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Déterminants sociaux de
la santé et symptomes dépressifs
chez les meres de jeunes enfants

ayant un trouble du spectre de
PPautisme (TSA)
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RESUME

Les études montrent avec constance que les méres d’enfants ayant un trouble du spectre de 1’autisme
(TSA) présentent des niveaux particulierement élevés de détresse. Cette étude vise a identifier les détermi-
nants sociaux de la santé pouvant contribuer au développement des symptomes dépressifs de ces méres. Les
analyses statistiques effectuées sur un échantillon de convenance de 112 meéres de jeunes enfants ayant un
TSA conduisent vers un modele composé de 5 variables permettant conjointement d’expliquer 41 % de la
symptomatologie dépressive des meres. Les implications de ces résultats sur les services offerts aux familles
d’enfants ayant un TSA seront plus amplement discutées.
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ABSTRACT

Many studies show that mothers of children with Autism Spectrum Disorders (ASD) have a particularly
high level of psychological distress. This study aims to identify social determinants of health that contribute
to the development of symptoms of depression in these mothers. Statistical analyses performed on a conve-
nience sample of 112 mothers of young children with ASD leads to a model consisting of 5 variables that
together explain 41% of the symptoms of depression. The implications of these results for services offered
to families of children with ASD will be further discussed.
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Avoir un enfant autiste ou présentant un trouble du spectre de 1’autisme (TSA) est une réalité difficile
pour de nombreux parents. Leur risque de vivre du stress ou de la détresse, ou méme de présenter des symp-
tomes de dépression, est trés important. Comme elles sont traditionnellement les premiéres responsables du
soin et de 1’éducation des enfants, les méres seraient particuliérement touchées par ces problémes de santé.
Selon certaines études, jusqu’a 50 % des meres d’enfants ayant un TSA présentent des niveaux de détresse
¢élevés (Bromley, Hare, Davidson et Emerson, 2004). Le risque que présentent les méres d’enfants autistes
de développer des problémes comme 1’anxiété, la dépression ou un épuisement professionnel est, bien en-
tendu, beaucoup plus élevé que celui des meres d’enfants présentant un développement typique (Quintero
et MclIntyre, 2010). Les études démontrent toutefois que ce risque est également plus élevé pour les méres
d’enfants ayant un TSA que pour les méres d’enfants présentant d’autres types de handicap, comme la para-
lysie cérébrale ou la trisomie 21 (Eisenhower, Baker et Blacher, 2005; Weiss, 2002). Ces résultats soulignent
I’importance de mettre a jour la réalité particuliére vécue par les familles d’enfants présentant un TSA, et
de chercher a connaitre les variables qui peuvent affecter leur santé.

Dans cet article, nous nous intéresserons a la vie de meéres de jeunes enfants ayant un TSA, entre 2 et 5
ans, afin d’identifier les déterminants sociaux de la santé pouvant contribuer au développement de symptomes
dépressifs chez ces derniéres a ce moment précis de leur vie. Jusqu’a présent, trés peu d’études ont docu-
menté, de fagon quantitative, la santé psychologique de ce groupe de méres au Québec et au Canada. De plus,
comme les études ayant porté sur la détresse des méres de jeunes enfants « tout-venant » ont démontré que
celle-ci était liée de prés au contexte de vie des familles (statut socioéconomique, difficultés relationnelles,
événements de vie stressants), il est important de poursuivre 1’analyse des liens entre ce type de variables et
les symptdmes dépressifs chez les méres de jeunes enfants ayant un TSA. Nous avons donc choisi, dans le
cadre de cet article, de nous intéresser plus particulierement a deux ¢léments du contexte de vie des méres
qui paraissent susceptibles d’affecter leur bien-étre : les différentes sources de stress auxquelles elles sont
exposées et le soutien social disponible dans leur environnement immédiat.

Plusieurs sources de stress pourraient affecter le bien-étre des méres d’enfants ayant un TSA et mener
au développement de symptomes dépressifs. Tout d’abord, les études ont démontré que la présence de
difficultés de développement chez I’enfant augmente les niveaux de stress et de détresse chez les parents
(Estes et al., 2009; Hasting et al., 2005). En ce qui concerne 1’autisme, il est démontré que la présence de cer-
tains symptomes peut étre une source de stress €levé pour les parents. Parmi ces symptomes particuliérement
difficiles pour la vie familiale, on retrouve la présence de routines et de rituels contraignants, tout comme
la présence d’importantes difficultés liées a la communication et aux interactions sociales (Baker-Ericzén,
Brookman-Frazee et Stahmer, 2005; Konstantareas et Papageorgiou, 2006). De plus, des comportements tels
que I’agressivité, ’automutilation et les crises de colére constituent des sources non seulement de stress mais
¢galement de stigmatisation (Gray, 2002). Toutes ces difficultés peuvent complexifier les sorties en famille
et mener, a terme, a de I’isolement (Green, 2003; Myers, Mackintosh et Goin-Kochel, 2009).

Une autre source de stress pouvant avoir des répercussions négatives sur la vie des meres est le travail
requis pour les soins quotidiens de I’enfant, travail qui, dans le cas de certains enfants autistes, exige beau-
coup de temps et d’énergie (Sénéchal et des Rivieres, 2009). Ces taches étant parfois difficilement compa-
tibles avec un emploi, plusieurs méres sont contraintes a quitter leur travail rémunéré (Gray, 2003). Celles
qui choisissent de demeurer en emploi font souvent face a d’importantes difficultés dans 1’articulation de
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leurs responsabilités familiales et professionnelles, ce qui constitue une autre source de stress importante
(Matthews, Booth, Taylor et Martin, 2011; Kozloff et Rice, 2000). La perception de « manquer de temps »
pour la réalisation des demandes professionnelles et familiales est I’'une des variables dont 1’effet sur le
développement de symptomes dépressifs a été documenté (Sawyer et al., 2010).

