colits associés a la condition de I’enfant (» = 3), comme démontré dans cet extrait :

« Je voudrais vous faire part de mon angoisse. Voila, en ce moment tout fout le
camp. Les remboursements des séances et des transports. Bref, on est oublié.
Aujourd'hui, je pergois I'Allocation d'éducation spéciale (AES), mais demain

quand ils vont avoir 18 ans, ¢a va diminuer. On passe a la Commission
technique d'orientation et de reclassement professionnel (COTOREP) et nous,
ON aura encore nos poussins, mais avec encore moins de sous. Alors, voila,
moi j'ai peur et la peur n'est jamais bonne conseillere n'est-ce pas? Donc,
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J'aimerais, avant qu'il ne soit trop tard, qu'on se mobilise pour demander un
salaire pour les parents et une retraite décente. »

La neuvieme catégorie a trait au jugement social (n = 5), notamment de la part de
Ientourage (n = 5). Les parents se livrent en regard de leur expérience face au regard
que portent les membres de leur entourage face a leur réalité :

« L enseignante référente me prend vraiment toujours pour une... [...] J'ai
d'ailleurs demandé pourquoi elle a menti sur le Projet personnalisé de
scolarisation (PPS), en y notant : avec accord de la mére, maintien en GS,
derniere classe de l'école maternelle o débute I’apprentissage de la lecture
dans l'attente d'une place en IME. Elle m'a répondu qu’elle ne savait pas qu'il
y avait des Classes pour l'inclusion scolaire TED (CLIS) sur le Nord et qu’aux
vues des évaluations de la maitresse et du bilan du Centre médico-
psychopédagogique (CMPP) mon fils est un gros handicapé!!! Je lui ai dit
d'aller visiter I'IME qu'on m’avait préconisé, de rencontrer mon fils par la
suite et me dire si mon enfant doit y étre. C'est extrémement grave de juger un
enfant sans I’avoir vu! [...] En travaillant justement le retard moteur qu'il a, je
suis persuadée qu'il peut "rattraper l'dge "normal”. Voila tout. Ca me donne la
niaque de me battre. »

Finalement, la derniére catégorie traite du besoin des parents de parler des bénéfices
pergus face au forum (n = 3). Les parents mentionnent leur reconnaissance a travers ces
messages :

« Je tiens a remercier sur le forum le soutien téléphonique de X ce matin (2
heures!) Demain, 2e rendez-vous crucial avec I'hdpital de jour et 3e avec
l'équipe éducative de l'école! J'espere que nous allons trouver une solution
pour la prochaine rentrée scolaire de notre fille! »
Besoin de discuter

Le theme besoin de discuter fait référence a des échanges basés sur un argumentaire

a travers lequel les parents peuvent s’attendre a générer plusieurs allers-retours avec leur

interlocuteur. Il est 1ié au besoin de converser avec d'autres en échangeant des idées et
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des arguments sur un sujet. Ce théme regroupe les extraits a travers lesquels une
recherche de dialogue, d’échange et d’un aller-retour dans le discours est souhaitée. Le
Tableau 5 présente un résumé de 1’analyse qui a permis de classifier 6 catégories liées au
besoin de discuter laissant place a 17 sujets sur lesquels portent ces extraits. La premiere
catégorie traite des sujets en rapport au diagnostic (n = 22), que ce soit concernant le
processus diagnostic (n = 8), aux questionnements en faveur du diagnostic (n = 5), aux
conclusions diagnostiques (# = 3), au vécu suite au diagnostic (n = 3), a la présence de
comorbidité (n = 2) et a la réaction de I’entourage suite a I’annonce de celui-ci (n=1).
Le besoin de discuter en regard du vécu entourant le processus d’évaluation
diagnostique est un élément prédominant a travers les messages des parents et est bien
illustré a travers cet extrait :

« Bonjour, je me demandais comment font les autres parents, si le diagnostic
est officiel autour d'eux ou pas. L'une des raisons qui m'ont poussée a faire
diagnostiquer mon fils de 7 ans, c'était pour pouvoir dire aux gens "il est
comme ¢a parce qu'il y a une raison, pas parce qu'il est mal élevé ou immature
ou de mauvaise volonté”. Pour l'instant, mon fils refuse que j'en parle et je
respecte sa demande, donc, je ne suis pas plus avancée sur ce point. Mais sur
le peu de personnes a qui j'ai annoncé que mon fils était Asperger, j'ai été
souvent dégue du résultat. Une femme que je connaissais un peu et qui a deux
enfants Asperger a, aussitot, mis en doute le diagnostic et a coupé les ponts
avec moi. Deux autres changent de sujet dés que j'en parle, alors que ce n'est
vraiment pas tabou pour moi. Une derniére s'est mise a nous regarder avec
pitié. En fait, en faisant le point, je n'ai eu qu'une seule bonne surprise a ce
Jjour, une personne qui m'a répondu "Ok, ¢a veut dire qu'il est talentueux, c'est
ca? En Asie, on dirait qu'il est sage, en France, autiste, ce sont juste deux
Jagons de voir les choses”. Quelle est votre expérience? Vous en parlez
largement? Et c'est bien regu? »
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Tableau 5

