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Introduction



Introduction génerale

Introduction générale :

L'autisme en Algérie est un handicap inconnu dugdarpublic,
la prévalence de cette pathologie est estimée asdpour 1000 naissances,
certaines statistiques font état de 65 000 adaks@dteints par I'autisme. Elle
touche 03 a 04 fois plus les garcons que les fi{8sKhaled.28 octobre 2011
consulté le 27 avril 2014 al13h 00).

L’autisme est un trouble tres complexe qui n'a passé d’occuper les
pensées des grands chercheurs. Depuis la nais$armmoeirant psychanalytique
gui a constitué le soubassement théorique de petteologie, de nombreux
auteurs dans leur conceptualisation de I'autisrfantite, ont donné naissance a
des traitements psychothérapeutiques.

Chacun de ces auteurs qui se sont succédé oudxes la méme période
ont abordé l'autisme infantile selon des approdafiéiérentes. (Ledoux. M. H,
1985, P. 20)

En parallele a la recherche psychanalytique, l'appe la recherche
scientifique a travers les recherches expérimentatecliniques de plusieurs
disciplines ; biologie, neurobiologie, génétiquerétemment dans les années
80-90 la neuroscience cognitive a donné une dirnansiultidisciplinaire a
l'autisme.(Lelord G, Sauvage D, 1990, P. 11-13)

En plus des travaux de recherche consacrés apatielogie. Certains
chercheurs se sont intéressés a l'impact de ceélé@ur la qualité de vie des
personnes qui entourent I'enfant autiste, plus ipé@eent I'impact sur les
parents, ce qui constitue notre theme de recherche.

Dans notre étude portée sur le theme « la quaditéiel des parents ayant
un enfant autiste », nous avons choisi comme tedd@tude I'association des
enfants autistes « d'un monde a l'autre » de Bgjaiaus allons utiliser

I'entretien cliniqgue semi-directif et le questiomeagenéraliste de la qualité de
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vie (MOS SF-36) Pour déduire la qualité de vie cheg parents et mieux
clarifier 'impact de la maladie de leurs enfanis lgur vie quotidienne.

Nous allons utiliser la méthode descriptive pourdentifier les
composantes de notre recherche et pour décrireldion qui existe entre
celles-ci.

Notre recherche se compose de deux parties, damera@ere partie nous
vous présentons la théorie qui contient deux cregpit'autisme, et la qualité de
vie. Puis un cadre général de la problématiqueshgpotheses.

La deuxieme partie contient le cadre méthodologiquésentation et

analyse des résultats, et la discussion des hygeghe



Choix et intérét du theme

+* Choix et intérét du theme :

Nous avons choisi ce theme « la qualité de vie mheents ayant un enfant
autiste » par rapport a son importance, car c'eghame d’actualité qui permet

d’apporter quelgue chose de nouveau vu le mardjatude en Algérie.

Le choix de ce théme a pour objectif de décrimgualité de vie chez ces parents
et mieux clarifier I'impact de la maladie de leuenfants sur leur vie
guotidienne, et aussi décrire la relation existamtige I'autisme et la qualité de

vie.



Problématique
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Problématique et hypothese

La problématique :

L'autisme est reconnu au niveau international comme pathologie
d’origine génétique, neurologique, biologique oadhimique qui constitue un

handicap multifactoriel.

Malheureusement en Algérie cet handicap reste mcalu large public.
En Algérie, la prévalence de cette pathologie stiimée a 4 cas pour 1000
naissances. Certaines statistiques font état de065adolescents atteints par
I'autisme. Elle touche 03 a 04 fois plus les gascque les filles. (S. Khaled.28
octobre 2011).

L’Algérie compte plus de 80 000 autistes non prischarge ,Mohamed
Tabari, psychologue spécialiste en autisme et cqeli @ exercer pendant trois
ans au centre Choumoua EI-Amel, en Arabie Saouliteccasion de la session
de formation sur les méthodes de prise en charge pgesonnes autistes,
organisée a Oum El-Bouaghi, par I'association Taalagour I'enseignement et
I'intégration de I'enfant autiste. Selon Tabari,yila quatre ans (en 2009),
I'Algérie avait 40 000 autistes, actuellement lesrnitres statistique leurs
donnent plus de 80 000 autistes non pris en chdmgecisera, par ailleurs, que

“autisme est un vrai tabou en Algérien n’a pas un bon diagnostic.

Actuellement, on est en train de dire que l'auti@seune maladie, on est
en train d’empoisonner les enfants avec des amgdépurs des I'age de 03 ou
04 ans. (M.Tabari.12 mars 2013, 09h50).

L’étrangéité de ce syndrome a poussé plusiehercheures a essayer de
comprendre l'autisme dans sa genese afin de trauveeméde plus ou moins

efficace.

Le Dr Bernard Rimland a été le premier aimudroduit 'hypothése de

I'origine organique, pour lui 'autisme n’est pasigue c’est un syndrome dont
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les causes sont multiples. Dans son étude il siBgEessé a I'aspect anatomique,
électro-physiologique et biochimique des symptomésstiques comme il fut le
premier a avoir fait des critéres de diagnostiai@u. Schopler E.1991.P. 20)

C'est a partir de cette recherche que d’autrescbleeres se sont
intéressées aux origines telles que I'étude meae@peph Burbaum qui a parlé
des facteurs génétiques, et celle de Dr Margaretda et Eric Courchesne qui

se sont intéressés aux cellules du cerveau quidesnétudes neurologiques.

En 1970 Hermelin et O’connor se sont edéés aux facteurs cognitifs,
ont montrant que les performances dans le domainagpel d’'une information
verbale ne sont améliorées chez les autistes pagahisation des mots. Les
données sont stockées sous forme brute, et quiedleont pas I'objet d’'une
organisation en fonction du sens. (file://A:/Autsspproche cognitive de

I'autisme.)

D’autres chercheures ont soutenu la théosiychanalytique des facteurs

relationnels ou familiale qui s’'intéresse a latielamaternelle ou parentale.

Parmi ces chercheurs en trouve Bettelheim qui vajamns I'autisme la
conséquence d’une déficience de la relation méef@aer(Rodier P, 2000. P.88).

L'autisme a été déterminé par Kanner, pour dénooneensemble de
signes clinigues comportementaux obtenus chez Ueejesnfant. (Rodier P,
2000. P. 04)

Les enfants atteints du syndrome autistique Yidans un monde propre
a eux, ne comprennent pas ce qu’on leur dit losglies interpelle par le geste
ou la parole. Souvent ils ne parlent pas, mais t@metles sons, ne peuvent ni

lire, ni écrire ni établir une relation sociale.

Notre environnement leur est étrange par ses gtaget ses modeles. lls

trouvent des difficultés d’adaptation a la vie steiet scolaire.
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Toutes ces difficultés aménent les parents de oésnts a vivre au
guotidien des situations particulierement doulosesuce qui provoque chez eux
un état de stresse et un malaise psychique Iiérdamque de communication et
de compréhension et aussi lié aux troubles de sdreinges crises d’agitations
et d’épilepsie de leurs enfants, qui entraine wildx@ersement dans le rythme de
la vie familiale. Particulierement leurs meres taiees études comme celle de
(Cox A, 1975, Wolf I.C, 1991) qui ont montré unaiplgrande fréquence des
dépressions lors de la survenu de l'affection deféint chez les méres d’enfants
autistes comparativement aux meres d’enfants detanentaux (Soulé M,
Ferrari P, P. 92).

La vie relationnelle et professionnelle et aussnjegale notamment

sexuel du couple renvoie a un changement dangjllité de vie.

Cette derniére est I'un des concepts, les plusctig#fa définir car pour
certains la qualité de vie signifie le bien étrdjsatif et le bonheur comme
Aristote qui a stipulé que la recherche du bonlestfe désir supréme de chaque
étre humaine. Pour d’autre, elle signifie le bitme @énatériel et la santé physique
comme Hoover qui prétendait apporter a ses citoyaune voiture dans chaque
garage, une volaille dans chaque assiette ».

Aujourd’hui les auteurs s’accordent a reconnaitre @ qualité de vie est
un ensemble extrémement complexe comprenant pfasikumaines, physique,
mental et social. (Schweitzer M.B.2002, P. 51).

Si on a cité le concept de qualité de vie et acal# 'autisme, c’est pour
cerner au mieux notre travail qui consiste en laligtide vie des parents ayant
un enfant autiste, parce qu’a chaque fois qu’orepdfautisme on pense
directement a la souffrance des enfants ayantotsle et on oublie celle des

parents.
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A fin de voir a quel point la qualité de vie de gagents est touchée nous
avons réalisé en premier lieu une prés-enquétes’qat effectué au siege de
I'association des enfants autistes « d'un mondeawre »de Bejaia. Pour
décrire la qualité de vie chez ces parents et mdaxfier I'impact de la
maladie de leurs enfants sur leur vie quotidieqoelyr réaliser nos objectifs et

notre problématique a travers les questions swegant

> Est-ce que l'autisme chez ces enfants provoque urmudeversement

dans la qualité de vie de leurs parents ?

> A quel niveau la qualité de vie de ces parenest-elle affectée le

plus par la maladie de leurs enfants ?

- Hypothese générale:

Avoir un enfant autiste provoque des situationbal@eversement au niveau
de la qualité de vie de ses parents.

- Hypothese opérationnelle:

Les parents ayant un enfant autiste vivent dansnalaise psychique et
physique ce qui affecte leurs relations vis-adasleur entourage, que ¢a soit

dans le milieu social, professionnel ou conjugal.



Définition et opérationnalisation des concepts

Définition et opérationnalisatin des concepts clés :

1. Définition de l'autisme : c’est le repliement excessif sur soi, entrainant un
detachement de la reéalité et une intensificatienlad vie imaginative. Cette
attitude se retrouve a un degré prononcé chezcleigaphrénes. (Sillamy N,
2003, P 31)

Opérationnalisation du concept :
Agitation
Replie sur soi
Résistance au changement
Stéréotypé
Hyperactivité

Difficulté de concentration et de communication

2. Définition de la qualité de vie :est un concept tres large influencé de
maniere complexe par la santé physique de l'indivibn état psychologique,
ses relations sociales, son niveau d’autonomisj gure sa relation aux facteurs

essentiels de son environnement (Bruchon-Schwelte2002, P 50)
Opérationnalisation du concept :

Négative :

Souffrance physique et psychique

Dégradation au niveau relationnel

Diminution des activités et des loisirs



Définition et opérationnalisation des concepts

Positive :
Bien étre physique et psychique
Bien étre matériel

Bonne relation sociale, familiale, amical

3. Définition des parents :Le terme parent est relatif a la famille et désigne
ceux qui élevent et protegent I'enfant, pere eepau la parentele mais aussi les

membres d'une méme famille : parenté. (fr.wikipgd@wiki/Parentfamille)
Opérationnalisation du concept :

Assurer les besoins de leurs enfants

L’éducation

La protection

L’apprentissage

La prise en charge (travailler en collaboratioacales professionnels)
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Chapitre I L’autisme

Préambule :

Le concept de l'autisme est fréquemment utiliséurpdesigner un
ensemble de troubles qui répondent a des carstaéan telle que la solitude, le
repli sur soi méme et l'isolement social, les caude syndrome de l'autisme

sont multiples.

1. Historique :

En 1943, Léo Kanner, utilise le terme dsmue pour décrire le repli sur
soi- méme. C’est I'expérience de lisolement dgnoupe particulier de onze
enfants qui a abouti a cette définition, La conioegpte ce trouble a beaucoup
évolué depuis. L'autisme est actuellement concungeran trouble envahissant
du développement dont il est le prototype, c’edira-la forme la mieux décrite
du point de vue des criteres sémiologiques. Ceaquing'est beaucoup élargi
avec le temps, menant a inclure sous ce termeode®$ plus ou moins severes
du point de vue des symptdomes et des troublesiassba notion de spectre des
troubles autistiques ou d’autismes est souveris@&tlpour rendre compte de la
diversité des tableaux cliniques. Seule la moi#é énfants pour lesquels le
diagnostic d’autisme est actuellement retenu répoindux critéres proposés par
Kanner en 1943.

Cette évolution des criteres a certainement carério 'augmentation de
la prévalence de l'autisme constatée ces dern@medes. L'autisme est intégré
dans les classifications internationales parmitiesbles du développement, et
le terme de troubles envahissants du développeneshtofficiellement utilisé
pour la premiére fois dans la DSM-III (DiagnostiedaStatistical Manual) en
1980. Le concept de TED se réfere a l'idée quéréesbles de la socialisation et
de la communication envahissent tous les aspeds\de des enfants. (Kanner.
L, 1943, P. 217)

13



Chapitre I L’autisme

2. Définition :

Selon L'OMS et la CIM-10 en 1992 :« trtmibenvahissant de
développement, caractérisé par un développemendegmanifeste avant I'age
de 03ans avec une perturbation caractéristiquenodysfonctionnement dans
chacun des trois domaines suivants : interactioniao communication,
comportement ». (Pascal. L, et al, 2007, P 04)

L’autisme a été décrit pour la premiére fois en3Lpér le psychiatre
ameéricain Léo Kanner comme un syndrome caract@asda précocité de sa
survenue, une symptomatologie associant un isolemer incapacité a se
mettre en relation avec autrui, des troubles dgdga, et des comportements
répétitifs et des activités limitées en spontanéitéen variété. (Nathalie J-
Daniele L, 2009, P. 09)

3. Classification des troubles autistiques :

3-1. Selon la CIM-10 :

3-1-1.autisme infantile :

L’autisme infantile selon Kanner se défindomme un désordre
fondamental, dans l'inaptitude des enfants a étdek relations normales avec
des personnes, et a réagir normalement aux smgatiepuis le début de leur
vie. Actuellement, l'autisme infantile appartienu agroupe des troubles
envahissant de développement, il est définit parnrégpied symptomatique :
anomalie de comportement, de la communicationgstattivités des intéréts
restreints répétitifs et stéréotypés, et aussi atiengualitative des interactions
sociales. Ce trouble débute avant I'dge de trois et dure toute la vie.
(Bertrand. J, 2008, P. 32).

14
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3-1-2.autisme atypique :

Ce trouble se distingue de l'autisme infanpar I'age d’apparition de ce
trouble, et par la non correspondance des critlraiagnostic. Ce diagnostic se
justifie par l'apparition de ce trouble au delatdss ans et que les anomalies
sont discretes, et aussi par lI'absence d'un sigmenadement atteint dans
l'autisme. (Rogé B, 2003, P. 14)

3-1-3.Syndrome de Rett :

Trouble qui touche principalement les §llal se caractérise par une
période de développement normale ou presque norsidlge d’'une perte total
ou partielle du langage et de la motricité fonatielle des mains, lié a un
blocage du périmetre cranien. Il se manifeste efiifeet 24 mois et se
caractérise par une perte de la motricité foncttienet une apparition des

mouvements stéréotypés des mains. (Rogé B, 2008) P.

3-1-4.Syndrome d’asperger :

Trouble du développement dans lequel seoueént des anomalies
gualitatives des interactions sociales réciprooqpasressemblent a celles qui
sont observées dans l'autisme. Les intéréts ragdret les activités répétitives,
stéréotypées sont également présents. Par canttéyéloppement cognitif et le
développement du langage sont de bonne qualité.niiladresse motrice est
souvent associée. (Rogé B, 2003, P.15-16)

3-2. Selon le DSM |V :

3-2-1. Autisme infantile :

Les manifestations varient selon le stade de dppelment et I'age

chronologique du sujet par une sévere altératienirtteractions sociales et une

15
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altération de la perception. L'enfant atteint pégriorer les autres enfants,

n’avoir aucune notion de besoin des autres.

Les sujets atteints de ce trouble ont un mode dgpodement restreint,
répétitifs et stéréotypés. lls ne sont souventqréoes que par un seul sujet. lls
peuvent passer leur temps a aligner un nombrespdécjoués toujours dans le
méme ordre et aussi insister pour que les chostsntetoujours pareilles ou
manifester une résistance et une détresse extréme eéhangements mineurs de
leur environnement. (Guelfi. J-D et al, 1995, P2)35

3-2-2. Autisme atypique :

lautisme atypique est compris dans le trouble Bm&gant de
développement non spécifié, se caractérise par Alesnalies séveres et
envahissantes dans le développement de I'interasticiale réciproque, et des
intéréts et des activités, mais sans que les esitgoient réunis pour porter un
diagnostic de trouble envahissant spécifique, iezsphrénie, de trouble de la
personnalité schizophréniforme, ou de trouble évide la personnalité (par
exemple, sujet qui présente les troubles de I'engtisnais avec une apparition
des signes au-dela de trois ans, ou sujet dontnigtematologie est atypique,
ou dont la symptomatologie est juste sous le sdaiikignificativité.(Rogé B,
2003, P. 20)

3-2-3. Syndrome de Rett :

Ce syndrome se caractérise par un développemenatpléet périnatal
apparemment normal et un développement psychomamaremment normal
dans les cing premiers mois en suite une appariion ensembles de signes
pathologiques qui se caractérise par un ralemisst de la croissance de la
téte entre 'dge de 5 et 48 mois et une perte dasldbés manuelles
fonctionnelles antérieurement acquises entre 50etm®is. Cette perte est

accompagnée de l'apparition de mouvements stéréstyps mains et une perte
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précoce de I'engagement social, bien que l'intemactociale se développe

souvent par la suite. Plus un développement séedreanormal du langage

réceptif, expressif et un retard psychomoteur \&ogé B, 2003, P. 17-18).
3-2-4.Syndrome d’asperger :

Ce syndrome se caractérise par des anomaliesajival# de I'interaction
sociale et des Comportements, et par des anomdiiet®réts et activités
restreintes, ces anomalies entrainent des alt@satgignificatives dans le
fonctionnement social, professionnel ou dans désuttomaines importants .Ce
syndrome ne présente ni un retard significatif déasdéveloppement du
langage, ni un retard dans le développement cognitdans le développement

des compétences concernant I'autonomie persoretdids comportements.