Les difficultés financicres qui découlent des besoins de 1’enfant en termes d’intervention et de matériel
spécialisé se présentent également comme une source potentielle de stress susceptible d’affecter la santé
des méres d’enfants ayant un TSA (Jarbrink, 2007; Sharpe et Baker, 2007). Ces familles disposent souvent
d’un revenu moins élevé que la moyenne et doivent assumer de grandes dépenses liées a I’enfant (Montes
et Halterman, 2008; S. Murray, 2007). Une étude américaine récente a révélé que les meres d’enfants ayant
un TSA gagnaient 56 % moins que les méres d’enfants « tout-venant » et 35 % moins que les autres meres
d’enfants ayant une autre problématique de santé (Cidav, Marcus et Mandell, 2012). Cet écart s’expliquerait
par le fait que plusieurs d’entre elles quittent leur emploi ou diminuent leurs heures de travail pour chercher
de I’aide et obtenir des services pour 1’enfant (Baker et Drapela, 2010; Myers et al., 2009).

Le manque de services comme le répit, le dépannage et I’acces a des services de garde appropriés et
abordables semble également mener a un stress important (Keller et Honig, 2004; Montes et Halterman, 2008;
Rosenzweig, Brennan, Huffstutter et Bradley, 2008). Des méres déplorent le fait que les ressources appropriées
sont rares et souvent difficiles d’accés (McGill, Papachristoforou et Cooper, 2006; Siklos et Kerns, 2006).
Plusieurs meéres se disent également insatisfaites des délais d’attente qui précédent 1I’annonce du diagnostic
ou I’arrivée des services (Goin-Kochel, Myers et Mackintosh, 2006; Konstantareas et Papageorgiou, 2006).

Autre source de stress potentiel pour les méres d’enfants ayant un TSA : la présence de difficultés conju-
gales, le divorce et la séparation. Les études révélent que les taux de séparation sont particuliérement élevés
chez ces parents (Dunn, Burbine, Bowers et Tantleff-Dunn, 2001; Higgins, Bailey et Pearce, 2005; Kozloff et
Rice, 2000) et qu’ils sont souvent insatisfaits de leur relation conjugale (Brobst, Clopton et Hendrick, 2009).
Des auteurs suggerent que les exigences liées a la condition de I’enfant peuvent contribuer a mettre en péril
les relations entre les conjoints (Gray, 2003) ou, au contraire, renforcer la relation entre les parents (Myers
et al., 2009). Une étude précise que les conflits conjugaux relatifs aux taches domestiques sont fortement
associés, chez les meres, a une perception négative de leur relation conjugale (Krauss, 1993).

Les recherches indiquent que les parents d’enfants ayant un TSA seraient particuliérement a risque de
vivre de I’isolement (Dunn ez al., 2001), ce qui peut également constituer une source de stress susceptible
d’affecter la santé. Plusieurs meres rapportent avoir des difficultés a partir en vacances, a visiter ou rece-
voir des amis et amies et méme a effectuer les sorties de la vie quotidienne comme aller a I’épicerie ou au
restaurant (S. Murray, 2007; Myers et al., 2009). Plusieurs familles disent avoir une vie sociale limitée en
raison du manque de temps et de la rareté des ressources de répit (S. Murray, 2007; Myers et al., 2009).

Dans plusieurs études, le soutien social est identifi¢ comme une variable importante pour la qualité de
vie des meres d’enfants présentant un TSA. La présence de soutien apparait chez ces méres associée a une
meilleure santé mentale ainsi qu’a des niveaux de stress moins élevés (Johnson, Frenn, Feetham et Simpson,
2011; Weiss, 2002). Plusieurs études montrent que la présence du soutien, et tout particuliérement du soutien
informel, agit comme un facteur de protection pour la santé psychologique de ces meres (Benson, Karlof et
Siperstein, 2008; Dunn et al., 2001; Plant et Sanders, 2007).
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MODELE CONCEPTUEL

Selon I’Organisation mondiale de la santé (2013), les déterminants sociaux de la santé sont les condi-
tions dans lesquelles les individus naissent, grandissent, vivent, travaillent et vieillissent. Ces conditions
comprennent ¢galement le systéme de soins. Ces circonstances de vie sont entre autres déterminées par la
distribution des ressources et du pouvoir aux niveaux mondial, national et local (Organisation mondiale de
la santé, 2013). Les déterminants sociaux de la santé sont principalement responsables des inégalités de
santé observées au sein des pays et entre les pays (Marmot, 2005). En d’autres termes, ils sont des facteurs
non médicaux comme le sexe, le revenu, I’emploi, les conditions de travail ou encore le soutien social qui
sont connus pour avoir des effets sur la santé (voir entre autres Goldberg, Melchior, Leclerc et Lert, 2002;
Marmot, 2005). Comme le soulignent Goldberg ef al. (2002), I’étude des déterminants sociaux de la santé
n’implique pas un mécanisme d’action particulier, et ne préjuge pas d’effets de causalité « directe ».

Par ailleurs, comme il a été soulevé précédemment, le niveau de difficulté de 1’enfant présentant un
TSA est également identifié comme une variable pouvant influencer le bien-étre des méres. A ce propos,
Seligman et Darling (2007) mettent de I’avant une approche de type systémique pour 1’étude de la qualité
de vie des familles d’enfants vivant avec un handicap. Cette approche, qui examine les systémes culturel,
social et familial dans lesquels évoluent les membres de la famille (parents, fratrie et enfant vivant avec un
handicap), porte une attention particuliére aux caractéristiques des familles, comme 1’appartenance culturelle,
le type et la sévérité du handicap de I’enfant ou le revenu, ainsi qu’aux ressources mises a leur disposition,
comme la présence de soutien social, d’intervention spécialisée ou de mesures d’aide destinées a ces fa-
milles. L’intérét des travaux de Seligman et Darling (2007) réside dans leur proposition d’allier I’étude des
déterminants sociaux de la santé a d’autres facteurs pour mieux comprendre 1’expérience de ces familles et
en mesurer les effets sur I’état de santé de chacun de ses membres.