Classification des sujets représentant un besoin de discuter

Théme

Catégories

Sujets

Discuter

Diagnostic

Services

Général

Santé

Loisirs

Etat psychologique

Processus d’évaluation diagnostique
Questionnements en faveur du diagnostic
Conclusion diagnostique

Vécu suite au diagnostic

Comorbidité

Réaction de I’entourage

Scolaires

Prise en charge externe
Traitements thérapeutiques
Groupes de thérapie

Recherche de contact avec d’autres parents
d’enfants ayant un TSA

Recherche de contact avec d’autres enfants
ayant un TSA

Meédication et naturopathie

Activités
Sports a privilégier

Sentiment d’épuisement chez le parent
Affects dépressifs chez I’enfant

La deuxiéme catégorie traite des sujets relatifs aux services (n = 10), soit les

services scolaires (n=4),

la prise en charge externe (n=3), les traitements

thérapeutiques (n = 2) et les groupes de thérapie (n = 1). Les parents souhaitent échanger

et converser avec d’autres parents en ce qui a trait a la prise en charge externe, comme

présenté dans cet extrait :
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« J'avais juste une question : beaucoup de témoignages se plaignent des
Centres de Jour, en ce qui concerne X, il s'y rend 2 fois par semaine (le lundi
et le mardi) et va a l'école le jeudi, vendredi et samedi, moi, j'ai la sensation
que ¢a se passe bien. Je voulais savoir si j'étais la seule a avoir ce ressenti ou
si d'autres parents étaient dans le méme cas que moi. »

La troisiéme catégorie traite du besoin de discuter, de fagon générale (n = 9), avec
d’autres parents d’enfants ayant un TSA (n = 8) ou de contact pour I’enfant (n = 1), tel
qu’exprimé a travers cet extrait :

« Je souhaiterais rencontrer des parents d'enfants autistes pour échanger et
pouvoir comprendre certaines choses ou fagon de réagir avec mon fils qui
vient d'avoir 6 ans et qui est en attente de diagnostic. Merci a tous. »

La quatrieme catégorie porte sur les aspects relatifs a la santé, et principalement, la
médication et les traitements naturopathiques (n =5), tel que présenté a travers cet
extrait :

« [...] on continue toujours le régime contre ses intolérances alimentaires. [...]
Les progres sont tellement fulgurants pour tout que j'envisageais dans la
lancée (on peut réver a une guérison totale non?), de suivre le protocole du
Divers Alert Network (DAN). Mais, apres recherches, pas de validation de la
Haute autorité de santé (HAS) et charlatanisme. Je ne sais plus quoi penser.
Pourtant, donner des probiotiques et suppléments vitaminiques, etc. ne me
semble pas dangereux. Quelqu'un a testé? J'ai cherché dans le forum, mais n'ai
trouvé que des discussions sur l'antibiothérapie, et ¢a, je ne suis pas préte). »

La cinquieme catégorie regroupe les éléments ayant trait aux loisirs (n =4),
notamment les activités que 1’enfant pourrait intégrer (n = 3) et les sports a privilégier

pour celui-ci (n = 1), tel que le démontre I’extrait suivant :
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« Fiston vient de m'apprendre que sa maitresse avait annoncé a la classe qu'ils
partiraient 15 jours a en Savoie a Morillon. [...] La classe ne fera pas de ski,
mais des visites et des ballades. Fiston est enchanté a l'idée de partir avec sa

classe. Moi, j'étais ravie pour lui, sur le coup, qu'il puisse faire cette
experience surtout que lors des évaluations de Debré le docteur X nous avait
recommandeé les classes vertes et les colos pour lui. Mais, plus je réfléchis et
plus je panique : 15 jours ¢a fait long tout de méme. Je me demande si tout se
passera bien? Fiston m'assure qu'il peut se passer de nous et qu'il n'a pas peur.