Les signes du syndrome d’asperger ne corresponnta ceux d’un
autre trouble envahissant du développement ou & deula schizophrénie.
(Rogé B, 2003, P. 19-20).

4. Les signes cliniques de l'autisme :

4-1. Les troubles de la relation :

Ces perturbations se traduisent par des cdewents déviants dont
I'expression peut varier considérablement d’'untsajéautre.

Chez les uns, cest lapparence d'une indifiée qui domine,
parfois accompagnée d’un évitement du contact ghgsi

L’'ignorance des autres personnes ; le contact Niséeiproque,
I'acquisition du sourire social des les premiem®maines ne sont pas observes.
Plus tard, on observe également un évitement dardate I'autre, les fixations
visuelles peuvent aussi comporter des balayagaslsigiopérants.

La durée d'exploration est tres courte ce genforce une certaine

incapacité a traiter les informations d’ordre abet affectif.
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Chez les autres, cela peut étre davantage dedioréa excessives
d’agrippement, méme si les capacités de réceptidieepression sont a la base
déficitaire. Des cris et des pleurs sans raisougnpe sont enregistrés.

Un des traits dominants de cette inadéquasoniale s’avere étre
aussi l'absence des comportements d’anticipatiqui se mettent
habituellement en place dés le trés jeune age.

L’expression gestuelle est appauvrie, les gestesjudls existent sont
rarement utilisés dans un but social, de partaigeedéts ou de demande d’aide.

Lorsque lintérét social se développe, les modesntiee en
communication sont maladroits et I'enfant ne parvjgas a maintenir I'échange
durablement. (Rogé B, 2003, P. 23).

4-2. Les troubles de la communication :

Les difficultés de communication, tant dares registre verbal que
non verbal, apparaissent elles aussi massiveméaet2et 5 ans.

Elles touchent aussi bien la capacité de compréhedes signaux et des
codes sociaux que la capacité d'utilisation de agux

L'expression gestuelle, comme le pointage du deggs un objet ou un
aliment convoité, reste pratiguement inexistgpgéndant des années et
lorsqu’elle apparait, elle est rarement coordoravee le regard.

Le geste de solliciter le parent pour qu’il pafiia sa propre activité est
le plus souvent absent. De méme que le jeu deex<damblant » ou de « cache-
cache »,

Les conduites d’'imitation se mettent tres diffinikent en place.

Les mimiques de [linterlocuteur sont mal d#®es, comme Si
l'autiste ne pouvait interpréter a leur vues | émotions correspondantes
telles la peur, la colere, la joie ou la trisees

La communication verbale est gravement atteine alissi, bien que 50

% des autistes parviennent a un certain niveauatiuption de la parole.

18



Chapitre I L’autisme

D’aprés Mottron le langage n’est pas relieé @u de facon linéaire
mais qu’il suit une évolution par paliers. (L’énigmde l'autisme-pistes
nouvelles, 1996).

Apres avoir été mutique, puis longtemps écholaligienfant autiste
manifeste généralement par la suite un phénoméneedsion pronominale (il
exprime ses besoins en « tu » ou en « il » audéey je » par exemple).

Doué fréquemment d’'une mémoire auditive,niest pas rare de
I'entendre ultérieurement rapporter mot a mot dag$ passages qu’il a
mémorisés a partir de conversations ou de films.

On observe toutefois une différence marquée erdsepecoductions trés
fideles a l'original et les réponses qu’il fouraiix demandes de I'intervenant.

Ces derniéres présentent des immaturités gaticates propres a
son niveau général de développement langagier.

Cependant lorsque ces enfants sont d'intelige normale ou
supérieure, ils acquierent habituellement uneigualle langage tout a fait

\

comparable a celle des enfants normaux sur kessplant syntaxique que
grammatical.

Seule Tlintonation de la voix, le timbre, lgthme et la vitesse
d’élocution demeurent souvent atypiques.

Tager-Flusberg et Anderson ont étudié ['échmlaimmédiate ou
différée que présentent les autistes a un momelaudeléveloppement et ils en
on conclu quils nont pas conscience déwee source de nouvelles
connaissances pour leur interlocuteur, ce quiteefi@e anomalie de réciprocité.
(L’énigme de l'autisme-pistes nouvelles, 1996).

lls semblent pour la méme raison incapabl@accorder une
intention a l'interlocuteur ou plus globalemedes états psychologiques

aux autres personnes.

Ce qu'a expliqué Baron Cohen par d&ire de construction d’une «
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théorie de I'esprit ».

Pour cet auteur, il s’agirait mémand trouble cognitif tout a fait
spécifique a l'autisme, auquel il a donné le n@waécité mentale ».

Cette derniere serait elle que les sujets se ndivalecapables de
comprendre et prévoir la majorité des comportemiemtsains.

lls utilisent trés rarement les termes éwrq les cognitions ou les
croyances (de typesj& pense» ou «je Crois»).

4-3. Les troubles du comportement :

Les problemes de comportements sont une des adsaqgtees de
I'autisme.

Chez les enfants jeunes, on observe souyeils n’utilisent pas les
jouets d’'une facon fonctionnelle, I'attention étaairfois dirigée vers une seule
partie de I'objet manipulée. L'enfant oriente samérét vers un objet a
I'exclusion des autres.

Sa manipulation entraine généralement des compentsmrépétitifs
comme des mouvements de rotation. Ces activitteeaypées peuvent étre
produites sans l'aide d'un objet et toucheouvent une partie du corps.
Ces enfants peuvent passer leur temps aeum balancer, agiter les doigts
ou la main devant les yeux.

Le sujet peut adopter des postures étramzas lesquelles il peut
se figer pendant de longs moments.

Lorsque l'autiste grandit, le changement le plusnime dans son
environnement 'améne souvent a une grande intudérat a une forte angoisse.
(Rogé B, 2003, P. 25).

4-4. Les troubles associés :

La déficience mentale est wune condition gaiccompagne
frequemment 'autisme, puisque 75% d’entre euxiantaun quotient inférieur

a 70 et 50% se situeraient entre 25 et 50.
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Il n'en reste pas moins que I'évaluation psychomea# de ces enfants se
révele particulierement difficile, en raison ¢ur symptomatologie ce qui
peut accroitre la fréquence des diagnostics deidafie mentale.

De plus, le fait méme que ces enfants mésspnt pas toujours
bénéficier d’'un programme intensif de stimuaticognitive en bas age a
de fortes chances de ralentir le développemeigwt intelligence.

On observe par ailleurs une incidence élewd® troubles du
sommeil, et de troubles de I'alimentation.

Il existe aussi des retards marqués dans l'acoprigie la propreté.

C’est toutefois le développement sensori-motgur semble le plus
inhabituel chez ces enfants.(Rogé B, 2003, P. 41)

Lelord a envisagé I'hypothese d'un trouble développement des
structures nerveuses responsables du filtrasje de Ila modulation
sensorielle, émotionnelle et posturo motrice.(Letl@, 1990, P. 252)

Ce trouble expliquerait le caractere hyper séledtifleur attention et
leurs comportements d’hypo ou d’hyperréactivitéce aux stimulations
extérieures.

Toutes les modalités sensorielles semblent touckteeest la fluctuation

de leurs réponses qui décrit le mieux leurs conspoents.

5. Etiologie de l'autisme :

L'autisme est un trouble envahissant du développemei suscite
beaucoup d'intérét chez les chercheurs quant atsbogie.
Ci-dessous, sont présentés cingq facteurs qui expiigles causes de ce
syndrome.

5-1. Facteurs biologiques :

Le Dr Bernard Rimland est le premier a avoir intiod’hypothese de

I'origine organique. Il entreprend en 1974 une ezche avec la participation de
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20 chercheurs venus du monde entier, partantdieel’; que l'autisme n’est pas
unique, c’est un syndrome dont les causes sontpi@ast

Dans son étude il sS’est intéressé a l'aspect anatmn électro
physiologique et biochimique des symptdmes autis8q il fut le premier a
avoir introduit dans son étude cinq criteres prdeisliagnostic :

- L’age d’apparition précoce des symptémes clingque
- Une inaptitude profonde a communiquer avec autrui
- Un retard du langage.

- Comportements ritualisés.

- Motricité perturbée et stéréotypés.

Une étude des agents infectieux des enfants att@iattisme et de leurs
meres a été effectuée. Elle portait sur le dépastds anticorps des virus de
I'herpes, de la rubéole, de la rougeole et deXaptasmose.

Des études des voies métaboliques de la sérotatunenc et du cuivre
dans le sérum d’autistes ; ainsi qu’'une étude demalies physiques mineures
portant sur le périmetre cranien, implantation deslles, malformation des
oreilles...furent réalisées aupres d’enfants autigkestémoins. (Rutter M,
Schopler E1991, P. 20)

5-2. Les facteurs génétiques :

Plusieurs études se portant sur des jumeaux moatesygt dizygotes ont
recherché un ou des genes responsables du troutidicae. Les jumeaux
monozygotes montrent une relativement forte cormwd au syndrome
autistique, alors qu'il en existe une trés minimmezcles jumeaux dizygotes.

Par ailleurs, on a remarqué que l'autisme parthgestaines régions
chromosomiques avec d'autres pathologies

Il ne fait aucun doute que l'autisme ait une osgipénétique mais,
aujourd'hui, les chercheurs ne sont pas en mesaf@rder clairement quel

gene est responsable de l'autis(Rée : // A : Autisme)
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5-3. Les facteurs biochimiques :

On a remarqué que les personnes atteintes du syadautistique
présentent des perturbations au niveau des nensaisdteurs.

En effet, la sérotonine, la dopamine, l'adrénallaenoradrénaline et les
béta endorphines se retrouvent généralement aunrateormalement élevé dans
le sang des individus autistes. « En 1979, un gouaoaméricain du nom de
Panksepp remarque une similitude entre certainpodements de l'autisme et
les personnes qui consomment de 'opium. Il meleégant en cause les béta-
endorphines, qu'il retrouve en excés dans les suriee personnes autistes, et
propose pour contrer ce phénoméne un régime sa®neaet gluten. Son
hypothése est simple : I'excés de béta-endorphémébrale viendrait d'une
mauvaise assimilation de certains aliments, notamhies céréales (gluten) et
les produits laitiers. (Amar T, 2004, P. 103-104).

5-4. Les facteurs neurologiques :

On observe chez la plupart des sujets atteints tishae une
macrocephalie, c'est a-dire, une augmentation dmete cranien.

Chaque région du cerveau semble perturbée : leelegéngui integre les
informations tactiles et la sensibilité profondssure I'orientation dans I'espace,
régule le tonus, la coordination et la force muaicas; le systeme limbique qui
gere essentiellement les émotions ainsi que lessambnes cérébrales telles que
les régions corticales, le corps calleux, le trorérébral présentent des
anomalies. (Des disfonctionnement cérébrale)

5-5. Les facteurs cognitifs :

Il semblerait que les personnes atteintes d'autigimet un déficit au

niveau des fonctions exécutives, de la cohérentgate ainsi que de la théorie

de l'esprit.
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Selon le pédopsychiatre Andrew Meltezoff de 'umsie de Washington,

il existe un défaut central chez la personne awtisrae ; leur incapacité a se
représenter ce que les autres pensent.

On estime que vers I'age de 4 ans les enfants dua@ere générale,
réalisent que les autres personnes ont leurs wa@grs, et pensent autrement
qu’eux.

Ce qui leur permet de réagir aux différentes dibnat sociales qu'ils
traversent.

Par contre les enfants autistes pensent que toubfele pense comme
eux. lls ne savent pas que leurs parents, leurssfret sceurs, camarades...

pensent et voient les choses autrement qu'eux.§Bog004, P. 40).

6. Diagnostic et évaluation :

L’'autisme est un trouble du développement tresreégai nécessite une
démarche extrémement rigoureuse dans l'argumentatid’évaluation de la
graviter du trouble. La confusion qui a longtempsst® quant aux criteres
diagnostiques de l'autisme infantile, s’est semsi@nt dissipée avec une
description précise des symptdémes autistiques, gpwis s’oriente vers
I'existence d’'un groupe de symptémes. (Rutter Madpder E, 1991, P. 04)

Pour poser le diagnostic d’autisme il faut non emdnt opérer un
regroupement de symptomes dits autistiques, mais tempte du contexte
social et familial de I'enfant de son histoire nuadé et biologique et les
hypothéses étiologiques avanceées.

6-1. Evaluation clinique :

Le bilan clinique repose en premier sur I'ensentd#s renseignements

recueillis sur I'histoire de I'affection.
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Un bilan clinique au moyen d’instruments cliniqugsantitatifs qui
regroupent la plupart des comportements obsenes l@nfant autiste(Lelord
G, Sauvage D, 1991, P. 99).

6-2. Evaluation meédical :

L'intérét des examens propres a la pédiatrie, laralegie, et la
neurophysiologie va croissant.

On s’attarde sur I'exploration des incidents liéslaa grossesse, a
'accouchement, ainsi qu'aux affections métabolgjue infectieuses,
génétiques...

Pour contribuer a la connaissance et a la compsérede I'autisme, des
disciplines qui se sont longtemps ignorées ; taks la pédiatrie, la neurologie,
la psychologie, la psychiatrie, I'imagerie fonctiafle...se sont rapprochées
grace a l'avancée de la recherche scientifique demslomaines biologique,
génétique et la percée des neuroscierftetord G, Sauvage D, 1991, P. 59)

6-3. Evaluation psychomoteur :

Il est également important a réaliser de maniegxige, car il nous
renseigne en particulier sur la maniéere dont I'ehifiavestit son corps.

Par exemple, il peut révéler la méconnaissancéa gart de I'enfant, de
certaines parties de son corps, comme les partislsng peut pas voir par
I'absence de représentation mentale de celles- ci.

L’évaluation portera sur :

- le développement des acquisitions posturalesatices
- le comportement psychomoteur, notamment dans denathe de la
communication (Lelord G, Sauvage D, 1991, P .162)

6-4. Evaluation psychologique :

L’examen psychologique repose sur deux obijectifs :

L’évaluation du niveau de développement de I'entfimt de préciser les

capacités intellectuelles, perceptives, motricebnguistiques de I'enfant.
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Il existe des épreuves d'intelligence non verbake verbale, de
développement du langage, de la communication, adenémoire visuelle
auditive, et I'organisation spatio-temporelle (Lelds, Sauvage D, 1991, P121)

Ce constat est essentiel pour le diagnostique rdifteel, le suivi et
I’élaboration de programmes thérapeutiques et difisica

Dans le cadre de I'examen psychologique, le psycud dispose
d’échelles d'observation permettant de décrirenfiert une symptomatologie
comportementale dans les domaines variés telseqgo®dle de contact avec son
entourage, l'utilisation des objets (Lelord G, Sager D, 1991, P. 121).

6-5. Evaluation du langage :

De nombreux tests différents existent et le ch@gpehdra de I'age et des
capacités de la personne avec autisme. Cependambre de ces tests de
langage n’ont qu’'un champ d’évaluation restreintsors, il est important d'y
intégrer des évaluations de la compréhension, egriéession et de l'usage
pragmatique du langage afin d’obtenir une évalnatmmpléte des compétences
communicatives de la personne. Les évaluationscdpacités de jeu peuvent
egalement fournir des informations de qualité sukllangage intérieur » de

I'enfant ou ses capacités d’'imagination. (CathBnet al, 2006, P. 12).

7- La prise en charge des enfants autistes :

La prise en charge des enfants autistes exigintgr@ention thérapeutique
dans le but d’améliorer leurs comportements pgorogramme qui Se compose
des interventions éducatives dans I'ensemble deside@s du développement.

7-1. L’éducation structurée :
Le premier traitement de I'autisme est I'éducatioes enfants autistes ont
droit, comme les autres a I'éducation. Celle-cievi®&panouissement de la

personne et sa progression vers une vie qui sgradaautonome possible dans

26



Chapitre I L’autisme

un cadre ou lindividu pourralévelopper ses capacités, ses compétences et
s’insérer dans la communauté sociale.