Le modéle conceptuel proposé dans le cadre de cette étude se compose de quatre ensembles de variables
qui, & la lumiére de la littérature recensée et des travaux de Seligman et Darling (2007), semblent exercer une
influence sur le bien-étre des méres de jeunes enfants ayant un TSA (voir figure 1). Les quatre ensembles de
variables pouvant influencer les niveaux de symptomes dépressifs chez ces meéres sont : (a) une plus grande
sévérité des symptomes de 1’autisme; (b) la présence et I’intensité accrue de différentes sources de stress,
soit : une séparation ou un divorce, le deuil ou la perte d’un proche, des problémes sérieux d’argent, un
probléme au travail, un probléme de santé, une moins bonne perception de santé physique, des difficultés dans
la relation conjugale, des restrictions dans la participation sociale en raison des comportements de I’enfant
ou la perception de conflit de tension famille-travail; (c) le manque de soutien social de type instrumental,
émotif, informatif, approbatif et récréatif, tel des services d’intervention pour I’enfant (en 1’occurrence
d’intervention comportementale intensive) ou la participation du conjoint aux taches ménageéres et au soin de
I’enfant présentant un TSA et (d) les données sociodémographiques et socioéconomiques des meres (I’age,
la présence d’un conjoint, le nombre d’enfants, le dernier dipléme obtenu, la situation d’emploi et le nombre
d’heures de travail par semaine, le revenu personnel et le revenu du conjoint). Il est fort probable que ces
quatre ensembles de variables interagissent entre eux et qu’il y a également présence d’interactions entre les
variables d’un méme ensemble. L’étude de ces liens ne fera toutefois pas I’objet de cet article.
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Figure 1
Modéele conceptuel proposé

(1) Sévérité des
symptomes
de I’autisme

(2) Sources
de stress

Symptomes dépressifs

(3) Soutien social

(4) Données
sociodémographiques
et socioéconomiques

OBJECTIF

L’objectif de cette étude est d’analyser les liens entre les symptomes dépressifs de méres de jeunes enfants
ayant un TSA et les quatre ensembles de variables identifiés dans le modéle conceptuel proposé (sévérité des
symptomes du TSA, sources de stress, soutien social, données sociodémographiques et socioéconomiques).
De facon plus spécifique, il vise a proposer un mod¢le identifiant les variables les plus fortement associées
a la symptomatologie dépressive de ces meres.

METHODOLOGIE

Cet article s’inscrit dans une recherche de plus grande ampleur visant & documenter les effets d’une
intervention (Intervention comportementale intensive) offerte aux enfants sur le bien-&tre des parents
au Québec. Les parents admissibles a I’étude devaient avoir un enfant agé de 2 a 5 ans qui présentait un
diagnostic de trouble du spectre de I’autisme. Le recrutement a été effectué entre février 2009 et mars 2010
aupres de 13 centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement
(CRDITED), quatre cliniques privées et trois associations de parents de la province de Québec. Exception
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faite des cliniques privées qui étaient toutes situées a Montréal ou dans ses environs, I’ensemble des régions
du Québec ont été ciblé. La méthode d’échantillonnage était non probabiliste et 1’échantillon a été constitué
sur une base volontaire.

Trois stratégies distinctes ont été utilisées afin de rejoindre les parents. Tout d’abord, les CRDITED
partenaires et les cliniques ont remis les questionnaires, soit par la poste, soit en main propre, aux parents
des enfants inscrits dans leur programme d’intervention. Les CRDITED ont transmis par la poste les
questionnaires aux parents dont 1’enfant était en attente de service. Dans les familles homoparentales, les
meres ou les péres de I’enfant étaient tout deux invitées a participer a 1’étude. 11 nous est malheureusement
impossible de calculer le taux de réponse puisque nous n’avions acces ni aux coordonnées des parents (par
mesure de confidentialité), ni au nombre d’entre eux ayant véritablement regu le questionnaire. Enfin, les
associations de parents ont diffusé 1’appel de participation a la recherche a leurs membres via leur bulletin
annuel, leur site web ou par affichage dans leurs locaux. Les parents qui souhaitaient participer a 1’étude et
qui répondaient aux criteres de sélection étaient invités a contacter 1’équipe de recherche par courriel ou par
téléphone afin de recevoir un questionnaire par la poste.

Les questionnaires comportaient des questions a choix multiples et étaient accompagnés d un formulaire
de consentement. Un prétest a permis de déterminer qu’ils pouvaient étre remplis dans un laps de temps
approximatif de 30 a 45 minutes. Les mesures comprises dans les questionnaires et utilisées dans le cadre
de cet article sont décrites dans la section qui suit. Aux fins de cet article, seuls les questionnaires remplis
par les meres ont été analysés.

Instruments de mesure

L’évaluation des symptomes dépressifs. La symptomatologie dépressive a été mesurée a 1’aide de
la version francaise de I’échelle EPDS (Edinburgh Postnatal Depression Scale) (Cox, Holden et Sagovsky,
1987). L’échelle comprend 10 items décrivant des symptomes liés a la détresse psychologique. La répon-
dante devait indiquer si, au cours de la semaine précédente, elle avait présenté ces symptomes trés rare-
ment, occasionnellement, assez souvent ou fréquemment. Chaque réponse a été cotée de 0 a 3, le score total
pouvant alors se situer entre 0 et 30. Cette échelle a été congue pour mesurer la présence de symptomes
dépressifs pendant la période postnatale, mais a également été utilisée dans d’autres populations comme les
femmes enceintes (D. Murray et Cox, 1990), les péres monoparentaux (Ballard, Davis, Cullen, Mohan et
Dean, 1994) ou encore les personnes en fin de vie (Lloyd-Williams, Friedman et Rudd, 2000). Tout comme
I’échelle originale, la version francgaise a également fait 1’objet de validation. Elle posséde une sensibilité
de 0,80, une spécificité de 0,92 et une valeur prédictive positive de 0,92 et négative de 0,81 (Guedeney et
Fermanian, 1998). Pour les femmes, un seuil de 10 ou de 11 est généralement utilisé. Dans le cadre de cet
article, le score est traité en continu pour les analyses multivariées afin de mettre en lumiére toute 1’étendue
des problemes dépressifs en terme de gravité.

La sévérité des symptomes de I’autisme. La présence des symptomes de trouble du spectre de I’autisme
de I’enfant a ét¢ évaluée a 1’aide de trois des quatre mesures composant la version frangaise (Simard, 2000)
de I’Echelle d’évaluation de 1’autisme Gilliam (Gilliam Autism Rating Scale ou GARS) (Gilliam, 1995).
En ce qui a trait a la consistance interne, I’alpha de Cronbach est de 0,90 pour 1’échelle des comportements
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stéréotypés, de 0,89 pour I’échelle de communication et de 0,93 pour I’échelle d’interaction sociale (Gilliam,
1995). Cette échelle vise a mesurer, dans un contexte clinique, la probabilité que 1’enfant présente un TSA
et peut également étre utilisée en recherche pour mesurer la sévérité des symptomes de 1’autisme (voir entre
autres Schreck et Williams, 2006).