1l est heureux a l'idée qu'on ne l'empéchera pas d'y participer et il m'a dit qu'il
va apprendre a bien se laver les cheveux pour étre complétement autonome a

Morillon. Bref, il a envie de faire des efforts. Mais moi, je panique toujours.
Est-ce que vos enfants ont eu ce genre d'expérience et comment cela s’est-il
déroulé? »

Finalement, la derniére catégorie présente, quant a elle, les éléments de
préoccupations relatifs a 1’état psychologique tant chez le parent que chez I’enfant
(n=3). A cet effet, les parents expriment leur vécu en regard de la perception
d’épuisement (n = 2) et d’affects dépressifs observés chez 1’enfant (n = 1). D’ailleurs,
’extrait qui suit présente les propos d’un parent qui sollicite la communauté du forum
visant & engager une discussion sur la présence de tels sentiments chez d’autres parents :

« Et, plus que fatiguée... Ces jours-la, je ne suis pas fiére de moi, et du coup, je
l'écris et ¢a va un peu mieux. Ce matin, je l'ai écrit sur mon modeste blogue de
" maman" et ¢a fait du bien de se décharger un peu... Et vous? Ca vous arrive

de vous sentir complétement a plat et d'avoir du mal a recharger les
p p g
batteries? »



Discussion




Cet essal doctoral avait pour but de relever les besoins énoncés par les parents
d’enfants ayant un TSA a partir d’'un forum de discussion en ligne d’envergure
internationale. Les résultats obtenus seront discutés dans la prochaine section. Les
retombées cliniques en matiére d’accompagnement pour les familles, les forces, les

limites et les perspectives futures seront aussi présentées.

Les résultats indiquent que les parents sont susceptibles de solliciter les membres du
forum de discussion en ligne pour différentes raisons. En effet, il peut s’agir de besoins
que ceux-ci tentent de combler via les contacts établis avec les membres du forum.
Rappelons que la théorie des besoins de Maslow (1943) fait état d’une hiérarchisation
des besoins. A la base de cette pyramide se retrouvent les besoins relatifs au maintien de
la vie (besoins essentiels), puis le besoin de protection et de sécurité, le besoin d’amour
et d’appartenance (se sentir aimé, estimé d’autrui, faire partie d’un groupe, etc.),
d’estime de soi (sentiment d’étre utile, d’avoir de la valeur) et de réalisation de soi
(développement des connaissances, des valeurs, de la création et de la capacité a
résoudre des problémes complexes). Ce dernier besoin ne peut étre rempli que si les
besoins préalables sont satisfaits, d’ou le principe de hiérarchie. Notons que le besoin
d’appartenance ou d’affiliation pourrait étre d’emblée recherché en raison du caractere
d’échange propre au forum. Dans la présente étude, il se dégage deux registres de

besoins suite a l’analyse des données, le premier ayant trait aux connaissances,
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c’est-a-dire I’apprentissage de notions dans un domaine précis (Le Nouveau Petit Robert,

2009) et le second, a la sphére émotionnelie et sociale de 1’individu.

Registre des connaissances

Les demandes de conseils et d’information pourraient se rapporter au désir d’obtenir
quelque chose dans I’optique de poser certaines actions (Sillamy, 1980), et donc au
besoin d’augmenter ou de développer ses connaissances concernant un sujet précis. Les
demandes de conseils constituent la catégorie qui compte le nombre d’extraits le plus
important. Une variété de motifs semble présente en regard des conseils sollicités sur le
forum. Ceux pour lesquels les parents vont chercher a obtenir des suggestions
concernent, de fagon majoritaire, la sphére scolaire, la sphére relative aux services et la
sphére comportementale. Ceci pourrait suggérer que les parents tendent, de fagon
prédominante, & obtenir des conseils de la part de parents étant confrontés a des
situations similaires en regard de ces themes. D’ailleurs, ce constat avait déja été relevé
par des Rivieres-Pigeon et al. (2012) qui avait soulevé que le soutien obtenu par
’intermédiaire des espaces virtuels consiste surtout en un échange d’information. Dans
le méme ordre d’idées, Drentea et Moren-Cross (2005) ont aussi relevé que le savoir
acquis via I’expérience du parent contribue a ’expertise sur le TSA, laquelle n’est plus
seulement issue du savoir professionnel. Ce besoin qu’ont les parents de rechercher le
savoir développé via I’expérience pourrait d’ailleurs étre préconisé au détriment du
savoir professionnel (Porter & Ispa, 2013), puisque ceux-ci répondraient davantage a

