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RESUME

Devenir grands-parents est une étape importante de la vie familiale. Traditionnellement, les
grands-parents jouent un rdle considérable dans le maintien de I’équilibre de la famille. Or,
les contextes dans lesquels ce role de grand-parent s’exerce, de méme que la fagon de
I’assumer, sont trés variables d’une famille a I’autre. La présence d’un diagnostic de trouble
envahissant du développement (TED) chez un petit-enfant, vu les changements importants
qu’il occasionne pour la famille, risque fort probablement d’influencer I’expérience des
grands-parents. Compte tenu de I’augmentation fulgurante de la prévalence du diagnostic de
TED ces dernieres années, plusieurs grands-parents doivent s’adapter a cette nouvelle réalité
d’avoir un petit-enfant ayant un TED. Cette étude exploratoire a pour objectif de décrire de
fagon qualitative les perceptions des grands-parents quant a leur expérience d’avoir un petit-
enfant ayant un TED.

Ainsi, cing questions de recherche sont posées, elles touchent les theémes suivants : I’annonce
du diagnostic, les perceptions des grands-parents du diagnostic et de la situation, leurs rdles
aupres de la famille, les conséquences du diagnostic pour la famille et leurs recommandations
pour d’autres grands-parents vivant une situation semblable. Quinze grands-parents de petit-
enfant ayant un TED ont donc été rencontrés a leur domicile. Leurs perceptions ont été
recueillies a 1’aide d’un protocole d’entrevue construit par I'auteure, puis validé par six
experts.

Suite a une analyse qualitative des données, on remarque que les grands-parents sont tres
engagés dans le processus diagnostic. Ils apprennent souvent le diagnostic la journée méme
ol les parents le recoivent. A ce moment, la plupart connaissaient trés peu les troubles
envahissants du développement. Sur le plan émotionnel, les grands-parents expriment
plusieurs sentiments, mais la tristesse demeure I’émotion la plus souvent évoquée par les
grands-parents, et ce, que ce soit pendant la période de I’attente du diagnostic, a I’annonce du
diagnostic ou apres. Afin de composer avec ces différentes émotions et pour s’adapter a la
situation, peu de grands-parents ont recu du soutien par des dispensateurs de services, ils
regoivent beaucoup plus de soutien des membres de leur entourage.

En ce qui a trait a Iinfluence du diagnostic pour la famille, les grands-parents identifient des
conséquences pour les parents, la fratrie et pour la famille élargie. Leur relation avec les
parents de |’enfant changerait peu, si ce n’est que le diagnostic a renforcé les liens qui les
unissent. De plus, la quasi-totalité des grands-parents entretient des inqui€tudes a 1’égard de
leur petit-enfant surtout par rapport & son avenir. Ils s’inquietent aussi pour les parents,
notamment concernant leur couple et leur santé. Toutefois, peu discutent de leurs inquiétudes
avec ces derniers. Leurs propos témoignent aussi les changements qu’occasionne le
diagnostic sur leurs propres activités quotidiennes et sur leurs projets futurs.

Les grands-parents agissent comme source de soutien instrumental, émotionnel et financier
aupres des parents. La plupart des participants insistent sur I’importance d’étre présent pour
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les parents. lls soulignent, entre autres, la nécessité de respecter les parents et d’étre a
I’écoute de leurs besoins. 1ls percoivent généralement des effets positifs de leur soutien sur le
stress parental.

La relation entre les grands-parents et leur petit-enfant ayant un TED est marquée d’une
fréquence de contacts élevée. lls adoptent divers réles auprés de ce petit-enfant : le soutenir
sur le plan émotionnel, le divertir, le géter, lui permettre d’étre celui qu’il est, lui transmettre
des valeurs, favoriser son intégration dans la famille et le soutenir sur le plan éducatif.
Certains grands-parents participent a la thérapie de leur petit-enfant. De méme, les
participants sont généralement satisfaits de leur rdle et se sentent compétents dans
I’accomplissement de celui-ci. Pour certains, ’augmentation de leurs connaissances sur les
troubles envahissants du développement et sur les moyens d’intervention, la possibilité de
parler avec des professionnels dans le domaine, de méme que le fait d’&tre plus souvent en
contact avec leur petit-enfant renforceraient leur sentiment de compétence quant a leur réle
de grand-parent. Les parents de I’enfant ayant un TED constitueraient la principale source
d’information pour ceux-ci, bien que plusieurs se documentent sur internet.