Les sources de stress. Des questions ont porté sur la présence, dans les 6 derniers mois, des facteurs
de stress que sont la mort ou la perte d’une proche, une séparation ou un divorce au sein du couple, des
problémes sérieux d’argent, des problémes au travail et un probleéme de santé (des Rivi¢res-Pigeon, Saurel-
Cubizolles et Romito, 2002). Lorsqu’il y avait présence d’une de ces sources de stress, les méres devaient
¢galement indiquer leur niveau de préoccupation a 1’égard de celle-ci (nul, faible, moyen, important ou trés
important). Un score de 0 a 5 a été calculé pour chacun des facteurs de stress, 0 correspondant a 1’absence
du stresseur et 5 a une préoccupation trés importante.

La perception de la santé physique ainsi que la présence de difficultés dans la relation conjugale ont fait
I’objet d’un questionnaire adapté de I’Enquéte sur la santé de 1’Institut de la statistique du Québec (Aubin,
Boucher, Camirand et Courtemanche, 2007). De plus, deux questions ont été créées pour mesurer la par-
ticipation sociale en famille au regard des comportements de 1’enfant : « Au cours du dernier mois, vous
étes-vous empéchée de faire des sorties en famille compte tenu des comportements de votre enfant ? (par
exemple : aller au restaurant, aller au cinéma, faire les courses) » et « Au cours du dernier mois, vous étes-
vous empéchée de participer en famille a des rencontres avec votre parenté, vos ami-e-s ou des connaissances
compte tenu des comportements de votre enfant ? ». Ces questions nous ont permis de calculer un indice
de restriction dans la participation sociale des familles; plus I’indice était éleve, plus les restrictions étaient
considérées comme importantes.

Enfin, la perception de conflit dans I’articulation des responsabilités familiales et professionnelles a été
mesurée sur la base d’une adaptation de I’échelle Strain-based Family Interference with Work validée auprés
de parents d’enfants « tout-venant » (Carlson, Kacmar et Williams, 2000). Cette échelle mesure le conflit
de tension qui se manifeste notamment dans la perception de stress et de fatigue vécus dans une sphere, par
exemple la famille, et qui se répercute dans un autre espace de vie, en I’occurrence la vie professionnelle
(Greenhaus et Beutell, 1985). Deux raisons ont motivé le choix méthodologique d’adapter I’instrument de
mesure. Premi¢rement, nous voulions porter une attention particuliére a I’impact des responsabilités liées a
I’enfant sur I’expérience en emploi (famille—travail). Seule la moitié des énoncés de I’échelle originale furent
sélectionnés, I’autre moitié concernant la direction inverse de I’interférence (travail—famille). Deuxiémement,
puisque nous voulions mesurer les effets du contexte de 1’autisme sur 1’expérience en emploi des méres,
des précisions ont ¢été apportées a I’instrument original. Ces modifications ont principalement consisté a
expliciter, pour chacun des énoncés, que les demandes liées a la sphére familiale dont il était question étaient
directement en lien avec 1’enfant, c’est-a-dire son diagnostic, ses soins ou son intervention. Cette échelle a
finalement fait I’objet d’une démarche de traduction et de contre-traduction par un comité d’expert afin de
pouvoir les utiliser en francais. Au final, les méres devaient indiquer, sur une échelle de Likert, leur degré
d’accord avec I’énoncé présenté. Chaque réponse était cotée de 1 a 5 et un score a été calculé pour le conflit
de temps et le conflit de tension de I’interférence famille-travail. La consistance interne de cette nouvelle
mesure est de 0,87. Les méres présentant des scores entre 1 et 3,5 ont été regroupées dans la catégorie « pas
ou peu de conflits » et les méres ayant un score entre 3,6 et 5 dans la catégorie « conflit important ».
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Le soutien social. Les ressources des méres ont été mesurées a 1’aide de la version frangaise du Arizona
Social Support Interview Schedule (ASIS) (Barrera, 1981, traduit par Lepage, 1984). Ce questionnaire nous
apermis de vérifier la présence, durant les 2 derniéres semaines, de soutien instrumental (besoin de meubles,
d’argent, de vétements, de nourriture, de répit, de gardiennage, d’aide a la vie domestique), de soutien émotif
(se confier, parler de choses intimes et personnelles), de soutien informatif (besoin d’informations, de conseils
ou d’étre guidée dans une situation quelconque), de soutien approbatif (besoin de sentir ou de se faire dire que
I’on a de bonnes idées, que 1’on a bien fait d’agir comme on 1’a fait) et de soutien récréatif (besoin de faire
des activités comme de sortir, de jaser, de faire du sport, de se changer les idées). La présence de services
d’intervention comportementale intensive pour I’enfant a également été prise en compte. En ce qui a trait au
soutien du conjoint dans les tiches de la vie familiale, deux questions nous ont permis de voir si les méres
souhaitaient que leur conjoint s’y implique davantage : « Souhaiteriez-vous que votre conjoint participe
davantage aux taches liées a ’enfant ? » et « Souhaiteriez-vous que votre conjoint participe davantage aux
taches ménageres ? » (des Riviéres-Pigeon ef al., 2002).

Les données sociodémographiques et socioéconomiques. Un questionnaire a été rédigé et comportait
des énoncés sur le statut sociodémographique (1’age, la présence d’un conjoint, le nombre d’enfants dans
la famille) et la situation socioéconomique (le dernier dipléme obtenu, le revenu personnel brut et celui du
conjoint, la situation d’emploi et le nombre d’heures au travail par semaine) des participantes.

Participantes

L’échantillon était composé de 112 méres dont 1’dge moyen était de 35 ans. La trés grande majorité
¢tait en couple (90,2 %) et avait deux enfants. Les différents niveaux de scolarité des meres se répartissaient
dans des proportions relativement égales : secondaire ou professionnel (31,3 %), collégial (34,8 %) et uni-
versitaire (33,9 %). Le tiers des répondantes n’occupaient pas d’emploi. Le profil sociodémographique et
socioéconomique des meres est présenté plus en détail au tableau 1.