leurs besoins (Niela-Vilén et al., 2014). A ce titre, les résultats de la présente étude
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pourraient supporter I’hypothése selon laquelle les parents peuvent accorder plus
d’importance aux informations transmises par des individus qui vivent des situations ou
réalités similaires (Niela-Vilén et al., 2014). Les demandes ayant trait aux informations,
bien que moins importantes en terme de nombre d’extraits relevés, semblent combler un
besoin spécifique a la connaissance sans pdle subjectif. C’est-a-dire qu’une transmission
simple d’information est recherchée sans ajout de la notion d’expérience qui est
davantage propre aux conseils. Les principaux sujets sur lesquels portent ces demandes
ont trait aux services et a la comorbidité. A ce titre, ces résultats rejoignent partiellement
ceux soulevés par d’autres études indiquant que les parents cherchent a obtenir de
I’information a propos des services offerts (Granlund & Roll-Pettersson, 2001; Ellis et
al., 2002; McLennan et al., 2008) et sur ’autisme et ses causes (Connolly & Gersch,
2013; Samadi et al., 2012). Ces besoins pourraient étre issus d’un manque relatif a une
difficulté a naviguer a travers le systeme de santé et de services (Brown et al., 2012;
Cassidy et al., 2008; Farmer et al., 2004; Kogan et al., 2008; King et al., 2001; Krauss et
al., 2001; Lindholm, 2008; Martos, 2014; Siklos & Kerns, 2006). De la méme fagon, il
semble que les besoins relevés suite a la présente analyse corroborent ce qui a été relevé
a travers la littérature comme un souhait des parents d’avoir accés a des services
coordonnés au cours du processus, tant concernant le diagnostic que les suivis (Brown et
al., 2012; Cassidy et al., 2008; Farmer et al., 2004; Kogan et al., 2008; Martos, 2014).
En effet, ce manque pourrait rendre les parents plus susceptibles de solliciter les

membres du forum afin de combler les besoins relatifs a ces aspects.
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Les parents sollicitent la communauté du forum pour combler des lacunes en regard
de différents aspects de leur vécu qui sous-tendent ’accomplissement d’actes visant a
remplir leur role de parents, soit une intention pour prendre soin de leur enfant. Cette
catégorie de besoins, dits secondaires, pourrait référer au besoin d’obtenir de
I’information visant & remplir les fonctions inhérentes au réle de parent (parentalité),
duquel découle la compétence parentale (Johnson et al., 2014). Celle-ci s’actualise, entre
autres, a travers des pratiques et comportements découlant de connaissances et habiletés
nécessaires a prendre soin d’un enfant. Le fait de vouloir étre compétent a travers son
réle de parent est légitime et suscite inévitablement des besoins. Les parents semblent
vouloir élargir leur champ de compétence, face a une réalité nouvelle et particuliere que
pose le diagnostic de TSA, par les demandes adressées a d’autres parents qui sont
susceptibles d’étre confrontés a des défis similaires. Par le fait méme, ils visent a
permettre a I’enfant de se développer et de s’épanouir de fagon optimale en considérant
les particularités et défis que sous-tend le diagnostic. Ces résultats rejoignent ceux
d’autres études, notamment, en regard des groupes de soutien traditionnels. Ceux-ci
auraient comme effet d’augmenter les connaissances des parents sur l’autisme et
’intervention auprés de leur enfant (Solomon et al., 2001). De la méme fagon, les
parents navigueraient sur le cyberespace en vue de chercher de I’information et
demander conseil (Fleischmann, 2005; Huws et al., 2001). Les résultats de la présente
¢tude indiquent que les parents utilisent les plates-formes virtuelles qu’offre Internet
pour des raisons similaires. Toutefois, elle permet d’identifier de fagon plus spécifique

les sujets sur lesquels portent ces besoins.
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Registre émotionnel et social

Le second registre a trait a la sphére sociale et émotionnelle. Les messages qui
constituent cette catégorie semblent combler un autre répertoire de « besoins », soit celui
d’étre reconnu et approuvé par autrui dans ses capacités, son affectivité, dans tout ce qui
fait sa personne (Sillamy, 1980). A ce titre, il semble que les parents tentent d’obtenir ou
transmettre une réponse affective. En effet, les parents cherchent a exprimer leur vécu et
a se raconter via les contacts qu’ils ont avec la communauté du forum de discussion en
ligne. Leur besoin de faire état de leur réalité porte principalement sur les sujets relatifs
aux services, au diagnostic et aux enjeux reliés a la sphére scolaire. De plus, les résultats
suggerent que les parents manifestent un besoin de discuter de différents sujets et
principalement ayant trait, ici aussi, au diagnostic, aux services de méme qu’au besoin
spécifique lié a la recherche de contacts. Ce dernier type de besoin pourrait davantage
référer a une co-construction d’opinions, de savoirs et de compétences inhérentes a leur
réle de parent. A ce titre, la littérature fait état d’un désir chez les parents de remplir et
d’échanger avec d’autres familles et parents qui ont des enfants qui présentent une
condition similaire (Connolly & Gersch, 2013; Farmer et al., 2004; Papageorgiou &
Kalyva, 2010; Perrin et al., 2000; Samadi et al., 2012), ce qui pourrait avoir comme effet
d’augmenter le soutien social et familial per¢u (Benson & Karlof, 2009; Cassidy et al.,
2008; Fuentes, 2013; Samadi et al., 2012). Ces besoins pourraient aussi €tre liés au
concept de compétence. En effet, la compétence fait référence au sentiment d’é€tre
efficace sur son environnement (Deci, 1975; White, 1959). Par ailleurs, le fait de se