L'éducation proposée aux enfants autistes est fapéei car le
développement des enfants autistes présente desulaaités dont il faut tenir
compte pour planifier les apprentissages et learosgr de maniére cohérente
en fonction des objectifs poursuivis. Les enfantgtqurs d’autisme font
difficilement des apprentissages spontanés. Cergmoge se base sur des
fonctions telles que l'imitation, la perception,rfetricité, I'attention, ainsi que
le langage et la communication dans le but de dgpelr et d’améliorer ces
capacité pour une meilleur adaptation a son engeura

Les priorités éducatives vont étre déeterminéesnation des résultats de
I’évaluation, des attentes de la famille et du exilfréquenté par I'enfant dans la
journée. Le programme va comporter des objectifsalail définis en fonction
des capacités et des lacunes actuelles, des desndesi@arents et de ce qui est
réalisable. (Rogé B, 2003, P. 114)

7-2. Programme ABA:

C’est un programme qui se base sur les thérapigpitoms et
comportementales qui a pour objectifs de dévelofggecomportements positifs
et de réduire les conduites inadaptées. Elles emposur des techniques
d’évaluations et de I'apprentissage.

L’ABA est un programme qui repose sur ce modéle pmmemental de
I'apprentissage. Il a pour objectifs de constrigreepertoire des comportements
sociaux nécessaires a l'adaptation et de diminwes tomportements
problématiques. Ce type de traitement consiste’apprentissage de petites
unités de comportements dans le cadre d’essaisesedéee comportement est
donc fractionné en petites étapes qui seront emSeggle plus souvent dans une
situation d’apprentissage individuel. (Rogé B, 20®3.14)

7-3. Programme TEACCH :
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Le programme TEACCH a été congu en 1966 a l'uniteede caroline du
nord par Schopler, actuellement il est considémme le programme le plus
influent pour les personnes autistes, ce programem®se sur le travall
comportemental avec la personne atteinte d'autsgngtue dans un partenariat
avec les professionnels qui I'encadrent habituedi@imet avec sa famille. |l
s’agit de faire comprendre le fonctionnement paligc sur le plan cognitif et
social, et d’accompagner la mise en place de gietéducatives adaptées et
d’aider la famille a gérer le cursus scolaire cofg@ssionnel.

Ce travail au niveau comportemental est complété lpadimension
cognitive des que la personne concernée a le niegplis pour y accéder. Une
premiere approche est I'entrainement aux habikxiémles sur un premier plan,
la personne est entrainée a reconnaitre et a codrpries émotions. Ce travalil
se fait généralement a I'aide de supports visumis $orme d’'images, de photos
ou de vidéos. Un travail complémentaire est efieghar I'apprentissage de
comportements a adopter et a mettre en ceuvre dahenl contexte social.
(Rogé B, 2003, P. 148-149)

Conclusion :

On peut considérer l'autisme comme un trouble wpste toujours
méconnu par rapport aux facteurs déclenchant, @tecdeaucoup suscité la
curiosité des chercheurs ce qui a donné lieu a ambre considérable de
théorie. C’est I'un des sujets les plus complexd@sngcessite une intervention
multidisciplinaire pour une meilleure prise en dar

Il est nécessaire de prendre en considération eolersent les enfants

autistes mais aussi a savoir la qualité de viedeslparents.
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Chapitre II : La qualité de vie

Préambule

La qualité de vie est un concept qui est asser |aygi peut étre définie
par de nombreuse maniere car ce dernier pourgatfigr les niveaux sociaux,
les états de santé, les habitudes ainsi que les stg vie...etc. il est le produit
de linteraction d’'un certain nombre de facteumsslia la santé, le social,

I’économie et la politique.

1-Historique :

L’intérét pour le concept de qualité de vie s’estra, depuis les années
soixante-dix, cette notion est de valeurs appaaug [a premiére fois dans des
textes a la fin des années cinquante et au miksuadnées soixante.

Depuis ce concept est devenu populaire des reuussrit consacrés.

La qualité de vie est un concept a la mode dgmesquinzaine d’années
et qui a réussi a supplanter, tout en les intégrdes notions concurrentes (bien
étre, bonheur) méme si cette notion parait bariakd difficile de la définir. I
peut exister des conceptions différentes de laitgudé vie selon que I'on en
privilégie les aspects objectifs telle que (comditde vie) ou subjectif comme
(bonheur) ou si I'on valorise telle ou telle comaioies. Nous allons examiner
les apports successifs ayant enrichi cette nofBmchon-Schweitzer. M, 2002,
P. 43)

1-1 Le point de vue philosophique

Pour beaucoup de philosophes le but de 'Hommel'asieindre le bonheur
(pour Aristot, le désir supréme) pour d’autre cehlmur est inaccessible. Pour
jean s. Mill THomme cherche le plaisir qui abouwditun sentiment de plénitude,
qui est proche du bonheur. Les stoiciens, recoserisgue le bonheur existe
mais ¢a quéte est source de frustration donctiléeiter de le poursuivre.
(Bruchon-Schweitzer. M, 2002, P. 44)
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1-2. Le point de vue psychosociologique:

Les sociologues sont les premiers a s’emparer dgucealeviendra la
gualité de vie.

lls ont défriché ce champ d’étude en différenci@eu a peu les notions de
bonheur, bien étre, bien étre matériel et satisfactle la vie, pour eux le
bonheur doit étre évalué a un moment donné tandislay satisfaction est plus
durable et concerne la vie entiere. Pour eux depe te facteur peuvent
affecter le bien étre, externe comme la variable@oséconomique et interne
comme l'estime de soi. Le terme de qualité de yipaaaitra dans les années
soixante-dix avec Bradburn on s’éloigne de la notim bonheur et bien étre
pour se rapprocher de celle de qualité de vie.

Les psychologues approfondirent les domaines qreivee ce concept et
tenterons de différencier santé physique et sandéital) émotionnelle et
intégration sociale. Chacune des échelles élabaréesorrespondent qu’a un
sous ensemble de la qualité de vie. (Fischer GAN2 2P.285)

1-3. Le point de vue médical :

C’est grace aux psychiatres que la notion de lditqude vie va réussir
une intégration aux autres notions voisines (bies, 8anté, bonheur etc.) Pour
devenir plus tard complexe.

les progrés qu'a connu la médecine ont apportétrdgements qui ont
permis une certaine longévité pour des personnedfraot de maladies
chroniques, tout ceci au conséquences multiplegs{ghe ,mentale, et sociale)
affectant le bien étre des patients plutét que BRuwie, ce qui a poussé les
spécialistes en ce domaine d’apporter des solugbdg préserver la qualité de
vie de ces personnes, toute en évaluant 'impagdigbe, subjectif et sociale de
ces maladies ainsi que les traitements qui leurassocies.

Depuis quelques années les cliniciens et chercleusanté considéerent

gue la qualité de vie concerne I'état fonctionnebjectif » ainsi que le bien étre
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« subjectif » des patients qui sont des dimensidifférentes. (Bruchon-
Schweitzer. M, 2002, P. 46-47)

1-4 : Le point de vue économique et politique :

La qualité de vie en économie et en politique \dbrg condition de bien
étre matériel pour tout individu. En 1932 un caatlidu présidentielle au USA
Hoover, prétendait apporter a ses citoyens uneinedans chaque garage, une
volaille dans chaque assiette. Pourtant Flanga@2)1@¢hargé d'évaluer la
gualité de vie des Américains propose de prendreoerpte certains aspects de
bien étre subjectif tel le sentiment de liberté.

Dans les pays développés, il y a longtemps queegmnsables politiques
affirment que les citoyens en plus de leurs droibeen matériels avaient aussi
le droit a autre chose comme la fait T. JeffersorlU&A en incluant dans la
constitution le droit au bonheur, ce qui annoncdualité future des notions de
bien étre et de qualité de vie. (Bruchon-Schweitizer2002, P. 46-47)

2-Conception et définition :

En confond souvent la notion de qualité de vie asgle associée a la
santé, a I'état de santé et de bien étre subjsetdn (Nordenfelt L, 1994,
P. 243)

Mais Lawton en 1997 a déclarer que la qualité deest une collection de
dimensions ce qui veut dire que le concept de fudé vie est le plus large de
tous.

Les différents indicateurs soit d’origine philosaple comme le bonheur,
sociologique et psychologique comme bien étre stibnt construit le concept
de qualité de vie, la santé physique d'origine meldi et la santé mentale
d’origine psychiatrique ont contribué a définirqugd est une vie satisfaisante.

a. Selon 'OMS 1993« la qualité de vie est comme la perception qu’a
un individu de sa place dans I'existence, dan®igexte de sa culture et de son

systeme de valeurs en relation avec ses objestifsattentes, ses normes et ses
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inquiétudes. C’est un concept intégrant de margeraplexe la santé physique
de la personne, son état psychologique, son niwauwlépendance, ses
croyances personnelles, ses relations sociales,qip sa relation aux éléments
essentiels de son environnement »

b. Selon Rosenbltt F. et Attkisson. 199@ S’accordent a dire
gu'une étude sur la qualité de vie devrait perraetin moins d’évaluer cing
aspects de la vie d'un individu, soit les dimensibiologiques, psychologiques,

interpersonnelles, sociales et économiques ».

. Les divers indicateurs de la qualité de vie decrant tout

ce qui est une vie satisfaisante d’apres Nordenfelt

Bonheur
Bien-étre Bien-étre Santé
materiel subjectif physique
Santé
mentale
Y \ 4
QUALITE DE :
LA VIE D

2-1. conceptions objectives :
Quand on parle de points de vue politiques et éoaqees, la qualité de
vie liée aux conditions de vie matériellet a 'absence de maladies physiques

et a la conception objective accessible par héteaddation s’ajoute une
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conception subjective accessible par auto-évaliati®warburton D.M et
Sherwood N, 1996, P. 4-5),

2-2. Conceptions subjectives :

Ce qui causent une divergence entre les aute@s, l& liste des besoins
et des désirs, pour Maslow il existe une hiérarde® besoins, a commencer par
les besoins vitaux pour arriver ensuite a des hestille que la sécurité et
I'estime de soi, tandis que pour Griffin les besoet les désires humains
dépendent d'un systtme de valeurs qui donnk \de son sens et sa
structure. réussir, étre libre et se comprendrargne. Toute ces conceptions
n'aident pas a distinguer entre besoin basiquessaae a la survie et désire qui
sont plus individuels mais selon Leplége cetteirdiibn est artificielle.
(Leplége A, 1999, P. 22).

Autrement dit elle réduit la qualité de vie a centa de ses composantes
« phénoménal » comme le bonheur, le bien étre stibj@Bruchon-Schweitzer.
M, 2002, P. 50).

2-3. Conceptions intégratives :

On trouve deux sortes de conceptions intégraticees additives et
d’autres dynamiques.

Parmi les définitions intégratives additives tmuve celle de L'OMS
« La qualité de vie est un concept tres large anfié de maniere complexe par
la santé physique de l'individu, son état psychigjog, ses relations sociales,
son niveau d'autonomie, ainsi qua sa relation actelirs essentiels de son
environnement »

D’autres définitions intégratives prennent en caips interactions entre
personne et environnement et considerent la quidditéie comme un véritable
systéme« La qualité de vie est I'évaluation muttieinsionnelles, a la fois en
fonction de critéres sociaux normatifs et de oegemdividuels, de systeme

« personne, environnement » de chaque individu (TAN, 1997)
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Toutes ces définitions a la fois intégratives ebalgiques ont plusieurs
avantages on citera deux d’entre eux :
-prendre en compte a la fois les composantes edaromme I'état de santé et
interne comme le bien étre subjectif et aussi damsr les interactions
dynamiques entre les composantes de la qualitéiedéBruchon-Schweitzer. M,
2002, P. 51)

3-Les domaines et les composantes de la qualitévde:

Les domaines de la qualité de vie doivent étreudglkelon plusieurs
criteres et point de vue. Exemple I'état d’'un malaeut étre décrit selon divers
points de vue diagnostic du médecin, radiograptoepte rendu du patient,
ceci constitue les diverses facettes de la quaditéie.

L’étude des relations des diverses dimensions deaddité de vie marque
une avancé dans les conceptions de la santé, diétre qui sont devenues des
notions intégratives qui constituent les criteraaglles recherches des sciences
de la santé.

D’apres les auteurs dans les domaines de la qdalitée on trouve quatre
catégories, la santé psychologique, physique elasions sociales et le bien étre
matériel.

La notion de qualité de vie associée a la saneéénplacé celle de la santé
toute seule, car il est plus global puisqu’il désigl’état fonctionnel des
individus et les conséquences de cet état sur fmationnement physique,
psychologique et social. Selon Patrick et Ericssorl992, «la qualité de vie
associé a la santé est I'évaluation des aspectdidanels, relationnels et
psychologique de la vie quand ceux-ci dépendeid aealadie, des traitements
et des aident financiéres. » ceci ne donne pasrégsipn qu'il s'agit de la

gualité de vie associé a la santé.
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Par conseéquence la qualité de vie associée a téd sahbeaucoup plus
spécifique que la qualité de vie seul, car la ¢@ale vie associée a &anté
concerne les conséquences de I'état de santésstiverses spheres de la vie et
non le fonctionnement général des individus. (BameBchweitzer. M, 2002, P.
51-52)

3-1: Le domaine psychologique de la qualité de vie

Ici on est dans les conceptions unidimensionneesidimensionnelles
de la santé, car pour certains la composante pkgifae de la qualité de vie
comprend des émotions et des états affectifs fmsit pour d'autres elle
comprend l'absence d’affects négatifs. On est mrodh bien étre subijectif,
guand aux performances cognitives et psychomoteties sont classées soit
dans la « dimension psychologique » soit « la dsi@ de santé physique et
fonctionnelles », mais il serait préférable de kwier dans le domaine
psychologique car les altérations qui touchent éamwire ou la concentration
font parti du fonctionnement psychologique. |l éxisles auteurs qui situent
dans le domaine psychologique de la qualité dedeg notions dynamique
processuelles comme le développement personnelmeota vie spirituelle
pour d’autre les valeurs de l'individu sont a ceassans d’autre catégories.

3-2 : Le domaine physique de la qualité dee :

Il comprend plusieurs aspects de la santé, domtriasipaux sont la santé
physique et la capacité fonctionnelle, qui se éwnisen composantes plus fines.
Ainsi elle comprend I'énergie, le repos, la doujele sommeil et d’autres
indicateurs biologiques et les capacités fonctibeseconcernent le statut
fonctionnel, la mobilité du sujet, les activitésotidiennes qu'’il peut accomplir.

L’évaluation de ses deux aspects de la qualité idephrysique, se fait
selon deux points de vue le premier est le pointugeexterne, exemple médical
ou objectif, et le second est interne ou subjgeatifl’autoévaluation par le sujet
lui-méme. (Bruchon-Schweitzer. M, 2002, P. 53-54)
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3-3 : Le domaine social de la qualité de vie :

Il integre les relations, les activités, les rappar I'environnement social,
amical et professionnel. Le plus souvent un sowgaamal est percu en termes de
disponibilité et de satisfaction, en conséquencéhetionnement social sera
optimal dans les différentes spheéeres. Il y a beaguabéchelles qui évaluent la
santé sociale définie comme la participation aaigivités sociales, c’est le cas
des échelles larges comme WOQL a 100 items exgiareimensions de la
gualité de vie, physique, psychique, environnemehation sociale, autonomie

et enfin spirituelle. (Bruchon-Schweitzer. M, 2062 ,55)

4-Les concepts de la qualité de vie :

4-1 : la satisfaction de la vie :

En premier lieu les études sociologiques se samtrées sur le bien étre
matériel et ce qui conduit les individus a évalleerrs vie de facon positive, se
sont en suite intéressées a la satisfaction dela@e concept de satisfaction de
la vie désigne un processus cognitif impliquars ciemparaisons entre sa vie et
ses normes de référence, pour Diener, la satisfacte la vie renvoie a un
jugement conscient et globale sur sa propre viewcDa satisfaction de la vie
peut étre décomposée en domaines plus spécifigllesque la vie familiale,
professionnelle, etc..... (Bruchon-Schweitzer. M, 200. 57).

4-2 : Le bonheur :

Il existe une déférence de ce que signifie le bonhlians les années
soixante-dix est la signification qu’on lui attrgaua partir des années quatre
vingt dix. Dans les année soixante-dix le bonheymifait un état dans le quel
pour une personne donnée, les affects positifsptant sur ceux négatifs,
mais 20 ans plus tard, Eysenck et Myers pour elmideur est une disposition
personnelle relativement stable qui consiste audemofréquemment des états

emotionnels agréables (joie, plaisir, gaieté &t&jre globalement satisfait de sa
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vie et enfin a éprouver rarement des affects nisgdtiétresse, anxiété,
dépression, hostilité etc.) certaines échellesahthéur ont été construites selon
cette conception tridimensionnelle. Le plus conasil’OHI ; un questionnaire
qui comprend 29 items.

Pour Musschenga (1997) le bonheur est une notiamalgte qui
comprendrait trois composants distincts une émpéth@ positive
('hédonisme), une cognitive évaluative (la satsifan estimer que I'on a réussi
a réaliser ses aspirations), une autre comportein@igixcellence reussite auto
evaluée dans ses activites).

