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RESUME

Introduction : Les études menées sur la qualité de vie (QDV) des parents d’enfants souffrant de troubles du spectre autistique (TSA) s’accordent
sur l'altération de celle-ci et cherchent a identifier les facteurs de risque afin de cibler les interventions.

But du travail : Etudier la QDV d'une population tunisienne de parents d’enfants souffrant de TSA et rechercher des facteurs de risques
spécifiques a cette population.

Méthodes : Il s'agit d’'une étude descriptive transversale portant sur 50 enfants répondant aux criteres du DSM V de trouble du spectre autistique.
Une fiche préétablie a permis de recueillir les données biographiques et cliniques. La sévérité de l'autisme a été déterminée au moyen de la
CARS. Le SF-36, validé en Tunisie, a permis d’évaluer la QDV des parents.

Résultats : La proportion de parents ayant une QDV altérée était de 64%. Le score résumé mental moyen était plus bas que le score résumé
physique moyen. L'agressivité était le facteur prédominant qui altérait significativement la QDV des parents au niveau du score total (p=0,03) et
de 5 dimensions (0,006<p<0,05), suivie par la sévérité de I'autisme qui altérait significativement la QDV au niveau du score total (p=0,049) et au
niveau de 2 dimensions (0,001<p<0,005), la position de I'enfant avec autisme en tant que cadet (p=0,03), le nombre élevé d’enfants dans la fratrie
(p=0,01) et les conflits conjugaux (p=0,02). Les facteurs associés significativement a une meilleure QDV, étaient I'acquisition d’'une autonomie
sphinctérienne (0,02<p<0,025) et d'un langage communicatif (0,023<p<0,038), I'age plus avancé de I'enfant avec autisme lors de la premiére
consultation (p=0,004), I'intégration scolaire (p=0,04), I'activité professionnelle des meres (p=0,003) et I'habitation en zone urbaine (p=0,036).
Conclusion : Cette étude illustre 'importance a accorder en pratique clinique a ces facteurs qui influencent la qualité de vie des parents afin de
pouvoir préconiser des mesures a prendre pour les soutenir et promouvoir leur qualité de vie ce qui en retour a des impacts positifs sur le climat
familial.
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SUMMARY

Background: Studies on parents of children with autistic spectrum disorders’ (ASD) quality of life (QOL) agree on its alteration and seek to identify
risk factors in order to target interventions.

Aims: To study the QOL of a Tunisian population of parents of children with ASD and to look for risk factors specific to the Tunisian population.
Methods: We conducted a cross-sectional descriptive study of 50 parents of 50 children who met the DSM V criteria for autism spectrum disorder.
A pre-established record was used to collect the biographical and clinical data. The severity of autism was determined using CARS. The SF-36,
validated in Tunisia, made it possible to assess the QOL of the parents.

Results: The proportion of parents with impaired QOL was 64%. The average mental score was lower than the average physical summary score.
Aggressiveness was the predominant factor that significantly altered parents' QOL at the total SF-36 score (p=0,03) and 5-dimensional levels
(0.006 <p <0.05), followed by the severity of autism that significantly altered QOL at the total SF-36 score (p=0.047) and the 2-dimensional level
(0.001 < p < 0.005), the position of the child with autism as a cadet (p = 0.03), the high number of siblings (p = 0.01), and conjugal conflicts (p =
0.02). The factors significantly associated with better QOL were the acquisition of a sphincter autonomy (0.02 <p <0.025) and a communicative
language (0.023 <p <0.038), the older age of the child at the moment of the diagnosis (P =0 .004), school integration (p = 0.04), mothers'
occupational activity (p = 0.003) and housing in urban areas (p = 0.036).

Conclusion: This study illustrates the importance of clinical factors in influencing parents' quality of life in order to advocate for measures to
support them and to promote their quality of life, which in turn has positive impacts on the family climate.
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L'autisme est une pathologie lourde, handicapante qui
débute a un age précoce. L'apparition d’un autisme chez
un enfant menace grandement ’'homéostasie du systeme
familial. Les troubles du spectre autistique (TSA)
retentissent sur la qualité de vie (QDV) des parents (1-3).
Nous rencontrons comme dans toute pathologie
chronique, épuisante et handicapante, des réactions et
des adaptations variées selon l'histoire, le vécu et la
personnalité des parents (3). D’autres facteurs entrent en
jeu comme la sévérité du trouble, les conditions socio-
économiques, I'équilibre du couple parental, la fratrie,
I'age des parents.