sentir efficace ne suffit pas a susciter le sentiment d’étre compétent. Ce dernier pourrait
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émerger, entre autres, par la confirmation de sa compétence par autrui. Il arrive,
d’ailleurs, que nos compétences soient pergues par autrui d’abord (Le Boterf, 2004). Le
lien avec autrui est donc, a certains égards, nécessaire et utile a la prise de conscience de
ces compétences et au sentiment de compétence qui en découle. En ce sens, le besoin
d’affiliation prend, alors, un sens particuliérement important (Maslow, 1943). En effet,
c’est a travers le contact a I’autre et a la reconnaissance a travers une réalité pergue
comme étant similaire que le parent pourrait étre susceptible de se conforter, de
confirmer ses perceptions et de développer son sentiment de compétence. A cet égard, le
sentiment d’étre compétent a travers son role parental pourrait méme étre associé a une

présence de soutien social (Abernethy, 1973).

Les résultats de cet essai se rapprochent, également, des résultats d’une recherche
portant sur 1’évaluation de la fidélité d’implantation et des effets du programme « Au-
dela du TED : des compétences parentales a ma portée » (Stipanicic, Couture, Rivest, &
Rousseau, 2017). Les bénéfices évoqués par les parents suite a la participation a ce
programme, qui peut se rapprocher du mod¢le des groupes traditionnels de soutien, sont
liés a I’échange entre parents, au fait de briser 1’isolement, a la possibilité de mettre en
paralléle leur réalité a celle des autres parents (expérience, sentiments, vécu) et de
prendre conscience d’un vécu commun. Ces avantages sont rapportés comme €tant non
négligeables. Dans le méme ordre d’idées, il semble que les parents préféreraient les
programmes d’aide qui portent sur le soutien social, notamment, ce qui comblerait leur

désir de se sentir soutenu (Bitsika & Sharpley, 2000). Ceci est également soulevé par



87

Mytton, Ingram, Manns et Thomas (2014) qui ont rapporté que I’un des thémes les plus
importants exprimés par les parents a trait a I’expérience retirée de la participation a un
groupe. En ce sens, le partage via le cyberespace pourrait contribuer a un sentiment de
cohésion et de similitude chez les parents (Kingsnorth et al., 2011) de méme qu’a briser
’isolement (Fleischmann, 2001, 2004; Huws et al., 2001). Les résultats de la présente
étude soulevent certaines similarités concernant les bénéfices relevés par d’autres études
en regard des groupes de soutien traditionnels. En effet, ceux-ci permettraient aux
parents de se sentir compris, offriraient une possibilité de créer de nouveaux liens et
permettraient un lien de confiance facilitant le dévoilement de soi (Solomon et al., 2001).
De facon similaire, certaines études se sont penchées sur les raisons pour lesquelles les
parents navigueraient sur le cyberespace. Celles-ci témoignent d’une recherche, par les
parents, en vue de se confier ou de venir en aide a d’autres parents vivant une situation
similaire (Fleischmann, 2005; Huws et al., 2001), ce qui est également relevé a travers
les résultats de la présente étude. La littérature existante a permis d’identifier certains
besoins souvent exprimés par les parents. La présente recherche corrobore certains de
ces besoins, notamment en lien avec le support émotionnel (Brown et al., 2012), le
support social (Benson & Karlof, 2009; Cassidy et al., 2008; Fuentes, 2013; Samadi et
al., 2012) et I’échange avec d’autres parents dans la méme situation (Connolly & Gersch,

2013; Papageorgiou & Kalyva, 2010; Samadi et al., 2012).

De plus, la condition des parents peut étre grandement affectée par les défis que

pose le TSA chez leur enfant, notamment des niveaux significativement élevés de stress
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(Cappe et al., 2012; Cox, 2014; Dabrowska & Pisula, 2010; Estes et al., 2014; Fuentes,
2013; Lai, 2014; Phelps et al., 2009; Samadi et al., 2012; Zimmerman, 2014), d’anxiété
(Hoppes & Harris, 1990; Lutz et al., 2012; Moes et al., 1992; Phelps et al., 2009), de
symptomes dépressifs (Benson & Karlof, 2009; Olsson & Hwang, 2001; Phelps et al.,
2009; Zimmerman, 2014), un sentiment d’inadéquation ou d’échec face au rdle parental
(Jones, 1997; Tommasone & Tommasone, 1989), d’épuisement ainsi que la perte
d’espoir quant a I’avenir (Phelps et al., 2009). La présente étude a, elle aussi, permis de
relever que les parents ont présenté, a certains égards, le besoin de se livrer et
d’échanger en regard de leur vécu se rapportant a un sentiment d’épuisement, de solitude

et a la présence d’affects dépressifs.