4-3 : Le bien étre subjectif :

Le bien étre subjectif se définit selon trois cete:

_ Il est subjectif, c’est une auto- évaluation aqu@ rien a voir avec les
conditions de vie objectives (bien-étre matériel)

__ Il correspond a une évaluation positive globaesal vie (satisfaction de la vie)
__ Il ne se réduit pas a I'absence d’émotions négatoer il correspond a la
présence d’affects agréables. (Rolland. J-P, 2B06,7)

Pour Diener, le bien étre correspond a I'expériegiobale de réaction
positive envers sa propre vie et inclut toutescl@mposantes d’ordre inférieur
telles que la satisfaction de la vie et le niveaddmique. (Diener E. 1994, P.
108).

_ Malgré la corrélation positive des divers compbss du bien étre subjectif de
ce model ils ont été distingués par d’autres rastte=r convergentes. Ce model a
un but bien précis c’est d’intégrer des processgmitifs et d’autres processus
émotionnelles, le fait de prendre en compte I'aff&é positive et celle négative
prouve que le bien étre subjectif correspond aaggi émotions positives. Il
existe des outils qui prétendent évaluer le biea @tais en réalité ca concerne
autre chose exemple le QWBS de Fanshel et Bushléspmkabord HSI
constitué d’une liste de 23 problemes de santgrap®mes et de trois sous
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échelles explorants les limitations fonctionnellets relationnelles associées,

donc ¢a ne concerne pas le bien étre mais la pagséque.

5- Les mesures de la qualité de vie :

La qualité de vie contient deux sortes de mes@dslles génériques et
spécifiques. La premiere pour convenir a une traadg variété d’individus et
de groupes. La seconde pour s’adapter aux problgmaesculiers d’'une

population donnée.

5-1. Mesures génériques :

Cette derniere couvre des aspects vastes de &Bgist ces aspects
concernent les ressources physiques, mentalescitleso d’'une trés grande
variété d’'individus.

Beaucoup d’auteurs dans leurs ouvrages utilis@st @énominations
elastiques : un instrument mesurant le bien étréamanté pouvant prétendre
mesurer la qualité de vie et inversement. Maislegnt il ne faut se fier au
nom des outils mais aux dimensions et domainedsgaiplorent, Certains
concernent la qualité de vie globale, et d’autrgdalité de vie associée a la
santé.

Dans cette mesure on peut remarquer plusieurslésha® la qualité de
vie comme la MOS SF-36, le WHOQOL-100 et WHOQOL-ZBruchon-
Schweitzer. M, 2002, P.71-73)

5-2. Mesures spécifiques

Les mesures spécifiques ont été construites parirdéle facon fine et
sensible des populations cliniques particulieresati€pts cardiagues,
cancéreux...). Ces mesures sont utilisées plus soyem évaluer de facon

précise l'impact d'une pathologie sur les diversndmes de la vie chez une

population donnée.
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Parmi ces échelles on trouve L'AIMS et Le QLQ-C3®ruchon-
Schweitzer. M, 2002, P.76-79)

6. L'impact de l'autisme sur les parents :

Les parents d’enfants autistes sont souvent amenégre le quotidien
des situations particulierement douloureuses, li@es symptdmes et aux
comportements de leurs enfants. Ces situations gpéusntrainer de graves
bouleversements du rythme de la vie familiale.r{gi€, 2012, P93)

Les difficultés vécues par les parents d’enfantstes ne se limitent pas
au choc du diagnostic et a l'adaptation qui s’eit, das taches parentales,
particulierement celle de la mére se révéleronsgd@dement plus lourdes que
celle des parents épargnés par ce genre de prabl€as meres sont appeler a
tenir les réles divers auxquels rien ne les a pégsace qui constitue des risques
d’épuisement quand leurs enfants présentent undemdCarole S. Cathrine R-
P, 2009, P. 245-260)

La surcharge quotidienne de travail et de soinsro#tc la fatigue
I'irritabilité, voir le désespoir, la dépressionle$ problemes de santé mentale ou
physique, réduisent la disponibilité nécessaire actwités et a l'intimité du
couple ce qui provoque le risque de fin de relati@enson R. F, Thacker W. L,
et al, 1989, P. 195-197)

Conclusion

De nombreux chercheurs et scientifiques ont esshyédonner des
versions différentes dans leurs explications degulalité de vie. Donc il y en a
qui disent que c’est le bien étre matériel, et nlEgiqui disent que c’est le bien
étre subjectifs, mais le principe c’est de donnes dispositifs et des moyens

permettant 'amélioration de la qualité de vie.
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Chapitre III Meéthodologie de la recherche

Préambule :

La méthodologie est une phase primordiale dansetagcherche
scientifique, elle comporte un ensemble d’étapgmjies et organisées qui rend

le travail objectif.

Nous allons vous présenter dans ce chapitre leemyéaéte, définir la
méthode et les techniques utilisées, ainsi querdagntation du lieu de notre

recherche, la population d’étude et aussi le déroaht de la pratique.
1. Présentation du lieu :

Nous avons effectué notre recherche au sein d’ss@cation d’aide pour
enfants autistes dont le siege est situé a Bej@ianombre des intervenants
(psychologues, orthophonistes) est de 12, qu@tée d’entre eux prennent en

charge les enfants externes et les autres s’octdpsrenfants internes.

Ce lieu comporte trois salles d’intervention ou &dgants sont pris en
charge, une pour enfants externes et 'autre pofianeés internes et la troisieme

pour le travail orthophonique.
2. La méthode de la recherche :

Dans notre recherche on a adopté la méthode dgerigui « consiste a
définir la nature et les limites des éléments qumngosent I'objet, ainsi que les

relations existante entre eux ». (Guidere. M, 2005)

Cette méthode a pour objectif « d’identifier lesmpmsantes d’'une
situation donnée et de décrire la relation quitexentre elles.» (Chahraoui. KH
et Benony. H, 2003).

3. Les Outils de la recherche :
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Dans notre recherche on a utilisé les techniquesstes : I'entretien

clinique de type entretien semi-directif et 'édbale la qualité de vie (SF 36).

3.1. L’entretien clinique :

Dans le domaine de la psychologie, l'etidn est un outil et un dispositif
classique, mais aussi dans d’autres domaines dé& s\wde pratique. Le terme
de clinigue connait depuis un certain nombre d’asneéne extension et une
inflation qui ont porté & un certain mélange soesqualificatif d’entretien
clinique, de pratique d’entretien bien différentgisse n’est divergentes, quant a
leurs présupposés, leurs modalités, leurs obje¢@fsver D. et Benjamin
J.2009, P. 131).

L'objectif de [I'entretien est d’appréhemd et de comprendre le
fonctionnement psychologique d’'un sujet, en seraehtsur son vécu et en
mettant I'accent sur la relation. |l consiste I'des meilleurs moyens pour

acceder aux représentations subjectives. (Chilari®&3, P 141).

En méthodologie il ya trois types d’etiges : I'entretien non directif qui
consiste le model de Rogers, I'entretien direatif gpnsiste en un ensemble de
guestions directs, et I'entretien semi- directihtdiz clinicien pose une question

et laisse libre court au sujet pour parler libretmen
3.1.1. L’entretien semi-directif :

Dans notre recherche on a utilisé I'digresemi directifa partir duquel
on a préparé notre guide d’entretien qui s’est sas@in ensemble de questions

indirectes et qui revoient au théme de notre retieer
3.1.2. Présentation du guide d’entretien :

Le guide d’entretien comprend des axémttiques a traiter, le clinicien

chercheur prépare quelques questions a I'avanateftis celles-ci ne doivent
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pas étre posées d’'une maniere directe, il s'agvatitage de théme a aborder
gue le chercheur connait bien. (Bénony H. et Clahrgh. 1999, P.69).

L’entretien clinique se fait avec un quid’entretien, dans lequel le
clinicien intervient auprés des sujets qui counetit ca population d’étude. Il est
plus ou moins structuré, il s'agit d'un ensemblggamisé de fonctions,
d’opérations et d’indications qui structurent liaie d’écoute et d’intervention
de I'entretien. La consigne doit étre formuléeavéince par le clinicien et elle

doit étre généralisée et identique pour tous lggtsu
C’est a partir de la que nous allons fdennotre guide d’entretien :
Axe | : Renseignements personnels

Axe Il : Les renseignements concernant I'état de santpatests avant et apres

le diagnostic de leur enfant

Axe Il . Les renseignements concernant I'état de relatiomgugales et

familiales

Axe IV : Les renseignements concernant l'état de relatisosiales et

professionnelles
3.2. Le questionnaire généraliste de la qualité dee (SF-36) :

Le SF-36 a été développé par Ware etl®ene en 1992 a partir du
Medical Outcome Study (MOS), questionnaire englolda® items est élaboré
pour évaluer la maniere dont le systeme de sanéi@n affecte I'issue des
soins.

Le SF-36, ou MOS SF-36, est une échellaltidimensionnelle,
générigue, c’est-a-dire qui évalue l'état de saméépendamment de la

pathologie causale, du sexe, de I'age, et du inaite.
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Cette échelle peut étre administrée @¢o-aw hétéro-questionnaire, et ne
requiert que 5 a 10 minutes. Ses 36 items évaidimhensions :
_ Activité physique (PF).
_ Limitations dues a I'état physique (RP).
_ Douleurs physiques (BP).
__Santé percue (GH).
_ vitalité (VT).
__vie et relation avec les autres (SF).
_ Santé psychique (MH).
_ Limitation due a I'état psychique (RE)

Le questionnaire d'état de santé SF-3&a&dé dans plusieurs langues,
dont le francais.

Un score moyen physique (PCS = Physicahisite Score) et un score
moyen mental (MCS = Mental Composite Score) peugéaet calculés selon un
algorithme établi.fyww.cofemer.frle 27 avril 2014 ai13h 00).

3.2.1. La cotation des scores du questionnaire -

L’'appréciation de la qualité de vie est jugée pesilorsque la valeur
obtenue est supérieur au degré global de la gudditéie, les estimations des

valeurs se comptent a travers la transformaticralne.
_ Les dimensions 1.2.6.8.9 (h, e, d, a), 11 (spin} cotées de 100.75.50.25.0.

_ Les dimensions 4 (d, c, b, a), 5 (c, b, a), 8§,(, c, b), 10, 11 (d, a) sont cotées
de 0.25.50.75.100.

__Ladimension 3 (j, i, h, f, g, e, d, c, b, a) estiee 0.50.100.

__La dimension 7 est cotée de 100.80.60.40.20.0.
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Les scores obtenus seront additionnés, puis diyps@sle nombre de
guestions de chaque dimension pour I'appréciatmtadjualité de vie, puis on

additionne les degrés des moyennes des dimendibersus divisées par 8.
4. La population d’étude :

Notre échantillon d’étude se constitue de 05 cauplé sont les parents
d’enfants autistes, dont I'dge est déterminé e2iret 47ans. L’age des hommes
est entre 33 et 47ans, celui des femmes varie e é&fir et 36ans. Leurs
professions sont différentes ainsi que leur nivd&awie, et parmi les enfants il y

a ceux qui sont scolarisé, et leur age est détemaintre 02 a 09ans.

L’échantillonnage s’est fait de maniére accidergehpres avoir obtenu le

consentement des parents nous avons pu commergentietiens.
5. Le déroulement de la recherche :
5.1. Le déroulement de la pré-enquéte :

On a réalisé une pré-enquéte au nivead’adsociation des enfants
autistes « d’'un monde a l'autre » a targa-ouzemd@sejaia dans le but de la
formulation de nos questions et de la constructies hypothéses de notre
recherche qui doivent étre fiables. Ainsi que diaume image sur la situation

des parents en présence de leur enfants autistes.

Notre pré-enquéte s’est effectuée enpémode de 04 mois, durant cette
période on a assisté a des séances de guidanceéaparee qui nous a permis
d’avoir une idée sur la nature du travail que nallsns effectuer, et aprés
I'accord du personnel de I'association et les parele ces enfants nous avons

pu commencer notre enquéte.

Cette enquéte nous a permis de décrigaddité de vie de ces parents et

de clarifier I'impacte de la maladie de leurs etdasur leur vie quotidienne.
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Durant cette enquéte nous avons effeetu@remier lieu des entretiens
avec 05 couples, et nous avons entamé la secoape @ti est la passation de

I'échelle générale de la qualité de vie (SF36).

Grace a ces deux étapes on est arrivérrercla qualité de vie de ces

parents, a savoir la cotation et I'analyse desltatsu
5.2. Le déroulement et I'application de I'entretien:

Le déroulement de I'entretien a été e¢fféen langue francaise avec des
personnes qui ont un niveau d’instruction moyerelaveé, en langue kabyle et
arabe avec certains, cet entretien s’est déroulén sk disponibilité des

personnes concernées.

Le déroulement de I'entretien était selon la disipdité des parents de ces
enfants qui sont touchés par ce trouble, nous aposé nos questions d’une
maniere qui a permis aux personnes concerné déiese et dans de bonnes
conditions. La durée moyenne de chaque entretanegtire 01h30 et 02h00, et

I'anonymat des parents a été respecte.

5.3. Le déroulement et I'application du questionnae généraliste de la
gualité de vie SF-36:

L’administration de cette échelle peut étre autatadstré et comme elle
peut étre hétéro-administré. Aprés chaque entretiems avons fait passer
I’échelle aux personnes concernées, en languedisagec ceux qui la maitrise

et en langue arabe avec les autres.
Conclusion :

Grace a ce chapitre nous avons pu organiser mawaeilt on a tenté de
présenter quelques regles et étapes a suivre. I€etterche nos a aidé a donner

un sens a notre étude.
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Chapitre VI présentation et analyse des résultats

Présentation du premier cas
> |_Le pere:
1 : Présentation générale :

M" B, homme agé de 40 ans, ainé d’'une famille def@en: 5 fréres et 3
sceurs, est marié depuis I'age de 8ans, péresdtagts : une fille de 7ans et un
garcon autiste agé de 3ans. Sa femme ne travadte b a un niveau
d’instruction de 3eme AS, travaille comme agenpd®/ention de sécurité et ne

présente aucune maladie.
2 . Présentation de I'entretien clinique :

M" B a vécu une enfance paisible, fait parti d’'uneill@ntiche, il été
responsable depuis son plus jeune age, il étémeapte des travaux de son péere
qui travaillait dans le batiment. Il voulait avoine vie autonome mais a
continué néanmoins a aider son pére jusgu'au mowoierit a commencé a

travailler comme agent de sécurité.

En 2006 il s’est marié. Apres une grossesse pnugee, il a eu son
premier enfant qui était une fille. Selon sesgictait la meilleure chose qui
lui est arrivée. A partir de ce moment; Bl a commencé a avoir une vie stable,

autonome avec sa petite famille.

En 2010, il devenait pére pour la seconde foisgeetft encore une
grossesse programmeée. Mais contrairement au premmgEuchement, le bébé
n'avait pas crié a la naissance. Le pére nous ggéck je savais que ce n’était
pas normal, jai sentis que cet enfant n’allait fmsn » et ce a cause de

certaines informations qu’il détenait sur ce cas.

50



Chapitre VI présentation et analyse des résultats

Voici quelques propos que nous avons recueillic@enonsieur : « jali
remarqueé le premier signe dés la naissance de ilaparfsuite ce flt a partir de
17mois que j'ai remarqué d’autres signes d’anonali@iveau du langage de la
démarche et parfois quelques crises d’agitationntrélables », il affirme que
durant les premiers 17 mois de la vie de son enfaeiti-ci avait appris a
prononcer quelques brides de mots ainsi que tosisefdants de cet age.
Des mots comme : Papa, Mama,...etc. Cependant,aultément a cet age, le
pére nous informe que I'enfant a commencé a péediangage. Suite a cela, le

garcon commenca a Ss'intéresser aux documentaireserd de mieux

comprendre ces signes.

En 2012 il a commencé a consulter des professiertans le domaine,
plus précisément des orthophonistes qui lui ondqukt cela puisse étre un retard
de langage pas plus, mais qu’un diagnostique clmepédopsychiatre serai
souhaitable, néanmoins "MB a fait subir a son fils une EEG car il a renmarg
gue celui-ci ne se tenait pas debout et préseadaicrises d’agitation, selon le
diagnostique des médecins, le garcon soufrait dapiepsie générale. D’apres
ses dires il a été démoralisé et choqué par ldtaésu j'ai été choqué, je ne

m’attendais pas a ¢ca ».

Ce monsieur a ensuite consulté un pédopsychidaet éonné son
manque de conviction par rapport au résultat du .EBGlui a recommandé de
lui faire une IRM qui n’a rien donné. Ce flt bielmgptard que le pédopsychiatre

I'informa que son fils était autiste.

M' B s’attendait a ce résultat, mais cela I'affdstamucoup. Selon lui :
« C'était une confirmation c’est tout, puisque javas que mon fils était

autiste ».

M" B a tout fait pour son fils : « jai consulté dsgécialistes dans le

domaine, mais ce qui ma vraiment inquiété c'espilepsie et jusqu'a
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maintenant je suis toujours convaincu qu’il ne fleupas d’épilepsie et je garde
toujours espoir qu’il va s’améliorer, mais je stosijours obligé de lui donner
des antiépileptiques parce qu’il se met souvensiaration de crise et la je
n'arrive pas a me contrdler et quelques fois jgdppe ». Ce qui inquiéte plus
ce monsieur c’est lorsqu’il pense a I' avenir da §its et a son devenir et aussi

guand il se sépare de lui.