L'Organisation Mondiale De La Santé I'a définie en 1994
comme la perception qu’a un individu de sa place dans
I'existence, dans le contexte de la culture et du systeme
de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses
objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. ||
s’agit d’'un large champ conceptuel, englobant de maniére
complexe la santé physique de la personne, son état
psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations
sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec
les spécificités de son environnement (4).

Dans le monde arabe, la QDV de parents Jordaniens,
Libanais et Qataris a été étudiée (5-7). Les études
menées sur la QDV des parents d’enfants avec TSA se
rejoignent sur l'altération de celle-ci et cherchent a
identifier les facteurs de risque. La sévérité de la maladie,
I'existence de troubles du comportement associés (8) et
l'age de l'enfant (9) nont pas le méme degré de
corrélation avec l'altération de la QDV des parents. Enfin
d’autres facteurs tels que le milieu culturel, la qualité de
soutien intrafamilial, les modalités de vie en famille et le
nombre des fratries, la relation d’entraide entre les
parents, peuvent modifier cette QDV. En d’autres termes,
il est important de savoir si certaines variables sont plus
prédictives de l'altération de la QDV que d’autres dans
une population donnée.

L'évaluation de la QDV exige une échelle adaptée et
validée. Le Short Form-36 Health Survey (SF-36) est I'un
des outils génériques de mesure de la QDV qui peut étre
utilisé dans la pratique clinique afin d’évaluer, de suivre et
de surveiller I'état de santé d’'une population donnée (10).
Cette échelle fait partie des échelles les plus
fréquemment utilisées. La version tunisienne du SF-36 a
été validée et publiée en 2012 (10). A notre connaissance
aucune étude traitant de ce sujet n’a été publiée en
population tunisienne malgré lintérét croissant des
différents intervenants pour la QDV des parents d’enfants
avec TSA. C’est dans cette perspective que s’inscrit notre
travail. Notre objectif était d’étudier la QDV d’une
population tunisienne de parents d’enfants avec TSA, en
utilisant une échelle validée, et de rechercher des
facteurs de risques spécifiques a notre population.
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METHODES

Type d’étude :

Il s’agit d’'une étude descriptive transversale menée sur
une population clinique d’enfants et adolescents souffrant
de trouble du spectre autistique et leurs parents.
Population :

Nous avons recruté les sujets parmi les enfants et
adolescents déja suivis a la consultation de
pédopsychiatrie de I'Hbpital Razi pour TSA selon les
criteres du DSM V. Ont été inclus dans notre étude des
enfants et des adolescents qui ont consulté au moins
deux fois et dont le diagnostic de TSA a été annoncé aux
parents au moins 3 mois avant le travail.

Les outils d’évaluation :

L'évaluation s’est faite a l'aide d’'une fiche préétablie
recueillant des données biographiques et cliniques, la
CARS et le SF-36.

La CARS: Childhood Autism Rating Scale (11):

Echelle d’évaluation de la sévérité du syndrome
autistique, elle est caractérisée par une bonne
homogénéité, une bonne fidélité inter-cotateurs et une
bonne fidélité test-retest. Entre 30 et 36,5 I'autisme est dit
modéré, supérieur a 37 il est dit sévere.

Le SF-36: the Short Form (36) health survey dans sa
forme tunisienne:

C’est un auto questionnaire permettant de calculer un
profil de QDV liée a la santé (12). Il est largement utilisé
et a fait ses preuves dans le suivi de I'état de santé des
populations. (13, 14). La version tunisienne du SF-36 a
été validée et publiée en 2012 (10). Ce questionnaire,
constitué de trente-six items explore huit dimensions
différentes : fonctionnement physique; limitations dues a
I'état physique; douleurs physiques ; santé générale;
vitalité; vie et relation avec les autres; limitations dues a
I'état mental, santé mentale. |l existe une 9€Me€
dimension qui correspond en fait a une seule question :
évolution de la santé.