En somme, a travers ces demandes, les parents tentent de répondre a certains défis
et carences en regard de différents aspects de leur vécu. Ils se voient confrontés a une
réalité nouvelle et particuliere que pose le diagnostic de TSA chez leur enfant. La
réponse des membres du forum pourrait donc agir comme soutien social par les pairs,
qu’il soit d’ordre informationnel (demandes de conseils et d’information) ou émotionnel
et social (se raconter et discuter). En effet, tel que relevé dans certaines études, les
parents d’enfants ayant un TSA utiliseraient Internet en vue de trouver et partager de
I’information sur le trouble, mais surtout en vue d’obtenir du soutien afin de mieux
s’ajuster a la complexité de leur role de parent (Fleischmann, 2004; Huws et al., 2001).
Cette recherche est observée chez les parents d’enfants ayant un TSA, comme démontré

par les résultats de la présente étude. Elle est aussi présente, de fagon quotidienne, chez
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les parents d’enfants neurotypiques (Fain, 2010; Sarkadi & Bremberg, 2005; Statistique
Canada, 2013). Soulevons que les parents pourraient tenter de combler ces besoins dans
I’optique de devenir davantage compétents en regard de leur role parental. En effet, tel
que relevé dans certaines études (Kingsnorth et al., 2011), le fait de consulter différents
sites et forums aurait comme impact une augmentation des connaissances, des
compétences et du soutien en général. La présente recherche permet d’aller plus loin
dans la compréhension spécifique des besoins des parents dans un contexte novateur

qu’offrent les forums de discussion en ligne.

Constats
La présente démarche visant & documenter et analyser le contenu d’un forum de
discussion en ligne a permis, de fagon plus précise, de mieux comprendre les besoins des
parents d’enfants ayant un TSA en regard de leur condition et leur role auprés de ces
derniers. Ceci, afin d’éventuellement mieux saisir les subtilités de leur réalité et mieux
orienter les services. A la lumiére des résultats présentés, il semble se dégager trois

constats quant aux besoins des parents d’enfants ayant un TSA.

D’une part, les résultats de notre étude permettent d’émettre certains liens avec une
étude réalisée par des Rivieres-Pigeon et al. (2012) portant sur les préoccupations de
meres a partir d’un forum québécois. Les différents thémes soulevés sont similaires et
portent sur 1’obtention d’information, de conseils en regard de I’intervention aupres de

leur enfant, de méme que le partage de leurs difficultés. Ces thémes constituent, en
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réalité, une réponse a un besoin. Parallélement, le présent essai a centré son analyse sur
les besoins des parents, majoritairement des meres, inhérents aux messages présentés sur
le forum. Il apparait intéressant de soulever I’hypothese selon laquelle les besoins de ces
parents peuvent €tre similaires d’un continent & un autre et que les thématiques sur

lesquelles portent les sujets de préoccupations peuvent se recouper.

D’autre part, les données recueillies lors du projet ont permis de soulever certains
questionnements a 1’égard de 1’orientation des recherches empiriques parallélement aux
services offerts. A cet effet, les commentaires des parents ont soulevé I’hypothése selon
laquelle certains besoins pouvaient ne pas étre totalement répondus par les programmes
actuellement offerts. Les catégories liées au diagnostic, aux services et a4 la spheére
scolaire apparaissent de fagon répétitive, c’est-a-dire qu’elles se retrouvent dans chacun
des thémes. De plus, ces catégories constituent celles qui comptent le plus grand nombre
d’extraits. A ce titre, il est possible que les besoins relatifs a ces thématiques soient
prédominants. En ce sens, I’idée d’explorer davantage ces besoins & partir d’un médium
différent des recherches traditionnelles pouvait permettre d’élargir les connaissances en
la matiere. Le constat soulevé a la suite de la présente analyse, paralléelement aux études
de Mytton et al. (2014) et de Stipanicic et al. (2017), appuie la pertinence d’approfondir
ce type de données. En effet, il semble que 1’éventail des connaissances a I’égard des
besoins des parents pourrait étre élargi afin de mieux comprendre I’essence de leurs

besoins et ainsi permettre une offre de services davantage ajustée a ceux-ci.
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Finalement, il est également important de souligner que les multiples avantages
inhérents a 1’utilisation des espaces virtuels sont non-négligeables quant a la facilité de
combler certains besoins chez les parents. En effet, Internet offre une facilité d’acces
sans contraintes de temps ni d’emplacement géographique (Moorhead et al., 2013) et
permet ’anonymat (Carter, 2009; Daneback & Plantin, 2008; Funderburk et al., 2008;
Self-Brown & Whitaker, 2008), ce qui pourrait permettre un dévoilement de soi facilité
par ce médium (Meier, 2004). En ce sens, il est probable que ce matériel soit le plus pres

possible de la réalité du parent.