Analyse

Les données ont été traitées avec le logiciel SPSS (version 11). Des analyses descriptives ont d’abord
été effectuées afin de décrire : (a) le degré de sévérité des symptdmes de 1’autisme de I’enfant, (b) la pré-
sence et I’intensité de plusieurs sources de stress, (c) le soutien social et (d) le profil sociodémographique
et socioéconomique des méres. Des analyses bivariées (khi-carré, test-f de Student, corrélation de Pearson,
ANOVA et test post hoc de Scheffe) ont ensuite été effectuées afin de mettre en relation ces variables avec la
symptomatologie dépressive des meres telle que mesurée par I’EPDS. Enfin, une régression linéaire, méthode
« stepwise », a été effectuée de facon séquentielle en testant toutes les variables qui s’étaient révélées Etre
associées a la présence des symptdmes dépressifs lors des analyses bivariées. Un modéle présentant les
facteurs les plus fortement associés aux symptomes dépressifs des méres a pu ainsi étre constitué.
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Tableau 1

Données sociodémographiques et socioéconomiques des méres

Age (N=112) M=353; ET=5,1

Présence d’un conjoint (N = 112)

Non 9,8 %
Oui 90,2 %
Nombre d’enfants (N = 112) M=1,86; ET=0,8

Dernier diplome obtenu (N = 112)

Secondaire ou professionnel 31,3 %
Collégial 34,8 %
Universitaire 33,9 %

Situation d’emploi (N = 112)

En emploi 67,0 %
Pas en emploi 33,0%
Nombre d’heures/semaine en emploi (n = 110) M=31,1; ET=9.4

Revenu personnel brut (n = 110)

>50000 $ 14,5 %
35000 249999 $§ 15,5 %
250002434999 § 16,4 %
<24 9993 29,1 %
Pas en emploi 24,5 %

Revenu brut du conjoint (n = 108)

>50000 $ 37,0 %
35000249999 § 23,1 %
25000234999 § 16,7 %
<24999 § 6,5 %
Il est sans emploi 2,8 %
Pas de conjoint ou n’habitent pas ensemble 13,9 %

Note : Les n peuvent diverger en raison de la présence de données manquantes. Les répondantes n’étaient pas tenues
de répondre a I’ensemble des questions et pouvaient arréter de remplir le questionnaire a tout moment si elles le
désiraient.
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RESULTATS

Les symptomes dépressifs

Les meéres ayant participé a I’étude présentaient des niveaux élevés de symptdmes dépressifs. La
moyenne a 1’échelle de ’EPDS était de 9,41 (écart-type : 5,77), un score égal ou supérieur a 10 ou 11 étant
généralement considéré comme I’indice d’une détresse importante nécessitant une aide professionnelle. On
constate que 40,2 % des méres de 1’échantillon ont un score indiquant une détresse élevée.

La sévérité des symptomes de I’autisme de ’enfant

L’age moyen des enfants de 1’échantillon était de 4 ans et 5 mois (53,4 mois; écart-type : 9,8 mois) et la
plupart d’entre eux étaient des garcons (83,1 %). En ce qui a trait a la sévérité des symptomes de 1’autisme,
la moyenne a I’échelle du GARS était de 87,79 (écart-type : 14,85). Cette moyenne peut étre considérée dans
les normes si I’on s’en tient aux derniéres études qui suggerent que la moyenne attendue par Gilliam (100)
devrait étre revue a la baisse, soit dans les environs de 90 (South et al., 2002). On constate la présence d’une
relation positive entre le score a I’échelle GARS et la présence de symptdmes dépressifs : plus I’autisme de
I’enfant était sévere, plus les meéres présentaient de symptdmes dépressifs (c =0,194; p <0,05) (voir tableau 4).

Les sources de stress

En ce qui a trait aux sources de stress, certaines meres ont rapporté avoir vécu une séparation/divorce
(16,1 %) ou la perte d’un proche (25,2 %) dans les 6 derniers mois. Plusieurs méres ont indiqué avoir vécu
des problémes sérieux d’argent (61,6 %), des problémes au travail (47,3 %) ou encore un probléme de santé
(65,2 %). Le quart des répondantes jugeait leur état de santé physique comme étant « moyen » ou « mauvais ».
De plus, 25,2 % des travailleuses rapportaient des conflits importants de tension famille-travail et 20 % des
meres disaient vivre des difficultés dans leur relation conjugale. Enfin, plus de la moitié des méres ont indiqué
s’étre empéchées de faire des sorties sociales en famille et pres du tiers s’étre empéchées de participer a des
rencontres avec la famille élargie, des amis ou amies ou autres connaissances en raison des comportements
de I’enfant. Le tableau 2 présente ces résultats.

Plus les méres se disaient préoccupées a 1’égard d’un probléme de santé (» = 0,338) ou de problémes
d’argent (» = 0,42), plus elles présentaient des niveaux importants de symptomes dépressifs (p <0,01). Les
meres qui rapportaient un moins bon état de santé physique ou qui percevaient un conflit important de ten-
sion famille-travail ou encore des difficultés dans leur relation conjugale présentaient également une plus
grande symptomatologie dépressive (p < 0,01). Enfin, plus les méres rapportaient s’étre restreintes dans la
participation sociale en raison des comportements de 1’enfant, plus elles présentaient de symptomes dépres-
sifs (r=0,193; p <0,01).