Mr B a toujours entretenu de bonnes relations aseecfemme sauf
guelgues disputes durant la grossesse, ce n'é@aitapcause de la grossesse
parce qu'elle été programmeé et I'enfant était désnais c’était a cause de la

sceur de ce dernier.

Ce monsieur a vécu un changement dans ses relagéanelles et cela est
lié a son état physique : « c’est vrai que jaiwégielgues changements, avant
c’était bien, chacun s’occupait de l'autre et apagsir eu cet enfant tout a
changé, on s’occupe tout le temps de lui en plusgeaill comme agent de
sécurité et en méme temps jaide mon péere et messfidans la construction et

guand je rentre a la maison je suis épuisé ».

L’existence de cet enfant a poussé ce monsiew pas avoir d’autre
enfants, mais pas par inquiétude d’avoir un autfarg malade mais pour étre
plus responsable qu’avant, et concernant sesae$ativec les autres membres
de la famille sont généralement bonnes : «j'ai denles relations avec eux et

cela m’a vraiment aidé a accomplir mes taches dieotnes »

Socialement M B est quelgu’'un de dynamique et de sociable, mais
pas beaucoup d’amis ni voisins, cependant il esecte avec toutes personnes
de son entourage : « je passe mon temps entivbiltet la maison méme avant

le diagnostique c’était la méme chose »selon lui.

Ce pére de famille pensait que la maladie de i®iuf a donné des idées

nouvelles. Aujourd’hui, il est sur le point d’ouvune association pour enfants
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autistes.

Financierement, ce monsieur n'‘a pas de difficultae qu’il est aisé.
Selon ces propos : « le travail que jexerce npes rentable, heureusement que
je viens d’'une famille riche, sinon je ne pournanrfaire méme si jessayais

d’augmenter le rythme du travail je n y arriverasp.

Mr B n’a aucun probleme avec le personnel au dairtravail. 1l nous

expligue qu’il se sent comme chez lui au travadu personne ne le juge.

3 : analyse du questionnaire généraliste de la qutd de vie MOS SF-36 :

Dimension [PF |[RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH|QDV
Globale

QDV 65 | 31,25 90 75 | 62,5066,66| 62,50 60 | 71,61

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30

La qualité de vie globale est évaluée a 71,6&,adt élevée par rapport au
score moyen référentiel du SF-36 qui est de 64,30.

xDans [I'évaluation des dimensions de ce questioenamous avons

remargué une estimation élevée dans la dimensivarda :
_Vitalité (VT) qui est de 62,50 > 52,15.
Et une autre trés élevée dans la dimension suivante
_ Douleur physique (BP) qui est de 90 >70,83.

* Par contre une estimation basse dans la dimensioanse :
__Santé psychique (MH) qui est de 62,50 < 70,38.
Et une autre trés basse dans la dimension suivante

_ Limitation due a I'état physique (RP) qui est3dg25 < 52,92.
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* Et enfin des estimations proches de celle du SF-36
_ Activité physique (PF) qui est de 65< 70,61.
_ Vie et relation avec les autres (SF) qui est®le 78,77.
_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui este#e66 > 65,78
__Santé percue (GH) qui est de 60 > 56,93.

A partir de cette analyse, on peut conclure qtie gersonne est touchée

par la situation et cela est bien déterminé padil@&nsions suivantes :
Physique :

_ Limitation due a I'état physique (RP) qui est3dg25 < 52,92.
__Activité physique (PF) qui est de 65< 70,61.

Psychique :

_ Santé psychique (MH) qui est de 62,50 < 70,38.

Sociale :

_Vie et relation avec les autres (SF) qui estdle 78,77.
» Il _Lamaman :
1 : Présentation générale

M™ B femme agée de 30ans, cadette d’une familleuddre enfants :
trois sceurs et un garcon, mariée depuis 08 ang deedeux enfants, une fille
agée de 07 ans et un enfant autiste agé de OElénge travaille pas. Elle a un

niveau d’instruction de G3°AS. Ne souffre d’aucune maladie.
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2 : Présentation de I'entretien clinique :

M™ B aprés avoir eu le premier enfant qui est une, fd voulu avoir un
garcon. Donc, la grossesse était programmeée. riglles dit qu’elle avait
remargqué le premier signe a 18 mois. Elle nousigux@lque son fils Anis ne
prononcait aucun mot et remarquait de plus en glaatres comportements
bizarres : « il ne fixe pas le regard et il nenp®ipas, comme s'’il n’est pas la »
nous dit-elle. Et c’est a partir de la qué'MB a commencé a s'inquiéter pour
son fils. A I'age de 02 ans, elle a consulté awat mari un pédopsychiatre et
apres le diagnostique, elle fat choquée : « Ce@ mraiment choqué. Jai
commenceé directement a pleurer, vous pouvez ireaginne épilepsie en plus
d’'un autisme c’était trop pour lui ». Néanmoinsr, jgasuite elle s’est adapté a la
maladie de son fils : « Le vas et vient entre leglecins, I'association, et le
travail que jaccomplie quotidiennement avec lugst fatigant quand méme,
mais il faut se casser la téte pour lui parce gugarde toujours espoir que son
état va s’améliorer ». Selon ses dires, elle gigtg trop pour l'avenir de son

garcon, c’est pour cela qu’elle fait tout ce qegleut pour lui.

Cette maman ne se sépare presque jamais de soglléldit : « il est tout
le temps avec moi et cela ne me pose aucun preblémméme lorsque je

'emmeéne a I'association je ne m’inquiete pas trapj'ai confiance en eux ».

La relation que méne 'MB avec son conjoint avant la grossesse était
bien et méme aprés mais a connu quelques dificelt quelques conflits avec
sa belle famille : « a sept mois de grossessentanie de mon beau frere m’a dit
un gros mot, cela m’a vraiment touché, d'ailleyesme suis évanouie » selon

elle.

Mais aprés le diagnostique, tout a chaegte cette derniére et son
eépoux, selon elle: «il ne m'aide pas, il nevéaille plus avec notre fils, il

passe tout son temps dehors, il fuie et ppole colle trop, et quand jai
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des problemes avec ma belle famille il ne dédend jamais pourtant jai

tellement besoins de lui a mes cotés

Les relations sexuelles de™# B avec son mari ont alors diminué : « je
m’occupe seule de moi-méme, je m'entretiens paiunkis il reste froid a mon
égard, cela me dérange vraiment. J'aimerai bieil guitéresse a moi comme

avant »

Quant a la relation avec les autres membres damdle, comme nous
I'avons déja signalé plus haut, "MB a des problémes avec sa belle famille. En

général ses relations avec eux ne sont pas bonnes.

M™ B a besoins d’aide pour accomplir ses taches.ill@ias voici ce
gu’elle nous en dit: «jai besoins de mon marimas cotés, je veux qu'il
travaille davantage avec notre fils parce que dagjant a la fin, il ne fait rien

pour lui »

3 : analyse du questionnaire généraliste de la qut de vie MOS SF-36 :

Dimension |[PF | RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH]|QDV

globale

QDV 100 81 | 32,5062,50/37,50| 75 | 37,50 55 | 55,43

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30

La qualité de vie globale est évaluée a 55,48, adt basse par rapport au
score référentiel du SF-36 qui est de 64,30.

* Dans [I'évaluation des dimensions de ce questioenaious avons

remargué une estimation tres élevée dans les diomsnsuivantes :
__Activité physique (PF) qui est de 100 > 70,61.

_ Limitation due a I'état physique (RP) qui est8de> 52,92.
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Et une autre un peu élevée qui est la suivante :
_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui est/de> 65,78.
* Par contre une estimation basse dans la dimensioanse :
_Vie et relation avec les autres (SF) qui est216@®b< 78,77.
Et une estimation trés basse dans les dimensiovenses :
_ Douleur physique (BP) qui est de 32,50 < 70,83.
__Santé psychique (MH) qui est de 37,50 < 70,38.
_ Vitalité (VT) qui est de 37,50 < 52,15.
* Et enfin une estimation proche de celle du SF-36 :
_ Santé percue (GH) qui est de 55 < 56,93.

A partir de cette analyse, nous arrivons a la lkesian que cette personne
a vécu des situations de bouleversement et uneadigpn au niveau des

dimensions suivantes :

Physique :

_ Douleur physique (BP) qui est de 32,50 < 70,83.
_Vitalité (VT) qui est de 37,50 < 52,15.
Psychique :

_ Santé psychique (MH) qui est de 37,50 < 70,38.
Sociale :

_Vie et relation avec les autres (SF) qui est216(®b< 78,77.
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< Analyse générale du cas :

Tableau qui montre le degré de la qualité de vieuwdpremier cas :

Dimension |[PF |[RP | BP | SF | MH| RE| VT| GH|QDV

globale
QDV 82,50( 56 ,12| 61,25|68,75| 50 | 70,83 50 | 57,50 63,52
MOS- 70,61| 52,92 | 70,83 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30
SF36

D’aprés lI'analyse de I'entretien et du questiormale la qualité de vie,
nous avons pu constater que la vie quotidienngjilitde, sociale, et
professionnelle de ces parents est un peu aff@etéela maladie de leur fils,

notamment leur relation intime qui s’est beauco@égrddée.

Leurs états physiques et psychiques sont égaleinehés. Cela se
remargue dans leur santé psychique (MH), doulbysigue (BP) qui sont tres

basses en comparaison de celle du SF-36.

Concernant la qualité de vie, nous constatonslgueaman est la plus
affectée par cette situation, d’ailleurs le scomyem de la qualité de vie globale
de cette derniere est de (55,43), un score baggmpport au score moyen
référentiel du SF-36 qui est de (64,30), ce qunifigque sa qualité de vie est

mauvaise.

Mais généralement le degré du score globale depasmnts ensemble
montre une mauvaise qualité de vie qui est de §3far rapport au score
moyen référentiel du SF-36 qui est de (64,30).
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Présentation du deuxieme cas :
> | _Le pere:
1 : Présentation générale :

M" A est un homme agé de 33 ans, travaille comme igehna
CEVITAL. Dernier d’'une fratrie de 4 enfants : 2fsret 2 soceurs, marié depuis
5ans, pére d'une fille autiste agée de 3ans et.démiun niveau de®2°A.S

plus un diplome en informatique. Il ne souffre dane maladie.
2 : Présentation de I'entretien clinique :

M" A a vécu une enfance trés sévére. Voila ce qulisndit : « apres la
mort de ma mere, alors que je n'avais que 14 aos,pare s’est remarié. J'été
seul a m'opposer a ce mariage, mais je ne pouigisfaire alors que mes
freres et sceurs étaient tous d’'accord ... ». Le’®pas voulu continuer, il a dit

(laisse tombé).

M" A fait parti d’une famille moyenne, d’aprés sesdites problemes a la
maison l'ont poussé a arréter les études pour aberiller. 1l s’est marié en

2009 et a quitté le foyer familial.

Apres le mariage, il voulait rapidement avoir urfie@t méme si sa femme
n'était pas préte. Mais ils ont, au final, prograéhnune grossesse sans aucun
probleme. Il nous raconte : « lorsque ma filletaiat I'age de 17 a 18 mois, j'ai
commencé a avoir de l'inquiétude a son égard camtaelle disait Mama papa et
d’'un seul coup elle a perdu le langage. Elle bougess levres sans réussir a
émettre un seul son. Et la jai commencé a conglég professionnels. Parmi
eux, les orthophonistes qui me disaient que c'émibre tot pour s’'inquiéter et
gu’il fallait attendre les 24 mois. A I'age de 2%isy jai consulté quelques

psychologues qui m’'ont orienté vers des orthophesisar ils n’avaient rien
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remarqué d’anormal. « Selon eux, ma fille navainy ils m’'ont dit que c¢a
pourrait étre juste un retard de langage. Aprésvds et vient entre les
psychologues et les orthophonistes, ils m'ont ¢éerers un pédopsychiatre a
Alger qui ma annoncé le diagnostique d’'une manmapproprié. La, ma femme
et moi avons commenceé a pleurer sur place. Etgpsuite je me suis adapté a sa
maladie et je me suis dit (hada kada allah wa loadhr) il faut accepter la

chose et la vie continue. »

M" A dit : « ce qui m'inquiéte le plus, c’est 'averde ma fille méme si
elle s’améliore petit & petit, grace au travail ldgssociation et aussi a notre
soutient, mais je m’inquiéete toujours pour ellerdaque je me sépare de ma fille
et que je 'emmene a l'association je suis trahguéar je sais qu’elle est entre

de bonnes mains, depuis qu’elle y va, elle s’eatibeup améliorée ».

La relation entre MA et sa femme est peut étre mieux qu’'avant : « on
s’entendait toujours bien on vit la belle vie etmeédurant la grossesse on était
tres heureux puisque on attendait un enfant qui@it aésiré » méme apres le
diagnostique de sa fille, mis appart les prentiensps, il n’a jamais vécu des
situations conflictuelles avec sa femme, bien autra@re aprés le diagnostique
iIs sont devenus plus attachés I'un vers l'autree@ajue : « mon pere et les
autres membres de ma famille ne viennent pas mtaapres la naissance de
ma fille et cela ma beaucoup affecté plus que lRdm de ma fille et m’a fait

m’attacher plus a ma femme » selon lui.

Ce dernier n’a pas vécu de changement sur le sgaonel. D’'apres ses
dires : « je suis trop attaché a elle et c’estprégjue, et ma fille ne me géne pas
du tout et ne m'empéche pas de vivre des relasergels comme avant, et jai

méme envie d’avoir un autre enfant pour que ma fi# se sente pas seule ».

Et a propos de ses relations avec les autres mesrdierla famille ceux-ci

n'ont pas changé non plus. « Je fais toujours devoir envers mes parents et
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ma famille d’'une maniere générale, mais de leurs ifg|ane viennent jamais
méme vis-a-vis de la maladie de ma fille persormenta soutenu, parce que je
suis quelqu’'un de directe et franc, néanmoins je faon devoirs envers
eux ».D’apres ces propos il a besoin d'autres pees® pour qu’il puisse
accomplir ses taches quotidiennes, pour lui ménantad’avoir cet enfant il
avait toujours besoin d’eux. Et maintenant apretidgnostique de sa fille, c’est
devenu primordial. « Heureusement qu’au travailfont aidé pour acheté un
véhicule qui facilite mes déplacements et aussepade la chance d’avoir mon

beau pére qui ma vraiment aidé. ».

Socialement, il est bien intégré, il a de bonnektions avec les
autres : « méme si ma franchise me pose quelqoegepres, je suis trop directe
mais cela ne m'a pas empéché d’avoir beaucoup d,aliniy on a qui me
comprennent et d’autres non, mais généralementviuiien ». Ses relations
sociales ont changé apres le diagnostique delsagdrce que selon lui il doit
s’occupé delle : « je passe presque tout mon selibpe avec ma famille a la
maison donc entre le travail et la famille.... Maéngralement ce n’est pas un
grand changement, car ils me comprennent et ménf@g#s s’organisent pour

gu’on se voie ».

Financierement, il a quelgues difficultés parce’ilga loué un
appartement, de plus sa fille est malade donc igatftravaille méme le week-
end, mais « el hamdoulilah y’en a qui m’ont aich®n beau pere, et méme le

personnel au travail ».

Moralement monsieur se sent bien malgré toutesliffcultés parce que
pour lui la compréhension du personnel au traeaile soutien de son beau pére

I'on beaucoup aidé.

3-Analyse du questionnaire généraliste de la quaditde vie MOS SF-36 :
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Dimension | PF RP BP | SF | MH| RE| VT | GH]|QDV
globale

QDV 70 68 ,7587,50] 75 75 | 41,6665,25| 55 | 67,27

MOS-SF36| 70,61 | 52,92 70,83878,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30

La qualité de vie globale est évaluée a 67,2@, &t un peu élevée par
rapport au score moyen référentiel de SF-36 quiesd,30.

xDans I'évaluation des dimensions de ce questioenaim a remarqué une

estimation élevée dans les dimensions suivantes :
__ Limitation due a I'état physique (RP) qui esta@75 > 52,92.
_ Douleur physique (BP) est de 87,50 > 70,83.
__Vitalité (VT) qui est de 65,25 > 52,15.
*Par contre une estimation tres basse dans la diomesisivante :
_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui estdde66 < 65,78
*xEt enfin des estimations proches de celle du SF-36
__Activité physique (PF) qui est de £0/0,61.
_ Vie et relation avec les autres (SF) qui est®le 78,77.
_ Santé psychique (MH) qui est de 75 > 70,38.
__Santé percue (GH) qui est de 55 < 56,93.