Retombées cliniques en matiére d’accompagnement pour les familles

La présente étude révele une participation importante des parents utilisateurs de ce
forum pour combler certains besoins visant a venir en aide a leur enfant. Les résultats de
la recherche laissent supposer qu’il est possible que certains besoins puissent demeurer
présents, malgré 1’offre de services du systéme de santé et services sociaux. En ce sens,
il est possible que les services actuels ne soient pas encore suffisamment centrés sur les
besoins des parents. D’ailleurs, certaines lignes directrices émises, suite a un bilan
annuel par le Ministére de la Santé et des Services sociaux (2012), précisent que I’une
des priorités relatives a I’offre de services aux personnes ayant un TSA conceme le
soutien aux familles. Dans ce bilan, il est noté que « [...] les besoins des familles et des
proches dépassent ['attribution d'une allocation financiére. Il importe d’innover dans
les moyens et dans les modalités de soutien qui peuvent contribuer a la qualité de vie

des personnes et des familles. » Bien entendu, 1’offre de services actuelle propose déja
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plusieurs types de programmes destinés aux parents, qu’ils soient d’ordre thérapeutique
ou éducatif tel que présenté précédemment. Bien que ces programmes aient fait leurs
preuves, les résultats de la présente étude laissent croire qu’un certain registre de besoins
ayant trait a la sphére émotionnelle et sociale demeure. De fagon similaire, les résultats
de I’étude réalisée par Stipanicic et al. (2017), sur un programme de type éducatif
destiné aux parents, indiquent que la principale répercussion de la participation au
programme est d’avoir pu échanger avec d’autres parents d’enfants ayant un TSA. En ce
sens, il serait pertinent d’analyser, de fagon précise, les services offerts actuellement aux
parents d’enfants ayant un TSA. Ceci, dans I’optique d’explorer si ceux-ci répondent
spécifiquement a leurs besoins, notamment concernant les besoins relatifs aux conseils, a
I’obtention d’information, au besoin de se raconter et discuter tel que présenté suite a la
présente analyse. D’autre part, il serait intéressant de réfléchir & I’organisation et a
I’offre de services actuelle afin d’augmenter la portée des interventions visant a répondre
aux besoins de ces parents. Le présent essai propose une perspective nouvelle quant a
I’organisation des services en proposant d’inclure davantage le parent dans ’offre de
services actuelle, notamment a 1’égard des besoins relatifs a la spheére émotionnelle et
sociale puisque cette sphére pourrait €tre moins abordée par les programmes
actuellement mis en place. En somme, il pourrait étre intéressant de développer une offre
de services a I'intérieur du cadre existant avec 1’ajout d’un volet parental centré sur ce
type de besoin émotionnel. Une telle analyse permettrait d’ajuster davantage les

services aux besoins de ces parents et d’augmenter les bénéfices sur leur vécu.
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Forces, limites et perspectives futures
Différentes particularités de cet essai constituent des forces, alors que d’autres
présentent des limites. Ces aspects seront abordés dans la prochaine section, de méme

que les perspectives futures.

Il est important de tenir compte des limites de cette étude lors de futurs travaux
similaires. Tout d'abord, le présent essai doctoral ne visait pas une recension
systématique de la littérature, mais propose plutdt un large survol des écrits portant sur
les besoins que peuvent exprimer les parents d’enfants ayant un TSA. Par ailleurs, les
informations relatives & la population, au diagnostic, au pays ou a la région de
provenance des participants de méme qu’a |’organisation des services n’ont pas pu étre
vérifiées en raison du caractére anonyme des forums de discussion en ligne. Cette
situation limite la généralisation des résultats et des constats. De plus, il importe de
considérer qu’il ne s’agit pas d’une population d’enfants homogene, notamment en
regard de la notion de spectre, mais également en regard du phénoméne de comorbidité.
Ce dernier aspect est peu précisé a travers les messages recueillis et peut avoir de
grandes répercussions sur les types de besoins exprimés par les parents. A ce titre, les
changements en regard de ’appellation du trouble, ayant été modifiés avec I’arrivée du
DSM-V en 2013, sont également & considérer dans I’analyse des résultats. De surcroit,
I’utilisation de la catégorisation préalablement réalisée par les administrateurs du forum
peut comporter des lacunes, puisque certains messages peuvent avoir €té omis.