Un score total moyen inférieur a 66,7 est considéré
comme traduisant une altération de la QDV. Il est
également possible de calculer un score résumé
physique (Physical Composite Score : PCS) et un score
résumé mental (Mental Composite Score : MCS) (15)
dont la moyenne attendue est de 50 selon les normes
ameéricaines.

Analyse statistique :

Les données ont été saisies au moyen du logiciel SPSS
version 15.0. Nous avons recherché des liens significatifs
entre les dimensions de la SF-36 et les données
concernant I'enfant et sa famille. Les comparaisons de
deux moyennes ont été effectuées au moyen du test t de
Student. Les corrélations a I'aide du test de Pearson. Les
comparaisons de pourcentages ont été effectuées par le
test du chi-deux de Pearson, et en cas de non-validité,



par le test exact de Fisher. Le seuil de significativité a été
fixé a 0,05.

Considérations éthiques :

Ce travail a été effectué dans le respect de I'information
et le consentement éclairé des parents, de la
confidentialité des données et de l'anonymat lors du
traitement des données.

RESULTATS

Caractéristiques sociodémographiques (tableau 1):
Notre population était constituée de 50 parents et 50
enfants  souffrant de  TSA. Les données
sociodémographiques et cliniques de la population sont
décrites dans le tableau 1. Le niveau socio-économique a
été déterminé par l'appréciation du clinicien en tenant
compte de la profession des parents, la taille de la famille
et les conditions de vie.

Evaluation de la qualité de vie des parents :
Soixante-quatre pour cent des parents avait un score
résumé moyen inférieur a 66,7. Le PCS était inférieur a
50 chez 46% des parents et le MCS était inférieur a 50
chez 50% des parents. Les scores sont présentés par
dimension au niveau du Tableau 2.
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Tableau 1: les scores moyens des dimensions de la qualité de vie

Dimension Score moyent DS Minimum/maximum
Fonctionnement physique 77,4122,4 0/100
Limitations dues a I'état physique 42,5/36,15 0/100
Douleurs physiques 46,9/34,7 0/100
Santé générale 53,5/21,3 10/95
Vitalité 52,8/16,9 10/80
Vie et relation avec les autres 53,5/26,9 0/100
Limitations dues a I'état mental 40,6/39,4 0/100
Santé mentale 56,6/17,7 12/88
Evolution de la santé 33,5/28,7 0/100
Score résumé physique 55/22,2 2,5/98,75
Score résumé mental 50,9/18,6 8/91

Etude des corrélations des dimensions de la QDV des
parents :

Les deux dimensions santé mentale et vie et relation avec
les autres étaient les plus influencées, d’'une part, par des
facteurs liés aux caractéristiques du trouble autistique et
des troubles du comportement associés, d’autre part, par
des variables socio-biographiques.

L'analyse des résultats a révélé un facteur prédominant,
associé significativement a l'altération de la QDV au
niveau de 5 dimensions sur 9 était I'agressivité suivi par

Tableau 2 : Caractéristiques sociodémographiques des enfants avec TSA et leurs parents

Enfants

Age Moyen au moment de I'évaluation : 6,5 ans + 2,99 (37).
Moyen de la premiéere consultation : 3,8 + 1,4 ans[2-9] ans.

Genre : Sex-ratio : 6,14

Rang dans la fratrie :

Intégration institutionnelle :

50 % étaient les benjamins de leur fratrie, 22 % étaient les ainés, 8 % les cadets de leur fratrie, 14% étaient I'enfant unique
des parents et 6 % étaient des jumeaux.

Jardin d’enfants: 48% / Centre spécialisé : 24 %/ Foyer parental : 20%

Ecole ordinaire : 6%/ Ecole intégrée : 2%

Caractéristiques cliniques des enfants  Autonomie sphinctérienne : Acquise : 50%/Non acquise : 50%
Langage communicatif : Fonctionnel : 28 % /Absent : 72 %
Conduites auto et hétéro-agressives : 40 % présentes
Instabilité : présente chez 86 % des enfants

Score moyen: 39,9 + 8,12 [25 a 60]. CARS < 27 :10% (enfants dont le diagnostic initial d'autisme était confirmé par la CARS

CARS
et qui avaient une évolution favorable). 28<CARS<37 : 26% ; CARS>37 : 64%
Parents
Age Age moyen des méres : 37,24 +55 ans [21-48]
Age moyen des peres : 43,94 ans + 7,88 ans [27-68]
Genre 45 meres (90%) et 5 péres (10%).