Le soutien social

Comme le présente le tableau 3, prés de la moitié des méres ont rapporté avoir eu besoin de soutien
durant les 2 derniéres semaines et n’avoir trouvé personne pour combler ce besoin. De fagon plus spécifique,
48,2 % d’entre elles ont rapporté avoir manqué de soutien instrumental et 43,8 % de soutien récréatif. Le
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Tableau 2

Sources de stress rencontrées par les meéres

Séparation/divorce (N = 112)
Présence 16,1 %

Indice du niveau de préoccupation M=0,48; ET= 1,27

Mort/perte d’un(e) proche (N = 112)
Présence 25,2 %
Indice du niveau de préoccupation M=0,75; ET=1,47

Problémes sérieux d’argent (N = 112)
Présence 61,6 %

Indice du niveau de préoccupation M=1,71; ET=1,65

Problémes au travail (N =112)
Présence 473 %
Indice du niveau de préoccupation M=1,18; ET=1,44

Probléme de santé (N = 112)
Présence 65,2 %

Indice du niveau de préoccupation M=1,74, ET=1,55

Perception de 1’état de santé physique (N = 112)
Excellente, trés bonne ou bonne 74,1 %

Moyenne ou mauvaise 25,9 %

Perception de conflit de tension famille-travail (n = 111)

Pas ou peu de conflits 41,4 %

Conflit important 25,2 %

Pas en emploi 333%
Echelle de conflit (n = 74) M=3,16; ET=1,07

Perception de la relation conjugale (n = 111)

Excellente, trés bonne, bonne, assez bonne 70,0 %
Moyenne, difficile ou tres difficile 20,0 %
Pas de conjoint 10,0 %

En raison des comportements de I’enfant . . . (N =112)

. 8’étre empéchée de faire des sorties sociales 53,6 %
... s’étre empéchée de faire de participer a des rencontres sociales 32,1 %
... échelle de restriction dans la participation sociale M=0,88; ET=0,8
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tiers des méres ont aussi indiqué avoir manqué de soutien émotif, le quart de soutien informatif'et 23,2 % de
soutien approbatif. Plus du trois quarts des familles (75,9 %) recevaient des services d’intervention comporte-
mentale intensive pour I’enfant. En ce qui a trait au soutien souhaité au regard de la participation du conjoint
dans les taches familiales, 45,9 % des méres souhaitaient que leur conjoint participe davantage aux taches
ménageres et 33,9 % souhaitaient que leur conjoint participe davantage au soin de I’enfant ayant un TSA.

Tableau 3

Soutien social des méres

Avoir manqué de soutien . . . (N =112)

Instrumental 48,2 %
Emotif 33,0%
Informatif 25,0 %
Approbatif 23,2%
Récréatif 43,8 %

Présence d’ICI (N = 112)
Oui 75,9 %
Non 24,1 %

Souhait d’une plus grande participation du conjoint . . .

... aux taches ménageres (N = 112)

Oui 45,9 %
Non 40,5 %
N’ont pas de conjoint ou n’habitent pas avec lui 13,5%

... au soin de I’enfant autiste (n = 111)

Oui 33,9%
Non 52,7 %
N’ont pas de conjoint ou n’habitent pas avec lui 13,4 %

Le tableau 4 montre que plusieurs composantes du soutien social comme le soutien instrumental
(» £0,01), le soutien émotif (p < 0,01) et le soutien approbatif (p < 0,05) sont associées a la présence des
symptomes dépressifs. Une tendance est également remarquée entre le fait de souhaiter que le conjoint parti-
cipe davantage au soin de I’enfant autiste et la présence de symptdmes dépressifs de la mére (p = 0,08). Cette
tendance, bien que non significative, n’est pas retrouvée pour les tdches ménageres. I n’y a pas d’association
significative entre la symptomatologie des méres et la présence d’ICI pour 1’enfant. Notons également que
les variables sociodémographiques et socioéconomiques ne se sont pas révélées étre associées a la présence
des symptomes dépressifs chez ces meéres.
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Tableau 4

Associations entre la sévérité des symptomes de I’autisme, les sources de stress, le soutien social, les données
sociodémographiques et socioéconomiques et les niveaux de détresse des méres

Moyenne (écart-type) Coefficient P
a I’échelle EPDS

1. Sévérité des symptomes de I’autisme (N = 112) c=0,194 0,04*

2. Sources de stress (N =112)

Séparation/divorce c=0,16 0,10
Mort/perte d’un proche c=0,12 0,21
Problémes sérieux d’argent c=0,42 <0,001%**
Probléme de santé c=0,33 <0,001%**
Problémes au travail c=0,16 0,10
Perception de ’état de santé physique (N = 112)

Excellente, trés bonne ou bonne 13,03 (5,77)

Moyenne ou mauvaise 8,14 (5,24) t=4,21 <0,001%**
Perception de la relation conjugale (n = 111)

Excellente, trés bonne, bonne, assez bonne 8,17 (5,61)

Moyenne, difficile ou trés difficile 12,91 (5,69)

Pas de conjoint 11,18 (4,20) F=6,97 <0,001**
Perception de conflit de tension famille-travail (n = 111)

Pas ou peu de conflits 7,11 (4,78)

Conflit important 13,14 (5,22)

N’occupent pas un emploi 9,46 (6,01) F=11,17 <0,001**
Restriction dans la participation sociale (N = 112) c=0,19 0,04*

3. Soutien social
Instrumental (N = 112)

Présent 7,19 (5,23)

Avoir manqué 11,80 (5,40) t=4,59 <0,001%**
Emotif (V= 112)

Présent 8,17 (5,54)

Avoir manqué 11,92 (5,48) t=338 0,001**
Informatif (N = 112)

Présent 9,10 (5,81)

Avoir manqué 10,36 (5,65) t=1,00 0,32
Approbatif (N =112)

Présent 8,83 (5,80)

Avoir manqué 11,35 (5,32) t=1,98 0,05*
Récréatif (N =112)

Présent 8,63 (5,64)

Avoir manqué 10,41 (5,85) t=1,63 0,12
Présence d’ICI pour I’enfant (N = 112)

Oui 8,93 (5,44)

Non 10,93 (6,59) t=1,58 0,12

(suite a la page suivante)
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Tableau 4
(suite)

Moyenne (écart-type) Coefficient P
a I’échelle EPDS

Souhait d’une plus grande participation du conjoint . . .
.. . aux taches ménageres (N = 112)

Oui 9,65 (6,12)

Non 8,78 (5,93)

Pas de conjoint ou n’habitent pas avec lui 10,33 (4,17) F=0,50 0,61
... au soin de I’enfant ayant un TSA (n = 111)

Oui 10,82 (6,0)

Non 8,27 (5,81)

Pas de conjoint ou n’habitent pas avec lui 10,33 (4,17) F=254 0,08

4. Données sociodémographiques et socioéconomiques

Age (N=112) c=0,14 0,15
Présence d’un conjoint (N = 112)

Oui 9,22 (5,90)

Non 11,18 (4,20) t=1,41 0,18
Nombre d’enfants (N = 112) c=-0,03 0,77
Dernier diplome obtenu (N = 112)