Finalement, la notion de subjectivité inhérente a I’analyse qualitative des données est
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aussi a prendre en considération dans ’interprétation des résultats de méme que le fait
que celle-ci n’ait été réalisée que par une seule personne, bien que vérifiée a trois

reprises.

Cette étude se distingue aussi par plusieurs forces. A notre connaissance, peu
d’études ont été réalisées a partir d’un médium tel que les forums de discussion en ligne
et, particuliérement, en regard des besoins que peuvent exprimer les parents quant a leur
role aupres de leur enfant ayant un TSA. Plusieurs recherches ont permis de mettre en
lumiére les besoins de parents d’enfants ayant un TSA. Par contre, elles se sont
restreintes a analyser ces besoins dans des contextes bien précis que posent les cadres de
recherches empiriques. L’originalité et I’aspect novateur du présent essai résident dans
I’exploration d’un médium permettant la libre expression entre parents qui vivent des
défis similaires en lien avec le TSA que présente leur enfant. Le nombre considérable de
messages recueillis constitue également une force de I’étude de méme que la période de

temps couverte par la cueillette de données.

Dans une perspective future, ’analyse du caractere évolutif des besoins énoncés par
les parents au fil des ans pourrait étre intéressante. En ce sens, il serait pertinent
d’analyser cette évolution en fonction de plusieurs variables, par exemple 1’age des
enfants, leur niveau de développement, la présence de comorbidité, etc., puisque ces
facteurs peuvent avoir des répercussions en regard de la notion de compétence parentale

(Locke & Prinz, 2002). Ce type de recherche pourrait contribuer & un meilleur
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ajustement des services en fonction des besoins des parents, selon le stade de
développement de I’enfant ayant un TSA. L’analyse des besoins des peres, de fagon plus
spécifique, a partir de ce type de médium, serait grandement intéressante et pourrait
contribuer a 1’élargissement des connaissances sur le sujet. Finalement, une analyse
spécifique des réponses aux messages permettrait de mieux comprendre si le besoin des
parents est répondu, et si oui, de quelle fagon. Ce type d’étude pourrait permettre de
mieux comprendre la nature du soutien entre les parents et les effets positifs sur leur

vécu tel qu’ils peuvent le rapporter a travers leurs messages.



Conclusion



Rappelons que I’essai doctoral visait 4 décrire les besoins exprimés par les parents
d’enfants ayant un TSA sur un forum de discussion en ligne d’envergure internationale.
Cette analyse a été réalisée dans I’optique d’élargir les connaissances en la matiére et
développer une meilleure compréhension de ce que les parents rapportent comme
besoins. En ce sens, les témoignages rédigés sur le forum donnent accés a de
I’information privilégiée. En effet, le contexte qu’offre le forum de discussion en ligne
permet d’analyser un discours libre entre parents vivant des enjeux similaires avec leur
enfant. L’analyse d’un tel contenu visait 4 porter un regard nouveau sur la situation des

familles qui ont un enfant ayant un TSA.

Les résultats suggeérent que les parents recherchent, d’un c6té, I’obtention de
conseils et d’information, besoins qui se rapportent davantage a la sphere des
connaissances. D’un autre c6té, il semble que les besoins d’ordre émotionnel et social
prédominent, notamment le besoin de se raconter, soit de faire état de leur vécu a travers
I’espace virtuel que propose le forum de discussion en ligne et de discuter avec d’autres
parents de leur réalité. Ces besoins pourraient découler, entre autres, de certains
manques inhérents a leur role de parent dans le contexte particulier que pose le
diagnostic de TSA chez leur enfant. L’actualisation de leurs compétences parentales
pourrait étre augmentée par l’affiliation et le lien créé avec des parents qui sont

susceptibles de vivre des réalités similaires. En ce sens, il est possible que le soutien
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social obtenu par les membres du forum comble les besoins relatifs aux connaissances et
a la sphére émotionnelle et sociale via ce médium qui offre de multiples avantages,

notamment en regard de I’anonymat et de la facilité d’acces.

Les résultats de cette étude pourraient permettre d’analyser sous un autre angle
’offre de services en vue d’orienter celle-ci vers des programmes répondant de fagon
plus spécifique aux besoins répertoriés. De 13, les interventions pourraient s’avérer plus
efficaces, puisqu’elles répondraient & des besoins directement identifiés par les parents

eux-mémes.
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