Conditions socio-économiques
Niveau académique
Statut professionnel

Nombre d’enfants par familles
Relations conjugale

ATCD psy parents
ATCD fratrie

Défavorisées : 12% / Moyennes : 85% / Aisés : 3%

Primaire: 44%/ Secondaire: 38% / Supérieur: 18%

Peres : 90% travaillaient et 10% étaient sans profession.

Meéres : 57% au foyer, 31% : travaillaient, 12% en arrét de travail pour s’occuper de I'enfant avec autisme.
Enfant unique : 14%/ 2 enfants : 48% /3 enfants : 24% /4 enfants : 12%

5 enfants : 2% Le nombre moyen d'enfants par famille était de 2,4 + 0,95.

Situation maritale : mariés : 92% / divorcés ou séparés : 8%

Dynamique conjugale : conflits conjugaux : 22%.

Charge de I'enfant autiste : non partagée par le couple parental : 58%, la mére s'occupait de I'enfant dans ces cas-la.
Dépression : 8 % / Psychose :2%

Epilepsie: 6% /Déficience intellectuelle: 2%/ TSA:2%/ Glycogénose: 2%
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la sévérité de l'autisme. Les facteurs associés
significativement a wune meilleure QDV, étaient
principalement I'acquisition d’une autonomie
sphinctérienne et d’'un langage communicatif. Le tableau 3
résume les différentes corrélations retrouvées pour
chacune des dimensions. Pour les variables quantitatives,
nous avons adjoint le coefficient de corrélation.

Tableau 3 : facteurs associés aux dimensions de la SF-36

Dimension de la QDV Facteurs corrélés p
CARS (R= - 0.468) 0,001
Autonomie sphinctérienne 0,02
Santé mentale Langage communicatif 0,023
Agressivité 0,006
Habitat 0,036
Conflit conjugal 0,02
CARS (R =-0.388) 0,005
Age 1ére consultation (R=0.401) 0,004
Vie et relation avec les Autonomie sphinctérienne 0,025
autres Agressivité 0,039
Age des méres (R = - 0.279) 0,05
Agressivité 0,01
Limitations dues a ['état Intégration scolaire 0,048
mental Activité professionnelle des meres 0,005
Rang dans la fratrie (cadet) 0,031
Fonctionnement physique Nombre de la fratrie (R = - 0.356) 0,011
Agressivité 0,05
Douleurs physiques Activité professionnelle des méres 0,003
Vitalité Langage communicatif 0,038
Santé générale Agressivité 0,011
Evolution de la santé Nombre de la fratrie (R = -0.307) 0,03
Score total CARS (R=-0,282) 0,047
Agressivité 0,03
Nombre de la fratrie (R=-0,035) 0,018
DISCUSSION

Notre population d’étude était composée de 50 enfants
avec autisme dont la moyenne d’age était de 6,4 ans et le
sex-ratio de 6,1 et de 50 parents. Parmi les parents, 90%
des participants étaient des méres. La charge de I'enfant
était non partagée par le couple parental dans 58% des
cas et la mere s’occupait alors de I'enfant. Douze pour
cent des méres étaient obligées d’arréter leur travail.

La proportion de parents ayant une QDV altérée était de
64%. Les dimensions les plus altérées étaient les
suivantes : limitations dues a I'état physique, limitations
dues a I'état mental, douleurs physiques et évolution de la
santé. Le MCS moyen était plus bas que le PCS.
L’analyse des résultats a révélé un facteur prédominant,
associé a laltération de la QDV au niveau de 5
dimensions sur 9 : I'agressivité. Les facteurs associés a
une meilleure QDV, étaient principalement I'acquisition
d’'une autonomie sphinctérienne et d’'un langage
communicatif.
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Variables socio-biographiques et cliniques:
Caractéristiques familiales :

Le parent interrogé : Notre population était
majoritairement composée de meres (90%). Ceci
s’explique par le fait que ce sont principalement les méres
qui gerent la vie quotidienne (16, 17).

A part I'étude de Mugno et al. (2007) (8), les taux de
participation des méres aux études de QDV dépassaient
tous 72% (1, 17-21).