Secondaire ou professionnel 9,03 (6,07)

Collégial 9,56 (5,82)

Universitaire 9,61 (5,59) F=0,11 0,90
Situation d’emploi (N = 112)

En emploi 9,39 (5,69)

Pas en emploi 9,46 (6,01) t=0,06 0,95
Revenu personnel brut (n = 110)

<24999 $ 10,53 (6,08)

25000 a 34999 $ 10,89 (4,28)

35000249999 $ 7,65 (6,55)

>50 000 8,38 (5,23)

Pas en emploi 9,04 (6,09) F=1,14 0,34
Revenu du conjoint brut (n = 108)

<24999 $ 12,71 (7,40)

25000 234999 $ 8,06 (5,67)

35000249999 $ 8,56 (5,95)

>50 000 9,25 (6,01)

11 est sans emploi 15,00 (3,67)

Pas de conjoint ou n’habitent pas avec lui 10,33 (4,2) F=141 0,23

*p<0,05;** p<0,01
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Déterminants de la symptomatologie dépressive

Dans le but d’identifier les meilleurs déterminants de la détresse psychologique des méres de jeunes
enfants ayant un TSA, une régression multiple a été effectuée. Rappelons que seules les variables présentant
une association significative avec la présence des symptdmes dépressifs lors des analyses bivariées ont été
sélectionnées pour le modeéle. En raison de la forte association de colinéarité entre les variables présence de
probléeme de santé et perception de l’état de santé physique, nous avons choisi d’exclure la premiére étant
donné qu’elle pouvait se rapporter a plusieurs dimensions de la santé (psychologique, mentale ou physique)
alors que la deuxieéme était plus précise sur I’objet de sa mesure : la perception de 1’état de santé physique.

Les analyses ont été faites selon un mode séquentiel (stepwise method), avec 1’entrée successive de 10
variables : la sévérité des symptdmes de 1’autisme, les problémes sérieux d’argent, la perception de 1’état
de santé physique, la perception de conflit de tension famille-travail, la perception de la relation conjugale,
I’indice de restriction dans la participation sociale, le soutien instrumental, le soutien émotif, le soutien
approbatif et le souhait quant a la participation du conjoint au soin de 1’enfant.

Un modé¢le optimal expliquant le maximum de la variance avec le moins de variables possible a été
constitué, incluant toutes les variables ayant un béta significatif. Cinq variables permettent conjointement
d’expliquer 41,3 % de la symptomatologie dépressive des meéres (1= 0,440 et r* ajusté = 0,413), soit : les
problémes sérieux d’argent, une moins bonne perception de I’état de santé physique, avoir manqué de soutien
instrumental, des conflits importants de tension dans ’articulation famille-travail et des difficultés dans la
relation conjugale. Le tableau 5 présente les résultats de ces analyses.

Tableau 5
Les déterminants de la détresse identifiés par des analyses de régression multiples
B B ajusté t p

(constante) 4,391 6,098 0,000
Problémes sérieux d’argent 0,839 0,240 3,077 0,003
Perception de I’état de santé physique 3,203 0,244 3,218 0,002

moyenne ou mauvais vs excellente, trés bonne

ou bonne
Avoir manqué de soutien instrumental 2,945 0,256 3,328 0,001

oui vs non
Perception de conflit dans 1’articulation famille-travail 3,073 0,232 3,037 0,003

conflit important vs peu de conflits ou pas en emploi
Perception de la relation conjugale 2,819 0,196 2,614 0,010

difficile ou trés difficile vs excellente, trés bonne,
bonne, assez bonne ou pas de conjoint

r*= 0,440 et r* ajusté = 0,413
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DISCUSSION

Jusqu’a présent, rares sont les études qui ont documenté, de maniére quantitative, la présence des
symptdmes dépressifs chez les méres de jeunes enfants autistes au Québec et qui ont analysé ses facteurs
associés. Les résultats de cette recherche permettent donc de faire un premier état des lieux de la situation
vécue par ces meres. Ils révelent que celles-ci sont nombreuses a présenter des symptdmes dépressifs : 40 %
des méres ayant participé a cette étude présentaient un nombre de symptomes au-dessus du seuil indiquant
un niveau de détresse important. Ce taux trés élevé correspond a ce qui est généralement observé chez les
meres d’enfants ayant un TSA (Bromley ef al., 2004) et est nettement plus élevé que ce qui est constaté chez
les méres d’enfants du méme age (Najman, Andersen, Bor, O’Callaghan et Williams, 2000; Nicole, 2010).
Nous constatons également que les participantes étaient plus nombreuses que les autres québécoises de la
méme tranche d’age a juger leur état de santé physique comme €tant « moyen » ou « mauvais » : ce taux
est de 25 % dans notre étude alors qu’il est de 6 % dans 1’étude de Camirand, Bernéche, Cazale, Dufour et
Baulne (2010) qui utilise le méme instrument. Ce résultat confirme celui d’autres études qui ont constaté
que les meres d’enfants ayant un TSA rapportent une moins bonne perception de leur état de santé que les
autres meéres (Burton, Lethbridge et Phipps, 2008; Lee ef al., 2009).