A partir de cette analyse, nous pouvons dire @pite personne a véecu

guelgues situations de bouleversement au niveau :

Psychique :

62



Chapitre VI présentation et analyse des résultats

_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui estdde66 < 65,78
Sociale :

_ Vie et relation avec les autres (SF) qui est®le 78,77.
> Il La maman :

1 : Présentation générale :

L'épouse de MA est une femme agée de 27 ans, deuxieéme diatreef
de 5 enfants : 2soeur et 3 garcons. Mariée depuan, mere d’une fille autiste
agée de 03 ans et demi, elle & un niveau d'ingdructe 03™ AS, femme au

foyer. Ne présente aucune maladie
2 : Présentation de I'entretien clinique :

M™ A n'a pas parlé de son vécu ni de son enfancenSgle la grossesse

était programmeée et I'enfant désiré.

Le premier signe qu’elle & remarqué était le dayeg Avant I'age de 02
ans elle a remarqué que le fils de sa sceur commengaononcer quelques
mots contrairement a sa fille qui ne disait pasmot malgré leur méme age,
c’est a partir de la qu’elle a commencé a s’incarigiour elle. A I'age de 02
ans, ils ont consulté un pédopsychiatre qui leanaoncé le diagnostique. Ce
qui les a profondément choqué, et ils ont commenpleurer : « j'ai passé une
semaine a pleurer, ca m’'a choqué, je ne m’'attem@d@sa ¢ca, mais par la suite je
me suis adapté et je passe tout mon temps avegelie moi I'essentiel c’est

'amélioration de I'état de ma fille ».

Actuellement, cette mére de famille ignore la edale sa fille et elle se
comporte avec elle comme si elle ne présentaitreumaladie : « je pars avec
mon mari en vacance comme avant et je fais detesifamiliales presque tout

le temps parce que je n‘aime pas rester seule quandnari travaille ».
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M™ A vis avec son conjoint une vie stable, exceptate pour quelques
disputes de moindre importance, mais généralenoamtvi bien. La grossesse
était programmeée : «malgré moi jai toujours ditspancore mais mon mari
voulait tellement étre pére que jai accepté eh @ébst bien passé, mais apres
'accouchement, et plus précisément apres le d&gnue nous avons eu
guelques situations conflictuels parce que je necoupais pas de moi comme
avant, je passe tout mon temps avec ma fille cergmiempéché de faire mes
devoirs envers mon mari et méme je ne fait pasdeage et cela I'énerve

beaucoup, heureusement qu’il est compréhensif gedndexplique »

M™® A voulait avoir un autre enfant : « je veux biemia un autre enfant,
c’est bien méme pour ma fille pour qu’elle ne rgsis seule, c’est vrai que ¢a

sera difficile mais j'aimerai bien I'avoir».

Les relations de Ff A avec les autres membres de la famille sont
généralement bonnes « je pars chez eux des quéogaasion, comme avant
malgré que ma fille bouge trop, et quelques foispgsse mon temps a
m’'occuper de ma fille plus que le temps que je pas®ec ma famille et ¢ca les
dérange. Et ils n'arrétent pas de faire des congara entre leurs enfants et ma
fille qui bouge trop parce que personnes n’estoamant qu’elle est autiste, mais

cela me touche vraiment ».

M™ A ne travaille pas, donc elle est tout le tempscasa fille, ce qui lui

facilite 'accomplissement de ses taches sans &esioins d’'autres personnes.

3: Analyse du questionnaire généraliste de la quabtde vie MOS SF-36 :

Dimension [PF |[RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH]|QDVv
globale

QDV 80 25 | 32,5062,50| 56,25| 33,33| 56,25 40 | 48,22

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30
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La qualité de vie globale est évaluée a 48,28,adt basse par rapport au

score moyen référentiel qui est de 64,30.

+ Dans [I'évaluation des dimensions de ce questioeanaious avons

remargué une estimation élevée dans la dimensivarda :
__Activité physique (PF) qui est de 80 > 70,61.

* Par contre des estimations tres basses dans leaglons suivantes :
_ Limitation due a I'état physique (RP) qui est2fie< 52,92.
_ Douleur physique (BP) qui est de 32 < 70,83.
_ Vie et relation avec les autres (SF) qui est216@®b< 78,77.
_ Santé psychique (MH) qui est de 56,25 < 70,38.
_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui est3®33 < 65,78.
__Santé percue (GH) qui est de 40 < 56,93.

* Et enfin une estimation proche de celle du SF-36 :
__Vitalité (VT) qui est de 56,25 > 52,15.

A partir de cette analyse, nous pouvons concluee @ptte personne est

touchée dans plusieurs niveaux de sa qualité dguvigsont :
Physique :

_ Limitation due a I'état physique (RP) qui est2®e< 52,92.
__Douleur physique (BP) qui est de 32 < 70,83.
Psychique :

_ Santé psychique (MH) qui est de 56,25 < 70,38.
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_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui est3#33 < 65,78.
Sociale :

_Vie et relation avec les autres (SF) qui est2]6(®b< 78,77.
“ Analyse générale du cas :

Tableau qui montre le degré de la qualité de vie ddeuxieme cas :

Dimension |PF |RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH|QDV
Globale

QDV 75 | 46,87 60 | 68,75 65,62|37,49| 60,75/ 47,50|57,74

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30

Aprés avoir analysé I'entretien et le questiormnale la qualité de vie de
ces parents, nous avons constaté que leur viedggrote, familiale, sociale, et
professionnelle n’est pas vraiment touchée pardiadne de leur fille, parce que

méme avant ils n'avaient pas de bonne relationdiédes.

Leurs état physique et psychique sont touchédapsituation, et cela se
remarque dans les dimensions suivantes : doulesique (BP) qui est de 60 <
70,83 et limitation due a I'état physique (RP) gsi de 46,87 < 52,92. Et aussi
dans (RE) limitation due a I'état psychique quiZ&¥9 < 65,78

Concernant la qualité de vie, nous constatonsgagarents sont affectés
par la situation, d’ailleurs le score moyen de Umlgé de vie globale de ces
derniers est de (57,74) qui est bas par rappodila du SF-36 (64,30) ce qui
signifie que sa qualité de vie est négative.
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Présentation du troisieme cas :
> | _Le pere:
1 : Présentation générale :

M" k est un homme agé de 38 ans, premier d’'unadfrdér 03 enfants :
01 sceur et 2 fréres. Marié depuis 9 ans, pere den@hts : 02 filles et un
garcon autiste de 04 ans. Il a un niveau d'insmacte 03™A.S, plus un

diplome en marketing obtenu a I'INSIM. Il travadus le commerce.
2 : Présentation de I'entretien clinique :

M" k a eu une enfance assez stable excepté samedato son pére qu'il
décrit comme absent. Un pére qui ne I'a jamais @rage et cela malgré sa
réussite scolaire et tout les efforts pour atsiar attention.

M" k aime les enfants depuis toujours. Il a enterahlep d’autisme pour

la premiére fois avant son mariage, depuis il craitgd’avoir un enfant autiste.

La grossesse n’'était pas programmeée. Au débeargortement de son
fils était normal mais vers I'age de 18 mois ilantnencé a perdre le langage et
a jouer tout seul, se sont les premiers signed guiemarqué. Il a pensé a
'emmener chez un orthophoniste qui lui a assuespn enfant n'avait rien de
grave. Mais il ne s’est pas contenté de ce constad, partir de 2ans on lui a
conseillé de lui faire une IRM mais cela n'a rieondé. La, le monsieur a
soupconné quelque chose, donc il 'a emmené damassociation d’'aide pour

enfants autistes et quelques temps apres il dagaastiqué.

Concernant sa réaction face au diagnostique, @apes dires il n’était
pas vraiment choqué car il s’attendait a ce résoitas ce qui I'a affecté le plus

par la suite c’est le vécu du diagnostique parc¢i @toujours souhaité avoir un
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garcon pour le voir réussir, et de lui donner tdiatection dont il été privé :

« je lui aurai méme construit un bungalow au bardadmer »selon lui.

Actuellement Mk vit la maladie de son fils difficilement maiseavune
certaine patience, mais ce qui le touche vrairo@est lorsqu’ il pense a I'avenir
de son fils, d'ailleurs il nous dit : « ¢a va pétre vous choquer mais parfois je
me dis qu’il serai mieux pour lui de mourir car m@otsociété ne va pas
I'épargner » malgré ces paroles il aime profondénsam fils, la preuve il pense
tout le temps a lui et lorsque il se met en situate crise il tente toujours de le
calmer tranquillement, aussi il s'inquiéte souvlrsque il le laisse avec sa
maman comme il disait « qu’elle ne s’occupe pasudeomme il se doit, et
parfois quand elle me voit entrain de jouer avecdlie me dit je ne sais pas

comment tu peut supporter »

Concernant sa relation avec son conjoint, avargrémiere grossesse tout
ce passait bien mais apres cette grossesse ett desadeux autres il vivait
souvent des situations conflictuelles. Pour comgmen il faut connaitre
I'histoire de leur mariage. Avant de se marier agacfemme actuelle, ce
monsieur aimait une autre femme « je n'imaginass ¢pail viendrait un jour ou
on allait se séparer, mais finalement elle m'a pém. Alors il s’est précipité
pour ce marié, mais apres trois grossesses ilatengtr’'il n’aime toujours pas sa
femme. Ce qui a affecté leur relation par la suii@.derniere grossesse elle
n'était pas programmeée et sa femme n’a jamais vdelget enfant. Par contre

M"k a accepté la grossesse surtout quand il aesg’gtait un garcon.

Leur relation sexuel était bien mais a changé laasuite : « les deux
premiere années on était bien heureux, mais toah@ngé durant la premiere
grossesse et de plus en plus mon épouse devengtigoé surtout apres avoir
eu le dernier enfant, et je pense que je vais aumr d’autres enfants avec

elle ».
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La nature de ma relation avec ma femme n’a riefir aw@c d’autres personnes
de la famille. D’ailleurs je suis serviable enversx et méme de leurs part c’est

la méme chose.

M" K est quelqu'un de sociable et de compréhensif,agqde bonnes
relations avec ses amis mais la responsabilité dofi assumer entre le travail
et ses occupations familiales aprés son mariagepéehe de les fréquenter
comme avant. Et méme face a la maladie de soitsfile Iui ont apporté aucun
soutien. « La maladie de mon fils m’a empéché deeredautre activités et

aussi j'ai du arréter le sport et le travail. »

Financierement il n’a pas de difficultés a signd¥apres ses dires, avant
il travaillait a la SONATRACH mais il a d0 arrétarcause de son fils pour
s’orienter vers le commerce ou il a fait une foeuavec laquelle il vit

aujourd’hui car le rythme qu’il donne au travabb@ucoup diminué ».

3 : analyse du questionnaire généraliste de la qut de vie MOS SF-36 :

Dimension [PF |[RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH|QDV
Globale

QDV 100 | 56,25 40 50 75 100 56,2555 | 66,56

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30

La qualité de vie globale est évaluée a 66,56,adt tres proche du score

moyen reférentiel du SF-36 qui est de 64,30.

Dans [l'évaluation des dimensions de ce questioenaious avons

remarqué une estimation tres élevée dans les diomsnsuivantes :
_ Activité physique (PF) qui est de 100 > 70,61.

_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui estld® > 65,78.
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Et une estimation tres basse dans les dimensiovenses :
_ Douleur physique (BP) qui est de 40 < 70,83.
_ Vie et relation avec les autres (SF) qui est@e 38,77.

Ensuite une estimation proche dans les dimenswuinantes :
_ Limitation due a I'état physique (RP) qui esttée25 > 52,92.
_ Santé psychique (MH) qui est de 75 > 70,38.
_Vitalité (VT) qui est de 56,25 > 52,15.

Et enfin une estimation trés proche dans la dimensuivante :
_ Santé percue (GH) qui est de 55 < 56,93.

A partir de cette analyse nous pouvons concluescgtte personne a vécu

un bouleversement dans sa qualité de vie qui selans ces dimensions :
Physique :
__Douleur physique (BP) qui est de 40 < 70,83.
Psychique :
_ Vie et relation avec les autres (SF) qui est@e 38,77.
_ Santé percue (GH) qui est de 55 < 56,93.
» Il La Maman :

1 : Présentation générale :

M™ k est agée de 31 ans, deuxiéme d’'une fratrie denf@nts : Deux
sceurs et un frére, marié depuis 09 ans, mére denfahts ;. 02 filles et un

garcon autiste agé de 05 ans. Femme au foyenebeuffre d’aucune maladie.
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2 : Présentation de I'entretien clinique :

M™ Kk apres avoir eu deux enfants n’a pas voulu d'aisieme, donc
dés le début cette troisieme grossesse n’était@sisée et pas programmeée. A
propos des symptdmes qui ont été remarqué en presuid les suivants :
absence de langage, isolement, aussi il ne fixelpasgard et la dame a rajouté
gu’une proche psychologue leur a dit que Ghiledait@as normal, et qu’il
avait des signes d’autismes. Diagnostiqué autigteup pédopsychiatre ce qui
nous a choqué : « je n'ai pas fais d’étude et ¢ergutouchais le plus c’est que
je n'avais jamais entendu parler de cette malawiés mon mari me la expliqué,

ca nous a choqué ».

La grossesse n’était pas programmeée, alors lorkueaman s’en est
rendu compte : «j'ai passé une semaine a plejgrene suis dit on n’a pas de
moyen pour le prendre en charge, pas de maisors, lm@rossesse c’été bien
passé je n‘avais pas de difficultés ». Concernamekation sexuel avec son mari
ca a changé, car ils consacrent leur temps poureleiant « méme si ¢ca me

dérange mais je lui dis rien, je le comprends ».

Concernant la relation de cette derniere avealgsees membres de la
famille, d’aprés ses dires, les visites ont dimjrauéause de Ghiles qui ne reste
pas tranquille et il dérange les autres, méme lgsuietes si son pere ne le garde
pas elle n'y va pas. Elle nous a raconté gu’ung ilsiont été invité chez une
cousine pour un anniversaire, quand la cousindumaélla bougie Ghiles est
monté sur la chaise pour I'éteindre, la cousineriga dit et juste apreés il a fait
la méme chose, alors elle s’est énervé ca la touchldrs elle lui a
expliqué : « mon fils est comme ca alors la prawhdois ne linvite pas, apres
elle a demandé des excuses, je n'accepte pas alguigun lui fasse une
remarque ».Une autre fois avec une voisine, quit aes canards dans la salle
de bain, son fils aime les canards et il voulartipahez elle pour les voir, alors

la dame s’est rendu chez elle pour lui demandésledcher pour ne pas les voir
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guand il rentre, afin qu’il cesse de pleuré :«slsans rien dire elle a fermé la
porte et elle nous a laissé dehors, ¢ca m’a vrailesse, je suis rentré chez moi

et j’ai pleuré »

La dame veut avoir d’autres enfants, mais son mstricontre : « c’est

vrai, si on a un autre enfant, la place de Ghieeshangera pas».

3 : analyse du questionnaire généraliste de la qutd de vie MOS SF-36 :

Dimension [PF |[RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH]|QDVv
Globale

QDV 55 | 52,25 35 50 | 43,75 50 50 55 | 48,87

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30

La qualité de vie globale est évaluée a 48,8¢,adt basse par rapport au
score moyen du SF-36 qui est de 64,30.

+ Dans [I'évaluation des dimensions de ce questioenaious avons

remargué une estimation basse des dimensions sesvan
__Activité physique (PF) qui est de 55 < 70,61.
_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui estcde< 65,78.

* Et une estimation trés basse dans les dimensuvenses :
_ Douleur physique (BP) qui est de 35 < 70,83.
_Vie et relation avec les autres (SF) qui est@le 38,77.
__Santé psychique (MH) qui est de 43,75 < 70,32.

* Et enfin une estimation trés proche dans les dimnaasuivantes :

_ Limitation due a I'état physique (RP) qui estt@e25< 52,92.
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__Vitalité (VT) qui est de 50 < 52,1ien5.
_ Santé percue (GH) qui est de 55 < 56,93.

A partir de cette analyse nous pouvons déduirecgtte personne vit un
bouleversement au niveau de sa qualité de viesguettement précisée dans

les dimensions suivantes :

Physique :

__Activité physique (PF) qui est de 55 < 70,61.

__Douleur physique (BP) qui est de 35 < 70,83.
Psychique :

_ Santé psychique (MH) qui est de 43,75 < 70,32.

_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui estafle< 65,78.
Sociale :

_Vie et relation avec les autres (SF) qui est@le 38,77.

“* Analyse générale du cas :

Tableau qui montre le degré de la qualité de vie dtroisieme cas :

Dimension [PF |[RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH|QDV
Globale

QDV 77,50154,25/37,50] 50 | 59,37 75 | 53,12 55 | 57,71

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30
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Aprés avoir analysé I'entretien et le questiornale la qualité de vie de
ces parents. On constate que leur vie quotidierdamiiliale, sociale et
professionnelle est embrouillée et que la maladidedr fils les a beaucoup

affectés, notamment leur relation conjugale gestsbeaucoup dégradeé.

D’aprés l'entretien et la cotation du questionegs-36, nous pouvons
déterminer que les relations de ces parents ageautres que ce soit familiale
ou sociale ont diminué(50) qui se trouve étre corestres bas par rapport au

score moyen référentiel du questionnaire SF-3@sjude 78,77.