Age des parents: L'age moyen des meres dans notre
échantillon était de 37,2 ans, celui des péres était de 43,9
ans. En contrélant les ages moyens des enfants, les ages
des parents de notre population sont comparables a ceux
de la littérature (1, 3, 7, 17, 22).

Statut professionnel, niveau socio-économique et niveau
académique : La majorité des parents avaient un niveau
socio-économique moyen et avaient un niveau scolaire
primaire et secondaire.

Cette répartition démographique ne s’éloigne pas des
populations de parents décrites dans des pays tels que la
Turquie et le Liban (2, 5). Douze pour cent des méres de
notre population étaient en arrét de travail. Ces
changements professionnels peuvent étre volontaires
comme s’'imposer aux parents (17, 20, 23, 24).

Statut marital, relation conjugale des parents : Quatre-
vingt-douze pour cent des parents étaient mariés,
cependant, la charge de I'enfant avec TSA était non
partagée dans 58% des cas et la mére s’occupait de
I'enfant dans la plupart des cas. De plus 22% avaient des
conflits conjugaux. Les parents d’enfants atteints de TSA
sont susceptibles de sentir une tension dans leur relation
conjugale et ont des problemes de santé (25). Il se peut
également que cet évenement traumatisant ait mis a jour
des difficultés conjugales préexistantes. Dans les études
de Myers (2009) et al. Dailly et al. (2011), et pres de 25%
des meéres étaient séparées de leur mari et considéraient
que lautisme de leur enfant et ses conséquences a
compliqué leurs relations de couple (26). Le taux faible de
parents Tunisiens divorcés pourrait traduire un biais de
sélection (les parents non divorcés consulteraient plus
facilement) ou une variable culturelle qui préserverait le
mariage.

Taille de la famille : Le nombre moyen d’enfants par
famille était de 2,4. A part une étude guadeloupéenne et
une étude jordanienne avec un nombre moyen d’enfants
de 3 (9, 27), toutes les études quelles que soient les
cultures rapportent que la majorité des familles d’enfants
avec TSA ont 2 enfants quelle que soit leur tranche d’age
(17). Ce nombre pourrait étre expliqué par le
renoncement a une nouvelle conception par crainte
d’avoir un autre enfant avec TSA et/ou de ne pas trouver
le temps nécessaire pour gérer le quotidien (1, 2, 5, 6, 20,
22, 26).

Caractéristiques des enfants:

La moyenne d’age des enfants était de 6,48 ans avec des
extrémes allant dans les limites des études sur ce theme



(3, 8,9, 17, 22, 28, 29) et le sex- ratio était de 6,1, résultats
concordant avec les données de la littérature (2, 3, 5, 8, 17,
18, 28).

La fréquence élevée de la position de I'enfant avec autisme
en tant qu'unique ou dernier né pourrait étre expliquée par
la limitation de la taille de famille (17).

Le score moyen de la CARS était de 39,9 + 8,12. Les
différences au sein de la littérature pourraient étre
attribuables aux aléas de I'échantillonnage (30, 31).

Etude de la qualité de vie :

Le PCS moyen était de 55 £ 22,2 et le MCS moyen était
de 50,9 + 18,67. Nos résultats étaient comparables a
ceux retrouvés dans des études ayant utilisé le SF-
36 (18) ou d’autres instruments (2, 3, 30). Les travaux
sont unanimes quant a une QDV plus altérée au niveau
des dimensions a composante mentale que physique. La
dimension évolution de la santé était la plus altérée dans
notre population d’étude. Dans la littérature, ce constat a
été également objectivé (6).

Les facteurs associés a la qualité de vie en rapport avec
I’enfant souffrant de TSA :

L'age de la premiére consultation de I'enfant était corrélé
d’'une fagon positive a la dimension vie et relations avec
les autres ce qui est en accord avec I'étude de Kuhlthau
et al. (2014) (32).

Un score élevé a la CARS était significativement corrélé
a une QDV moindre au niveau des dimensions santé
mentale et vie et relations avec les autres. Ces résultats
s’accordent avec la littérature qui s’accorde sur
'association négative entre le score de sévérité de
'autisme et les dimensions a composante mentale de la
QDV des parents (29-31).

