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CONTEXTE THEORIQUE METHODE

Trouble du spectre de I'autisme, dit TSA (APA, 2013) ..
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Déficit des interactions
sociales et de la communication

Comportements répétitifs
et intéréts restreints

Parents d’enfants présentant un TSA :

« Niveau de stress tres éleve (Derguy, M'Bailara, Michel, Roux, & Bouvard, 2016)

« Qualité de vie plus faible que celle des parents d'enfants neurotypiques, notamment en
lien avec les caractéristiques du TSA (Vasilopoulou & Nisbet, 2016)

Annonce du diagnostic du TSA d’'un enfant :
- Soulagement mais aussi source de stress parental (Chamak et Bonniau, 2017).

« Changements possibles dans le fonctionnement familial sur les dimensions du modele
Circomplexe (Olson & McCubbin, 1982) :
o Cohésion familiale : attachement entre les membres
o Flexibilitée familiale : degré de changement dans les roles et regles familiales
o Communication : dimension facilitatrice des deux autres dimensions

> Quel est le role du fonctionnement familial dans lI'ajustement parental durant I'année
suivant le diagnostic du TSA d’'un enfant ?
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Caracteristiques du TSA de lI'enfant

Objectifs :

« Objectif 1 : Evaluer la perception parentale du fonctionnement familial et son évolution
au cours de I'année apres 'annonce diagnostique du TSA d'un enfant

« Objectif 2 . Examiner le role de la perception parentale du fonctionnement familial dans
'ajustement psychosocial des parents au cours de 'année post-diagnostique

« Objectif 3 : Consideérer les caractéristiques du TSA des enfants, la perception gqu'ont les
parents de leur évolution, et leur impact sur le fonctionnement familial et I'ajustement
psychosocial individuel des parents au cours de l'année post-diagnostique

Approuvee par le Comité d’Ethique de la Recherche de |'Universite de Paris

Recrutement: Critéeres d'inclusion :

« Centres de diagnostic parisiens  + Parler couramment le francais

- Par téléphone . Etre le parent d'un enfant ayant recu un diagnostic de TSA

« Avec consentement écrit « Avoir un enfant entre 2 et 10 ans lors du diagnostic

Procédure : mesures quantitatives et qualitatives collectees a TO, T1, et T2

Université

TO : un mois apres »

'annonce diagnostique liess 1 & Efertes 10

T1: 6 mois apres TO »

A ce jour, 45 parents ont eté recrutes pour le TO (toujours en cours) :
« Volet qualitatif : 20 meres

- Volet quantitatif : 34 parents (3 peres et 31 meres)

- Deux volets: 9 meres

Outils de recherche:

Volet qualitatif = entretiens individuels

 Situation familiale et professionnelle + caracteristiques et prises en charge du TSA de l'enfant

« Parcours et vécu de la famille jusqu'a 'annonce du diagnostic de I'enfant (seulement a TO)
« Accompagnement post-diagnostique : prises en charge de I'enfant et du parent
« Impact individuel et familial du diagnostic

Volet quantitatif = questionnaires en ligne

CONCEPT EVALUE OUTIL

Données sociodemographiques Parent (participant), enfant diagnostiqué, famille

Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales IV

Perception du fonctionnement familial o ,
(validée par Desautels, Lapalme, Touchette et Pauzé, 2016)

Perceived Stress Scale 10

Stress percu
PErS (validée par Bellinghausen, Collange, Botella, Emery et Albert, 2009)

Cancer Locus of Control Scale

Contrdle percu
PErS (adaptée et validée par Cappe, Wolff, Bobet & Adrien, 2011)

Questionnaire de Soutien Social Percu

Soutien social percu
PErs (adaptée et validée par Cappe, Wolff, Bobet & Adrien, 2011)

Ways of Coping Checklist

Stratégies de copin
& ping (adaptée et validée par Cappe, Wolff, Bobet & Adrien, 2011)

Echelle de qualité de vie pour des parents denfants ayant un TSA

ualité de vie
Q (adaptée et validée par Cappe, Wolff, Bobet & Adrien, 2011)

Analyses de données prévues .

- Volet qualitatif : analyse de contenu thématique des entretiens (Braun & Clarke, 2006)
- Volet quantitatif : ANOVA a mesures repétees et régressions simples et multiples

RESULTATS PRELIMINAIRES & DISCUSSION

Cohésion familiale : Flexibilité familiale :

« Cohésion familiale et parentale élevée
meres pour faire face aux difficultés liees au TSA de I'enfant

» Concordant avec Altiere et Von Kluge (2009), utilisation de
stratégies de coping plus efficaces en cas de forte cohésion

- Faible cohésion
impacter l'ajustement parental

effet du manque de cohésion familiale plus important

cohesion familiale plus faible quand TSA avec de l'agressivite

benefique aux -« Roles familiaux fixes : utiles pour un quotidien souhaite . communication positive et ouverte

previsible pour un enfant avec un TSA

 Flexibilité nécessaire : permet aux parents de se relayer ou

d'adapter leurs pratiques parentales suite au diagnostic
soutien limite, semble neégativement > Concordant avec Pruitt, Willis, Timmons, et Ekas (2016), lien . communication conflictuelle : ajustement plus difficile
entre rigidité familiale et interactions frustrantes avec I'enfant

« TSA sévere ou associé a des troubles du comportement : + TSA sévere ou associé a des troubles du comportement :
impact de la rigidité plus important

» Concordant avec Brown, Borduin, Dopp, et Mazurek (2019), » Concordant avec Brown, Borduin, Dopp, et Mazurek (2019),
flexibilité familiale plus faible quand TSA avec de l'agressivité

Résultats préliminaires : provenant des entretiens du TO et portant sur le fonctionnement familial

Communication :

1982), agit comme une dimension facilitatrice

« Remarque : dans certains cas, recevoir le diagnostic officiel a
permis de donner de la legitimité au vécu parental, generant

ainsi une nouvelle forme de communication sur ce sujet

? RETOMBEES CLINIQUES POINTS FORTS LIMITES

53-' « Améliorer la compréhension du role du fonctionnement familial : ressource ou
® facteur de vulnérabilité dans l'ajustement parental suite au diagnostic du TSA ?

W - Identifier les parents a risque de difficultés d'ajustement en considérant les
spécificites du handicap et de la famille

« Plusieurs programmes d’accompagnement pour parents d'enfants avec un
TSA existant en France (Sankey, Derguy, Clement, llg, & Cappe, 2019) mais pas
proposeés systématiquement

> Inciter les professionnels a developper des accompagnements parentaux et
familiaux adaptés aux besoins parentaux spécifiques a la période post-
diagnostique et tenant compte du fonctionnement familial
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« 1¢r¢ étude francaise du fonctionnement | Petite taille de I'échantillon

familial post-diagnostique de ces parents |, | - ot
Population Uniquement en region parisienne

 Absence de critere d'exclusion sur le TSA

. . > . 7., |*Peude peres, manque de disponibilite
permettant de refleter son heterogénéite
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- Méthode mixte : qualitative/quantitative |« Mesures auto-rapportées

« Méthode longitudinale sur un an « Absence de mesure validée du

Méthode |° Recrutement des participants un mois

apres I'annonce du diagnostic e Crise sanitaire mondiale pouvant

« Mesure du fonctionnement familial a impacter les réponses des parents

plusieurs dimensions

CONTACT Gwendoline Desquenne Godfrey : gwendoline.desquenne@hotmail.fr
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