Les résultats obtenus nous montrent que les daten{s sont touchés
physiquement et plus précisément douleur Physig&e qui est de (37,50) tres
basse par rapport a la moyen référentiel du SFiBGest de (70,83), et une

dégradation majeure dans I'état psychique de laanam

Concernant la qualité de vie globale de ces psreous constatons qu’ils
sont affectés par la situation, d’ailleurs le scaoroyen de ces derniers est de

(57,71) ce qui signifie que leur qualité de vieraalvaise.

Et d’apres les résultats obtenus, il s’est avgue la maman est la plus
touchée par la maladie de leur fils, et cela se dains le score globale de la
gualité de vie de cette derniere qui est trés b@k&e87) par rapport au score
moyen référentiel du SF-36 (64,30).
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Présentation du quatrieme cas :

> | Le Pére :

1 : Présentation générale :

M" S homme agé de 39 ans, troisieme d’une fratrieimtg enfants : 02
garcons et 03 filles. Marié depuis 07 ans, il acafant autiste agé de 5ans. |l

travaille comme commercgant et ne souffre d’aucuakadie.

M" S est plutét quelqu’un de réservé, déja arrivétd pressé de partir
alors il n'a pas dit grand-chose a propos de sgamsée ni actuelle. Il s’est
contenté de répondre d’'une maniere évasive éuamonner des détails et de
parler de sa vie. Lors de I'entretien il réponddiitne maniere qui donne a

penser que tout va a merveille dans sa vie.
2 . Présentation de I'entretien clinique :

La grossesse était programmeée. D’aprés ses doadjls jetait des mots
et par la suite il a régressé par rapport au g@gane jouait pas avec les autres
enfants ce qui a poussé le monsieur a emmenerilsarthéz un orthophoniste
qui a signalé que ce n'était qu’'un simple retardlalgage. MS n’était pas
convaincu, il s’est orienté vers un pédopsychigtre lui a fait une IRM et qui
n'a rien donné. Alors il 'a emmené a une asdmmad’aide pour enfants
autistes. Quelques temps apres, il a été diagnéséid'’age de 27 mois. D’apres
ses dires il n'a pas été vraiment été choqué : @«€an’a pas vraiment choqué,
car je savais que quelqgue chose n’allait pas cheztl jai gardé toujours

espoir ». Ce monsieur s’est vite adapté a la siat

Ce qui nous a attiré le plus chez ® c’est le moment ou il est séparé de
son enfant, il 'oublie completement et ne pengeaja a lui. Par contre ce qui

I'inquiéte le plus c’est lorsqu’ il pense a sonm@iveM' S a dit qu’il ne travaillait
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pas avec son fils parce gu’il n’avait pas le te@gause du travail, mais il le fait

sortir les week-ends, et quand il se met en sdoate crise il tente de le calmer.

M" S n'a pas dit grand-chose sur sa vie relationreliec sa femme, il
nous répete que tout va bien avec sa femme apgsmrietites disputes que et ¢a
a toujours été comme ca, c'est-a-dire depuis leariage. Concernant la
grossesse elle a été programmeée et méme lorstdedeetiere il n'avait pas de
probléme avec elle mais sa femme se disputer aaelselle sceur. MS a
toujours envie d’avoir un autre enfant, d'ailledrgarde espoir d’avoir un autre
enfant normal, parce gqu’il a un ami qui a un enfaardicapé mais par la suite

il a eu un autre enfant normal.

Ses relations avec les autres membres de la éasaitit en terme générale
assez bonnes et calmes, le diagnostique de soa ditxentué ces relations car
parfois la tante du petit garcon vient pour le gardl a une confiance totale en

elle nous explique t-il.

Socialement il est bien intégré. Il voit toujowess amis. Ceux-ci lui ont
méme apporté un soutien morale lors du diagnostiguson fils qui a fortement
affecté sa vie quotidienne : « dailleurs jai @diréter le sport et je passe

presque tout mon avec lui »selon lui.

Financiérement MS n’'a pas de difficultés. Il travaille toujoursneme

avant et s’entend bien avec le personnel.

3 : Analyse du questionnaire généraliste de la quéd de vie MOS SF-36 :

Dimension [PF | RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH/|QDvgiob

QDV 90 100 | 100| 87,9062,50| 66,66/ 68,75|68,75| 80,52

MOS-SF36 | 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30
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La qualité de vie globale est évaluée a 80,52, eltetres élevée par
rapport au score moyen référentiel qui est de 64,30

Dans I'évaluation des dimensions de ce questioenabus remarguons

une estimation tres élevée dans les dimensionarsieiy :
__Activité physique (PF) qui est de 90 > 70,61.
_ Limitation due a I'état physique (RP) qui estl®® > 52,92.
_ Douleur physique (BP) qui est de 100 > 70,83.

Et une estimation élevée dans les dimensions isi@sa
_Vie et relation avec les autres (SF) qui esttle@B> 78,77.
__Vitalité (VT) qui est de 68,75 > 52,15.
_ Santé percue (GH) qui est de 68,75 > 56,93.

Ensuite une estimation basse dans les dimensiorenges :
__Santé psychique (MH) qui est de 62,50 < 70,38.

Et enfin une estimation trés proche dans la dimersuivante :
_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui estafie66=> 65,78.

A patrtir de cette analyse, nous concluons que getsonne est touchée
uniquement au niveau de sa santé psychigue (MHsjude 62,50 <70,38.

» Il La Maman :
1 : Présentation générale :

M ™ S, femme agée de 36 ans, troisieme d'une fratrisegé enfants :

guatre sceurs et trois freres. Mariée depuis septraare d’'un garcon autiste,
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elle travaille comme secrétaire. Elle a un niveaulD8™ A.S, elle ne souffre

d’aucune maladie.
2 : Présentation de I'entretien clinique :

M ™ S et son mari ont voulu avoir un enfant dés le agaj d’ailleurs ils
ont programmeé la grossesse et c’était bien passtée Gaman a remarqué tout
d’abord que son fils ne parlait pas, et aussi qgetd différent des autres : « il
s’isole, il ne joue pas avec les autres et ménmevient agressif lorsque |l
joue », alors un jour, d’apres ses dires, elle amen& son fils chez le taleb a
Blida sans I'accord de son mari, car il était certette idée. Selon elle, dés que
le taleb a vu son fils il lui a dit que son filsagivila maladie de l'autisme, mais
elle ne I'a pas cru, d’ailleurs elle ne savait pasque c’était que I'autisme.

Ensuit elle a fait des recherches sur interneis elée s’était dit que ce ne

pouvait pas étre cela.

lls I'ont découvert lorsque leur enfant a attefidge de 03 ans. Des
pédiatres leur ont expliqué que ¢a peut étre tardenental, qu’il ne fallait pas
s’inquiéter. Mais d’apres ses dires, elle préfaatisme que le retard mental,
au moins : « I'enfant autiste peut s’améliorer osetlle. Par la suite, elle I'a
emmené chez un pédopsychiatre qui lui a annoncéayuéils été autiste. Vf S
méme si elle préfere 'autisme, était choquée ealidgnostique et méme elle a
fait une deépression : «jai pleuré car cela maqlé, jai eu méme une
dépression pendant 4 a 5 mois alors je ne sottat @ ne parlais pas avec les
autres », quand elle pense a l'avenir de sondddinquiete beaucoup, mais en
dépit de toutes ces difficultés elle tente toujodesle calmer lorsqu’il ne dort
pas la nuit, mais ce qui est le plus génant pdearc&st lorsque il pique sa crise
dehors a cause de la réaction des gens ( elleieeglerant I'entretien ) et quand

il lui disent meskin (le malheureux).
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La relation de cette maman avec son mari a beaucbangé depuis la
maladie de leur enfant. Son époux ne I'aide pés el le trouve pas a ces coteés,
il est tout le temps dehors et il ne travaille pasc son fils. Elle a aussi ajouté

gue lorsque leur fils se réveille la nuit ¢a leashéye,

M ™ S a de bonne relation avec les autre membres faenile mais elle
ne part pas chez eux car ils comparent toujoursaldies enfants a son fils,
« une fois quelqu’un de la famille lui a dit débig@ ma vraiment touché, et ce

qui m’énerve vraiment c’est qu’ils savent qu’ilt astiste »

Sur le plan professionnel elle n'a aucun problémesignaler. Les
collegues au travail sont tous au courant quddedé cette dame est malade, le
rythme a changé car elle arrive souvent en retaid oela ne lui a pas posé de
probleme « je ne raconte a personne mes probléessis toujours souriante,

je ne montre jamais ma tristesse ».

3 : Analyse du questionnaire généraliste de la quad de vie MOS SF-36 :

Dimension |PF |[RP | BP | SF| MH| RE| VT| GH|QDV
globale

QDV 85 50 100| 62,5056 ,25| 33,33| 50 55 | 61,51

MOS-SF36 | 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38 | 65,78 52,15| 56,93| 64,30

La qualité de vie globale est évaluée a 61,5% edit proche au score

moyenréférentiel du SF-36 qui est de 64,30.

Dans [l'évaluation des dimensions de ce questioenaious avons

remarqué une estimation tres élevée dans les diomsnsuivantes :
_Activité physique (PF) qui est de 85 > 70,61.

_ Douleur physique (BP) qui est de 100 > 70,83.
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Par contre une estimation basse dans les dimensigvantes :
_Vie et relation avec les autres (SF) qui est2]6(®b< 78,77.
_ Santé psychique (MH) qui est de 56,25 < 70,38.

Et une autre estimation trés basse dans la dioressivante :
_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui est3®33 < 65,78.

Et enfin une estimation trés proche dans les déines suivantes :
_ Limitation due a I'état physique (RP) qui estofle< 52,92.
__Vitalité (VT) qui est de 50 < 52,15.
_ Santé percue (GH) qui est de 55 <56,93.

A partir de cette analyse, nous pouvons conclue cette personne a

vécu des situations bouleversantes dans sa vieequoie dans ces dimensions :
Physique :

_ Limitation due a I'état physique (RP) qui estofle< 52,92.

Psychique :

_ Santé psychique (MH) qui est de 56,25 < 70,38.

_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui est3®33 < 65,78.

Sociale :

_Vie et relation avec les autres (SF) qui est2]6(b< 78,77.
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“* Analyse générale du cas :

Tableau qui montre le degré de la qualité de vie dquatriéme cas

Dimension |[PF | RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH]|QDV

globale

QDV 87,50| 75 100 75 159,37] 50 |59,37/61,87| 71,01

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30

D’apres les résultats obtenus dans I'analyse aérégen et du questionnaire de
la qualité de vie, nous constatons que leurs viastidjennes, familiales,
sociales, et professionnelles ne sont pas vraitemhées par la maladie de

leurs fils.

D’aprés I'entretien et la cotation des scores destjannaire SF-36 nous avons
constaté que les relations de ces parents avetiiess que ¢a soit familiale ou

sociale sont dégradées.

Ces résultats nous montrent que I'état psychigusedearents est trés affecté et
cela se voie a travers leur santé psychique (MHegude 59,37 et limitation
due a I'état psychique (RE) qui est de 50, qui slestscores tres bas par rapport
a ceux du SF-36 ; (MH) qui est de 70,38 et (REY 85,

Le score moyen de la qualité de vie globale de paeents est de 71,01qui
signifie une bonne qualité de vie, mais le scorgenade la qualité de vie de la
maman (61,51 < 64,30) signifie que cette derniemaeamauvaise qualité de vie

et cela veut dire aussi qu’elle est la plus afieqt@r la maladie de leurs fils.
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Présentation du cinquieme cas :

> | Le Pére :

1 : Présentation générale :

M" N, homme agé de 41 ans, travaille dans une eigeepropre a lui.
Marié depuis 09 ans, pere de 03 enfants : 02fd#tasn garcon autiste agé de 06
ans. C'est le deuxiéme enfant dé W Il a un niveau d’instruction de bac +04

et un diplédme d’ingénieur.il ne souffre d’aucundamize.

M" N est quelgu’'un qui répond de justesse aux questio’on lui pose,
et qui n’aime pas trop parler de lui.

2 : Présentation de I'entretien clinique :

D’aprés ses dires la grossesse n’était pas progéammais par la suite
I'enfant a été accepté. Son fils était un enfamtmale, calme, intelligent jusqu'a
I'age de 03 ans, juste apres que sa mere deverainge du troisieme enfant. Il
a commenceé a perdre le langage et il ne mettaisgayétement tout seul, et a

faire se besoins dans son pantalon.

M" N commence a s’'inquiété pour lui alors il a fiar femmener chez un
orthophoniste, aprés quelques séances ¢a na pasrdimrésultat. Il a en suite
consulté un pédopsychiatre qu’il lui a recommand@éui faire une IRM mais
cette derniere n’a rien donner non plus, maigjloes! a revu le pédopsychiatre
il lui a donné le diagnostique, d’'apres ses dimgétait pas choqué : « je n’étais
pas choqué du diagnostic car je savais que quelgose n’allait pas mais sa
m’a touché vraiment ». Par la suite, le vécu adéfteile car cette situation a
bouleversé tout le quotidien et actuellementMessaye de trouver un équilibre
entre le travail et sa vie familiale mais la persomui souffre le plus c’est la

mere qui est tout le temps avec son fils turbulBhtquand I'enfant se met en
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situation de crise, MN essaye de le calmer tranquillement d’ailleuss dit « je

ne l'ai frappé que deux ou trois fois car ces erigé& insupportables ». Ce
monsieur est généralement tranquille quant il&®e de son fils parce qu'il
est conscient qu’il est entre de bonne main quacfaavec sa mere ou a
I'association, mais ce qui l'inquiéte le plus c’egtand il pense a son avenir

malgré quelques améliorations par rapport au dédgh maladie.

M" N a eux toujours de bonnes relations avec sa feetm&me aprées la
grossesse et le diagnostic de son fils ca n'aali@mgé. Concernant la grossesse
de leurs fils autiste elle n’était pas programmexésriis ont accepté I'enfant sans
aucun probléme, dailleurs ils n’ont pas connu siasations conflictuels ni lors

de cette grossesse ni durant les deux autres.

Concernant leur relation sexuelle, d’aprés sessdis se sont améliorés
mieux qu’avant, et ils sont plus attachés lI'un Vi@&astre. Ils prévoient méme
d’avoir d'autres enfants ensemble, leurs relat@vec les autres membres de la
famille sont plutdét de bonnes relations appart anflt entre se femme et la
sceur de ce dernier avant qu’il ne déménage danautre appartement, et
malgré ce déménagement il emméne souvent sonhidg ces grands parent

pour le garder.

Socialement, c’est quelqu’un qui ne fréquentetpgs mais genéralement
Il a de bonne relation avec tout le monde. Depasreariage, il ne voit plus ses
amis, la plus part d’entre eux ne sont méme pasoawant que son fils est

autiste. Et aussi depuis, il n’exerce aucune ég€tappart son travail.

Financierement, il a quelques difficultés et deta$ a rendre parce que
ce monsieur a prété une somme d’'argent pour ouwer entreprise, mais il
survient aux besoins de sa famille, ses difficultéant pas poussé MN a

changé son rythme de travail.
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Professionnellement, a part quelques conflits agetassocié qui n'ont rien a

voir avec la maladie de son fils, tout va bien.

3 : Analyse du questionnaire généraliste de la qud de vie MOS SF-36 :

Dimension [PF [RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH|[QDV
Globale

QDV 40 |56,25| 55 75 50 | 33,38 50 55 | 51,82

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30

La qualité de vie globale est évaluéd a82, elle est basse par rapport au

score moyen référentiel du SF-36 qui est de 64,30.

xDans [|'évaluation des dimensions de ce questioanairous avons

remarqué une estimation basse dans la dimensicargei:
__Douleur physique (BP) qui est de 55 < 70,83.
* Et une estimation trés basse dans les dimensiorenses :
_Activité physique (PF) qui est de 40 < 70,61.
__Santé psychique (MH) qui est de 50 < 70,83.
_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui est3®33 < 65,78.
* Et enfin une estimation tres proche dans les dimaasuivantes :
__ Limitation due a I'état physique (RP) qui estafig25 > 52,92.
_Vie et relation avec les autres (SF) qui estdle 78,77.
_Vitalité (VT) qui est de 50 < 52,15.

_ Santé percue (GH) qui est de 55 < 56,93.
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A partir de cette analyse nous pouvamsckire que cette personne a
Vécu un changement au niveau de sa qualité det wireediminution dans ces

dimensions :

Physique :

__ Douleur physique (BP) qui est de 55 < 70,83.

__Activité physique (PF) qui est de 40 < 70,61.

Psychique :

__Santé psychique (MH) qui est de 50 < 70,83.

_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui est3#33 < 65,78.
Sociale :

_ Vie et relation avec les autres (SF) qui est®le 78,77.
> Il La Maman :

1 : Présentation générale :

M™ N est une femme agée de 36 ans. Mariée depuia)9reere de 03
enfants : 02 filles et un garcon autiste agé dar@(deuxieme enfant), elle a un

niveau d'instruction de 9eme A.F. Elle ne souffi@ugdune maladie.
2 . Présentation de I'entretien clinique :

M™ N, aprés avoir eu le premier enfant, n’a pas vewlir un autre, ce
qui signifie que la grossesse n’était pas prograerille a remarqué le premier
signe a 03 ans. « Son fils était un enfant norihpipnonce quelques mots mais
par la suite il a régressé, et il devenait agress#lon elle. Et c’est a partir de la
que M™ N a commencé a s'inquiéter pour son fils. A I'ae04 ans, elle a

consulté avec son mari un pédopsychiatre et agréadiaignostic, elle a été
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choqué « c¢a m’a vraiment choqué. Je ne m’attengas a ¢ca » mais par la
suite elle s’est adaptée a la maladie de sonOipres ses dire elle s’inquiete
trop pour son avenir c’est pour cela qu’elle faiit ce qu’elle peut pour qu’il

s’améliore.