Les dimensions santé mentale et vie et relations avec les
autres étaient retrouvées significativement meilleures
lorsque I'enfant était autonome sur le plan sphinctérien.
Ce qui s’accorde avec la littérature (6). Les parents se
centrent principalement sur les besoins de leur enfant, au
détriment des leurs (17, 33).

Les parents des enfants verbaux avaient
significativement une meilleure QDV au niveau des
dimensions vitalité et santé mentale. Ce qui concorde
avec la littérature (9, 17).

Nous avons trouvé une corrélation entre I'agressivité de
I'enfant et l'altération de 5 dimensions de la QDV. Les
conduites agressives, ajoutées au manque de
comportements sociaux des enfants, sont des facteurs
prédictifs du stress des parents (34), lui-méme associé a
un niveau élevé de fatigue (22).

Les parents d’enfants scolarisés dans une école
ordinaire, avaient significativement une meilleure QDV au
niveau de la dimension limitations dues a I'état mental.
Linclusion scolaire d’'un enfant avec autisme pourrait
représenter un succes attendu (35).

LA TUNISIE MEDICALE - 2018 ; Vol 96 (n°03)

La QDV en rapport avec la famille, sa structure et
I’environnement :

Le rang dans la fratrie et le nombre d’enfants dans la
fratrie: La position de I'enfant en tant que cadet était
significativement associée a une moindre QDV des
parents au niveau de la dimension fonctionnement
physique. De plus, nous avons trouvé une corrélation
significative négative entre le nombre d’enfants dans la
fratrie et la QDV des parents. La relation entre le nombre
d'enfants dans la fratrie et la QDV des parents est
controversée. Pour les premiers, la relation serait
négative du fait de l'augmentation de la charge des
parents (32). Pour les seconds, cette relation serait
positive (20), expliquée par les variables culturelles du
monde arabe, dans la mesure ou la fratrie, aide les
parents a la prise en charge de I'enfant plus jeune (9).
L'age de la mére et son statut professionnel : L'age
maternel était corrélé a une moindre QDV au niveau de la
dimension vie et relation avec les autres. Nos résultats
étaient semblables a ceux retrouvés dans I'étude de
Tekinarslan (2013) (2).

Les meres professionnellement actives avaient une
meilleure QDV au niveau des dimensions limitations dues
a I'état mental et douleurs physiques. Le fait de travailler
pourrait constituer pour la mére une échappatoire a un
stress chronique et a un épuisement physique liés a la
charge de soins de l'enfant avec autisme. Dans les
travaux ce constat est argumenté notamment par
I'amélioration du statut économique des parents (7, 21).
Conditions d’habitation : Les parents qui habitaient dans
des zones urbaines avaient significativement un meilleur
score au niveau de la dimension santé mentale. Les
difficultés d’accés des parents des zones rurales aux
structures de soins, contribuent a [I'apparition de
sentiment d’'impuissance et d’'isolement social (36).

Les données concernant les parents : Dans notre étude,
le niveau socio-économique n’était pas corrélé a la QDV
des parents ce qui ne concorde pas avec la littérature (9).
L'absence de corrélation dans notre étude peut étre due
a un biais en rapport avec une évaluation subjective du
niveau socio-économique.

Les parents qui étaient en conflit avaient significativement
un score plus bas au niveau de la dimension santé
mentale; ce qui concorde avec les études qui ont
démontré une meilleure QDV chez les parents qui avaient
une meilleure relation conjugale (37).

Le partage des responsabilités dans le couple parental,
permet a la mére de faire face aux troubles présentés par
I'enfant et en conséquence, améliore sa QDV (26).

CONCLUSION

Cette étude tunisienne a permis d’évaluer la QDV de 50
parents d’enfants souffrant de TSA. La proportion de
parents ayant une QDV altérée était de 64%. Nous avons
retrouvé un facteur prédominant, significativement
associé a l'altération de la QDV au niveau de 5
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dimensions: l'agressivité. Les facteurs significativement
associés a une meilleure QDV étaient principalement
I'acquisition d’'une autonomie sphinctérienne et d’un
langage communicatif.

Cette étude illustre I'importance qu'il faut accorder en
pratique clinique aux facteurs qui influencent la QDV.
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