Les résultats de cette étude corroborent également ceux de plusieurs recherches qui indiquent qu’une
grande proportion de méres d’enfants ayant un TSA vivent des préoccupations financiéres importantes
(Jarbrink, 2007; Sharpe et Baker, 2007) et des problémes en emploi (Baker et Drapela, 2010; Myers et al.,
2009) et présentent des besoins de soutien qui ne sont pas comblés (Keller et Honig, 2004). Ces résultats
confirment également que le manque de soutien social est associé a la présence des symptomes dépressifs
et soulignent 1I’importance du soutien instrumental (soutien en terme de répit, de biens matériels, de gar-
diennage ou d’aide a la vie domestique) pour les méres de jeunes enfants ayant un TSA. Dans cette étude,
bien que la présence de services d’ICI pour 1’enfant n’apparaisse pas étre associée de fagon significative
avec les symptomes dépressifs des meres, il est tout de méme possible que certaines caractéristiques de ces
services, comme le nombre d’heures ou le soutien offert par les intervenants et intervenantes du programme,
soient associées au bien-étre des parents (Courcy, des Riviéres-Pigeon et Sabourin, 2012). Il serait également
intéressant d’aller voir si les méres qui ont participé a cette étude avaient accés a des services formels de
soutien puisqu’il apparait également possible que ces mesures d’aide (groupes de soutien, psychologues,
travailleuses et travailleurs sociaux, etc.) aident les parents a ne pas sentir complétement démunis ou isolés
(Beaud et Quentel, 2011). Les résultats de cette étude nous permettent également de constater que les meéres
d’enfants ayant un TSA vivent des conflits de tension famille-travail de fagon particuliérement marquée.
En effet, I’indice de conflit de tension était de 3,17 dans notre étude comparativement a 1,93 dans celle de
Carlson et al. (2000) qui utilisent le méme instrument dans une population de méres d’enfants du méme age.
Larticulation des responsabilités familiales et professionnelles et la perception de conflit qui en découle
sont de plus en plus évoquées dans les recherches sur le bien-étre des familles ayant un enfant qui présente
un TSA (Matthews et al., 2011). Néanmoins, aucune étude, a notre connaissance, n’avait encore établi le
role majeur de la perception du conflit de tension famille-travail sur la présence des symptomes dépressifs
chez ces méres.
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Les données recueillies concernant le lien entre les niveaux de détresse psychologique des meres et
la restriction dans leur participation sociale en raison des comportements de 1’enfant semblent également
rejoindre les études qui indiquent que certains symptomes de 1’autisme puissent générer du stress et un senti-
ment de stigmatisation qui peuvent conduire a de I’isolement (Gray, 2002; Green, 2003). Le lien retrouvé
entre la sévérité des symptomes de 1’autisme et les niveaux de symptdmes dépressifs des meres correspond
également a ce qui est documenté. L’effet de cette variable semble cependant associé a la présence d’autres
variables : la sévérité des symptomes de 1’autisme sortait du modele lorsque les autres variables y étaient
insérées. A cet effet, Osborne, McHugh, Saunders et Reed (2008) remarquent que la sévérité du trouble ainsi
que le degré d’autonomie de I’enfant peuvent, chez certains parents, augmenter leur stress sans que cet effet
soit systématiquement observé. Tel qu’il est constaté dans la population en général, le fait d’avoir d’impor-
tantes difficultés dans la relation conjugale est apparu comme une problématique associée a la présence des
symptomes dépressifs chez les méres. A cette période de la vie du couple, un tel ajustement conjugal peut
apparaitre commun, surtout avec un enfant vivant avec un handicap (Seligman et Darling, 2007). Fait inté-
ressant, le souhait que le conjoint participe davantage aux tiches ménageres ne s’est pas révélé associé aux
symptdomes dépressifs alors qu’une tendance, bien que non significative, semblait se dessiner pour le fait de
souhaiter que le conjoint s’ implique plus aupres de I’enfant ayant un TSA. Ce résultat souléve I’hypothése
que les méres pourraient avoir des attentes différentes concernant le soutien qu’elles attendent de la part du
conjoint dans les tdches quotidiennes qui assurent le bon déroulement de la vie familiale.

Dans cette étude, il est surprenant de constater qu’aucune des données socioéconomiques et socio-
démographiques des méres ne soit associée a la présence des symptomes dépressifs. Comparées aux autres
meres québécoises ayant un enfant de moins de 6 ans, les meres de 1’échantillon étaient plus nombreuses
a ne pas étre en emploi (32 % dans notre étude versus 22 % dans celle de I’Institut de la statistique de
la méme année), rendant ainsi I’hypothése d’association entre le revenu et les indicateurs de santé plus
difficile a tester (Institut de la statistique du Québec, 2009). Le niveau de scolarité ne s’est pas non plus
révélé associé a la présence des symptomes dépressifs chez les méres de I’échantillon. Le fait que les
meres de 1’étude soient moins nombreuses a occuper un emploi n’est guere surprenant au vu des études qui
indiquent que plusieurs d’entre elles quittent le travail salarié ou en diminuent les heures pour consacrer
plus de temps a I’enfant (Baker et Drapela, 2010; Myers et al., 2009). On peut également avancer que
ces changements en emploi, combinés aux interventions (ergothérapie, orthophonie, camps de jour, etc.)
et au matériel spécialisé que nécessite I’enfant, peuvent accroitre de facon importante les préoccupations
financicres. Il est également intéressant de constater que la trés grande majorité des participantes vivaient
en couple avec le pere de I’enfant. Il pourrait s’agir d’un biais d’échantillonnage : les méres n’ayant pas
répondu aux questionnaires pouvaient avoir des caractéristiques différentes des répondantes. En général,
les non-répondantes vivent des situations de vie plus difficiles que les répondantes. Il est donc possible
que I’échantillon sous-estime également les niveaux réels de la symptomatologie dépressive, la sévérité
des symptomes des enfants, les conflits famille-travail et les autres difficultés relevées dans cette étude.
Rappelons également que cette étude était de nature corrélationnelle et donc que nous ne pouvons pas
statuer sur des liens causals.
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CONCLUSION

En somme, le modéle explicatif présenté dans cette étude permet de révéler cing variables dont 1’effet
semble décisif sur la présence de symptomes dépressifs. Ces variables—des problémes sérieux d’argent,
une moins bonne perception de I’état de santé physique, d’importants conflits de tension famille-travail, des
difficultés conjugales et un manque de soutien instrumental—sont des éléments sur lesquels il est possible
d’agir. Cette étude révele donc surtout I’intérét de mettre en ceuvre des mesures de soutien pour les familles
de jeunes enfants ayant un TSA. En plus de développer des services de répit et de gardiennage accessibles
et appropriés a I’enfant, il serait intéressant de développer certaines formes d’aide financiére pour alléger le
stress financier qu’expérimentent plusieurs parents d’enfants ayant un TSA. Concernant les difficultés ren-
contrées dans ’articulation des responsabilités familiales et professionnelles, certaines mesures comme une
plus grande flexibilité de I’horaire de travail pourraient étre congues afin de faciliter les demandes en emploi
avec les exigences découlant de 1’état de 1’enfant, comme les nombreux rendez-vous avec les spécialistes
ou les incidents en milieu de garde. L’ouverture des milieux de travail aux exigences de cette réalité nous
apparait également un aspect sur lequel d’autres recherches devraient s’attarder.
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