M™ N ne se sépare presque jamais de son fils, d'@@®slires comme

elle s'inquiéte trop pour lui elle passe tout semps en sa compagnie.

La relation de cette derniere avec son conjoiahtla grossesse été bien
et méme apres, la grossesse n'était pas programaig,ca n'a pas engendré de

probleme.

Le diagnostique de son fils a affecté la relatse M™ N avec son
conjoint, selon ses dires ils sont devenus tresha® et tres compréhensifs I'un

envers l'autre. Selon elle « il m’'aide, il s’occuge notre fils plus qu'avant »

Les relations sexuelles de™ N avec son conjoint sont devenus plus
solides, comme nous l'avons déja cité plus haua: maladie de mon fils nous

a vraiment rapproché, et on pense souvent a natrégraensemble »

Sa relation avec les autres membres de famille gaméralement bonnes

appart quelques conflits avec sa belle sceur.

M™ N a besoins dautres personnes pour accomplir tdeBes
guotidiennes. D’ailleurs d’apres ses dires : « m@ri 'emméne souvent chez

ses grands parents »

3 : analyse du questionnaire généraliste de la qut de vie MOS SF-36 :

Dimension [PF |[RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH|QDV
Globale

QDV 20 | 37,50 20 75 | 56,2%41,66|62,50] 30 | 42,86

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30
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La qualité de vie globale est évaluée a 42,86, adtetres basse par rapport au
score moyen du SF-36 qui est de 64 ,30.

+ Dans I'évaluation des dimensions de ce guestioenaimus remarguons

une estimation trés basse presque dans toutesrleasions suivantes :
_Activité physique (PF) qui est de 20 < 70,61.
__ Limitation due a I'état physique (RP) qui est3de50 < 52,92.
_ Douleur physique (BP) qui est de 20 < 70,83.
__Santé psychique (MH) qui est de 56,25 < 70 ,38.
_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui estdde66 < 65,78.
_ Santé percue (GH) qui est de 30 < 56,93.

* Et une estimation proche dans la dimension suivante
_Vie et relation avec les autres (SF) qui estdle 78,77.

* Et enfin une estimation élevée dans la dimensioraste :
__Vitalité (VT) qui est de 62,50 > 52,15.

A partir de cette analyse, nous arrivons a la diéalugue cette personne a vécu

un bouleversement et une dégradation dans ces sionsn
Physique :

__Activité physique (PF) qui est de 20 < 70,61.

__Limitation due a I'état physique (RP) qui est3de50 < 52,92.
_ Douleur physique (BP) qui est de 20 < 70,83.

Psychique :
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__Santé psychique (MH) qui est de 56,25 < 70 ,38.

_ Limitation due a I'état psychique (RE) qui estdde66 < 65,78.

Sociale :

_Vie et relation avec les autres (SF) qui estdle 78,77.

% Résumé générale du cas :

Tableau qui montre le degré de la qualité de vie dainquieme cas

Dimension [PF |[RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH]|QDV
Globale

QDV 30 | 46,871 37,50 75 | 53,12 37,49|52,25|42,50| 47,34

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30

D’aprés I'analyse de I'entretien et du questiormdie la qualité de vie de
ces parents, nous avons conclue que leur vie geiotid, familiale, sociale, et

professionnelle n’est pas vraiment touchée pardéadie de leur fils et méme

leurs relations intimes sont plutét devenues pllisiss.

Les résultats obtenus nous montrent que les daten{s sont touchés

physiquement et cela se voie a travers les dimessaivantes : (PF) activité

physique (30 < 70,61), (RP) limitation due a I'épdtysique (46,87 < 52,92),

(BP) Douleur Physique (37,50 < 70,83). Et psychmemet dans les dimensions

suivantes : (MH) santé psychique (53,12 < 70,3Bk)(limitation due a I'état

psychique (37,43 < 65,78) qui sont trés bassesrgggrort au score moyen

référentiel du SF-36.

La qualité de vie de ces derniers est tres akeptd la maladie de leurs
fils, d’ailleurs le degré de leur qualité de vi®lggle est trées basse (47,34) de

celle du SF-36 (64,30), ce qui signifie que leualdéa de vie est mauvaise.
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Synthese et analyse générale des cas :

I-L’analyse générale des résultats des péres d’emfs autistes :

Tableau générale des degrés de la qualité de vieeahes peres :

Dimension [PF |RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH|QDV
Globale

QDV 73 | 62,50 74,50/ 72,50 65 | 61,66 60,55| 58,75/ 67,55

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30

Le score moyen de la qualité de vie globale chex meres est élevé
(67,55) par rapport au score moyen référentiel BeB&64,30), mais cela ne
signifie pas une bonne gqualité de vie parce querd&les résultats obtenus lors
de l'analyse des entretiens et des questionna@esrglistes de la qualité de vie

nous avons déduit un bouleversement dans plusiEuensions.

Dans cette analyse, nous avons constaté qu’ilstsoohés au niveau de
leur état psychique, et cela se confirme par lesultets suivants: santé
psychique (MH) qui est de 65 < 70,38, et limitatchre a I'état psychique 61,66
< 65,78.

Leurs relations conjugales sont affectées que selt positivement ;
comme il s’est avéré dans le deuxieme et le cimy@i€as 'on a vue une
amélioration au niveau de la compréhension, deofancunication et aussi au
niveau des relations sexuelles de ces personneyégativement comme il s’est
avéré dans le premier et le troisieme cas I'on a wne distance entre les
couples, des situations conflictuelles, et une alfgiion au niveau de leurs

relations intimes.
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Au niveau professionnel, deux d’entre eux ont végu changement
comme on I'a vue dans le troisieme et le cinqui@ag I'un d’entre eux a dd
changer de travail (le troisieme cas), et 'autoea conflits avec le personnel au

travalil.

Cette analyse nous a montré aussi une dégradatiomveau de leurs
relations vis-a-vis de I'entourage et cela se wa#@as le degré du score suivant

(vie et relation avec les autres SF qui est de(/2,%8,77.

L’état psychique chez certains péres est toucleelatse voie dans leurs
inquiétudes envers leurs enfants et leur aveniussi dans leurs relations
intimes qui se sont dégradé aprés avoir eue caher@ela est confirmé dans les
résultats obtenus du questionnaire de la qualitdel&F-36 (MH ; 65 <70,38 /
RE ; 61,66 < 65,78).

lI- L’analyse générale des résultats des meres d’&ants autistes :

Tableau général des degrés de la qualité de vie ales meres :

Dimension [PF |[RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH|QDV
Globale

QDV 68 49,15 44 | 62,50 50 | 46,66 51,25 46 | 51,37

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30

Le score moyen de la qualité de vie globale ckezéres est de 51,37,
Il est bas par rapport au score moyen référentiedle-36 qui et de 64,30, ce qui
confirme les résultats des entretiens précédentgquiesignifie une mauvaise

gualité de vie.

D’aprés les résultats obtenus, nous déduisondeguestat psychigue est
le plus touché par la situation et cela se voiesdanquiétude de ces méres

envers leurs enfants et dans la dégradation dasiored intimes, et aussi a

90



Chapitre VI présentation et analyse des résultats

travers les résultats obtenus aux questionnagasté psychique (MH) qui est
de 50 <70,38, et limitation due a I'état psychigbR) qui est de 46,66 <65,78.

Nous avons également remarqué une dégradation ldars relations
avec les autres comme il s’est avéré dans le prenteedeuxieme, le troisieme
ainsi que le quatriéme cas ou I'on a vu une rédnicte contact avec les autres.
Cela est confirmé par les résultats obtenus austigmaaires du SF-36 ; (SF)
qui est de 62,50 < 78,77, et dans leur état phggiB®) qui est de 44 < 70,83.

Généralement les résultats obtenus dans lesiengett les questionnaires
du SF-36 montrent que la qualité de vie chez cegsrest touchée dans toutes

les dimensions.
lll- Analyse générale des résultats des parents dants autistes :

Tableau général des degrés de la qualité de vie ahes parents :

Dimension [PF |[RP | BP | SF | MH| RE| VT | GH|QDV
Globale

QDV 70,50| 55,82| 59,25| 67,50| 57,50| 54,16| 55,90| 52,37| 59,46

MOS-SF36| 70,61| 52,92| 70,83| 78,77| 70,38| 65,78| 52,15| 56,93| 64,30

Le score de la qualité de vie globale chez cesmparest de 59,56, il est
bas par rapport au score moyen référentiel du SEu8Gest de 64,30 ce qui
confirme les résultats précédents, Et qui signifidoouleversement au niveau de
la qualité de vie de ces derniers. Cela se vois tEnrésultats des dimensions
suivantes : douleur physique(BP) qui est de 59,70,83, vie et relation avec
les autres(SF) qui est de 67,50 < 78,77, santéhjmpye (MH) qui est de
57,50 < 70,38, limitation due a I'état psychiqu&jRui est de 54,16 < 65,78.
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Discussion des hypotheses

La discussion des hypothéses se fait par rappantésultats obtenus dans

la partie pratique.
v La premiere hypothese :

Avoir un enfant autiste provoque des situations & bouleversement

au niveau de la qualité de vie de ses parents.

Les cing cas que nous avons traité tend a confimoe hypothese de
départ, d’ailleurs la qualité de vie chez ces parest effectivement touchée, et
cela se voie a travers les résultats obtenus damalyse des entretiens et des
guestionnaires de la qualité de vie de ces dernsergui montre clairement le
bouleversement qu’ils ont vécu dans leurs quatiéégie globale.

L’analyse des entretiens montrent une dégradatlans leurs vies
sexuelles et sociale, et une inquiétude envers lenfants. Ses résultats ont été
confirmé dans I'analyse des scores des questi@maircela se voie a travers le
degré des scores suivants : état psychique (MH505¢ 70,38/ RE ; 54,16 <
65,78), état physique (BP ; 59,25 < 70,83), vieekdtion avec les autres (67,50
< 78,77). Et dans le score de la qualité de vibajm qui est de 59,46 < 64,30.
Ce qui signifie une mauvaise qualité de vie li@eabouleversement dans leur

état physique, psychique, et social.
v’ La deuxieme hypothése :

Les parents ayant un enfant autiste vivent dans umalaise psychique
et physique ce qui affecte leurs relations vis-aissde leur entourage, que ca

soit dans le milieu social, professionnel ou conjagy
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Effectivement, les cas traités plus haut confirmeotre hypothese, a
savoir I'impact de la maladie de ces enfants 'stmtl psychique et physique de
leurs parents ce qui les affecte énormément.

L’handicap de leurs enfants rend la vie difficgedifférente et quelques
fois méme ils vivent des situations bouleversaatesiveau de leurs relations
familiales, conjugales, sociales ou professioneelleCe qui affecte
considérablement leur qualité de vie globale.

Le bien-étre de ces enfants exige une assistahcane présence
permanente de leurs parents. Selon les résultat®sieas traités, nous avons
vue une dégradation des relations sociale de cesede (SF 67,50<78,77)
comparativement a leurs relations avant le diagmeost la dépendance de ces
enfants impose aux parents des limites par ragupricontacts avec les autres.
Ces limites de contact ne sont pas liés uniqueraeld dépendance de ces
enfants mais peuvent étre aussi lies a 'état pgyehde leurs parents qui est
touché par la réaction des gens face a la maladidedrs enfants (MH
57,50<70,38).

Professionnellement, ces parents ont vécu deatisiis conflictuelles
liées généralement aux empéchements qui sont cpasda maladie de leurs
enfants. Certains d’entre eux ont di méme changetraVail et d’autres ont
augmenté leurs rythmes au travail pour ne pas adeimprobléme avec le
personnel ce qui signifie qu’ils vivent dans un ansé psychique et physique et
cela est confirmé dans les résultats des questr@sngénéralistes de la qualité
de vie (psychique : RE 54,16<65,78 / Physique 2%970,83).

Dans les cas que nous avons étudié précédemrentrelations
conjugales chez ces parents sont touchées ou phttdiminué, cela est lié aux
empéchements rencontrés dans leur vie quotidiecmequi a engendré un
manque de communication et de compréhension quemtepar la suite une

source de conflits.
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Conclusion générale

Conclusion générale:

Partant de l'idée que l'autisme se manifeste pas dromalies de
comportement, de communication et de relation,vamti a I'idée que ces
anomalies affectent I'environnement ainsi que lalitgy de vie globale des

parents des personnes touchées par ce trouble.

La qualité de vie des parents ayant un enfanttautist affectée par la
maladie de leur enfant, apres avoir réalisé noteharche on est arrivé a
conclure que ces derniers ont vécues des sitsadbionleversantes au niveau de
leurs relations vis-a-vis de leur entourage, de telation conjugal ainsi qu’'au

niveau de leur état physique et psychique

Dans cette recherche qui s’est réalisé a base2dedhet de pratique, nous
avons pu arriver a notre objectif et de clarifiempact de I'autisme comme
pathologie sur les parents. Les enfants autistagguent un bouleversement au
niveau de la vie quotidienne de leurs parents ket €st clairement déterminé
dans les résultats obtenus dans notre recheraheorg confirmé nos

hypothéses.

Les parents d’enfants autistes sont trés affecaéslgp maladie de ces
derniers, certains n’ont pas accepté la maladieuteenfant ceci se voie par la
dégradation de leur état psychique, et d’autretrpas pu s’adapter a la maladie
de leur enfant ce qui a engendré par la suite ilegtions conflictuelles entre

conjoints.
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Conclusion générale

Les résultats obtenus montre que les meres soptusdouchées que les
peres et cela parce gu'elles sont les plus expogdassituation et qu'elles

passent la plupart de leurs temps avec leur enfant.

Méme si notre recherche nous a permis de confinoehypotheses mais
ces résultats restent relatifs, limités et non kiss@t méme si elle représente la

population mere mais ca reste a ne pas généraliser.

Cette étude permet une ouverture sur d’autressstgerecherche toute en

changeant les variables.
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Annexes



Présentation duige d’entretien

Renseignement personnel :

Quel age avez-vous ?

Quel est votre niveau d’instruction ?
Travaillez-vous ?si oui quelle profession ?

Depuis quand étes vous mariez ?

Combien d’enfant avez-vous ?

Quel est le classement de votre enfant dans kaeffat

Axe | : les renseignements concernant I'état de sandes parents avant et

apres le diagnostic de leur enfant :

_ Pouvez vous nous parler des symptdomes que varsramarqué et a quelle

age avez vous constaté que votre enfant étatatieicette maladie ?

_Pouvez vous nous parler de votre réaction la igreniois quand on vous a

annonce le diagnostic de votre enfant ?

_ Pouvez vous nous parler de votre vécu du diagndstvotre enfant durant les

premiers mois?

_ Comment vivez-vous la maladie de votre enfant ?

__ Pouvez vous nous parler de votre vision concellfearenir de votre enfant ?
_ Pouvez vous nous parler de votre réaction fage@ases de votre enfant ?

_ Quand vous vous séparer de lui étes vous inquiété



Axe Il les renseignements concernant I'état de tation conjugale et

familial :

_ Pouvez vous nous parler de votre relation avecevoonjoint avant la

grossesse ? Et Aprés est ce que ¢a a changé ?
_ Est-ce que la grossesse été programmé ?
_ Durant la grossesse, avez vous vécu des sitgatanflictuelle ?

_ Comment sont vos relations sexuelles avant Igndistic de votre enfant ? Et

apres est ce que vous avez véecu un changement ?

_A la présence de votre enfant et aux difficult&scontrées avec lui pensez-

vous avoir d’autres enfants ?

_ Pouvez vous nous parler de vos relations aveauees membres de la famille

avant le diagnostic de votre enfant ? Et apreseeqtie ¢ca a change ?

__ Avez-vous besoins d’autres personnes de la ampdlur accomplir vos taches

guotidiennes ?

Axe Il : Les renseignements concernant I'état de elation social et

professionnelle :
__ Parler nous deos relations sociales ?

_ Pouvez vous nous parler de vos relations aveanis avant le diagnostic de

votre enfant ? Et comment sont devenu ?

_ Pouvez vous nous parler de la réaction de vos taoe a la maladie de votre

enfant ?

__Avez-vous des activités et passions que vousexar



_Le travail que vous exercer est il assez rentafilleque vous puissiez prendre

en charge votre enfant et votre famille ?

_ Est-ce que la maladie de votre enfant vous asgowschangé votre rythme au

travail ?

_ Pouvez vous nous parler de la réaction du pees@nsein de votre travail ?

Est-il compréhensif quant a votre situation ?