En somme, cette recherche exploratoire a permis d'obtenir un premier portrait de I'expérience
des grands-parents d’avoir un petit-enfant ayant un TED. A la lumiére des commentaires des
grands-parents, il a été possible, en conclusion de cet essai, de formuler différentes
recommandations.

Mots clés : grands-parents, famille, trouble envahissant du développement, autisme, rdle,
soutien

Note : Ce document est formaté selon les normes de ’UQAM.



INTRODUCTION

La présence d’un trouble envahissant du développement (TED) chez un enfant
entraine des changements majeurs sur la dynamique familiale. De nombreuses recherches
tentent de comprendre I’expérience et les défis qu’affrontent les parents de ces enfants
(Bayat, 2005; Gray, 2002). Ces écrits mettent en évidence le haut niveau de stress que vivent
ces parents comparativement a ceux dont I’enfant présente une autre problématique telle
qu’'une déficience intellectuelle. Il semble également que I’ampleur des besoins de I’enfant
ayant un TED meéne, dans bien des cas, a I'isolement de la famille. De ce fait, les relations

avec les membres de la famille élargie peuvent en étre affectées.

Peu d’études recensées concernant I'impact du trouble envahissant du développement
de I’enfant chez les membres de la famille, ne fait état de I’expérience des grands-parents. En
fait, deux études s’adressent aux grands-parents qui ont un petit-enfant ayant un TED, mais
celles-ci visent & comparer leurs perceptions a celles des parents quant au niveau de
développement de I’enfant (Glasberg et Harris, 1997; Harris, Handleman et Palmer, 1985).
Ces études, quoiqu’elles concernent les grands-parents, ne nous informent pas de la

signification qu’ils donnent a leur expérience d’avoir un petit-enfant ayant un TED.

Un certain nombre d’études américaines et européennes ont été réalisées aupres de
grands-parents ayant un petit-enfant présentant diverses problématiques (Nybo, Scherman et
Freeman, 1998; Schilmoeller et Baranowski, 1998; Shaw, 2005; Vadasy, Fewell et Meyer,
1986). Les résultats de ces études démontrent que les grands-parents sont des membres
importants pour la famille. Toutefois, on semble surtout se soucier de la maniere dont les
grands-parents peuvent aider la famille, mais beaucoup moins du sens qu’ils donnent a cette
expérience de vivre avec un petit-enfant atteint d’un trouble de santé. Or, il semble évident
que I’expérience de ces grands-parents est bien plus large que leur rdle de soutien
(Charlebois, 2005). Au Québec, Gosselin et Garnier (1997) ont tenté de comprendre le vécu
des grands-parents québécois qui ont un petit-enfant ayant une déficience intellectuelle (DI).

Les résultats de cette étude soulévent les nombreuses inquiétudes et les besoins des grands-
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parents. Par contre, puisque le diagnostic de TED chez un enfant entraine des conséquences
uniques pour la famille, il est probable que les grands-parents en soient aussi affectés
différemment. De plus, comme les grands-parents sont souvent appelés a jouer un role majeur

de soutien aupres des familles et qu’il y a une augmentation du nombre de diagnostics de

TED, il apparait pertinent de s’ interroger sur la condition de ces grands-parents.

La présente étude cherche donc a explorer la diversité des expériences des grands-
parents qui ont un petit-enfant ayant un TED, a identifier leurs émotions, leurs besoins, leurs

roles ainsi que leur compréhension de la problématique de )’ enfant.

Le premier chapitre de cet essai présente une recension des écrits qui expose les
principales études réalisées sur ce sujet. Ce chapitre se termine par une description des
objectifs de recherche. Le chapitre deux décrit la démarche méthodologique utilisée: les
participants, la procédure de recrutement, les instruments développés et la procédure
d'administration. Le chapitre trois présente les résultats de I’étude en fonction des quatre
parties du questionnaire et le quatrieme chapitre aborde la discussion de ces résultats. En
guise de conclusion, le chapitre cing expose un résumé des résultats, les apports et les limites
de I’étude, les recommandations et des implications cliniques. Finalement, ce chapitre

comprend des pistes de recherches futures.



CHAPITRE I

CONTEXTE THEORIQUE

Ce premier chapitre vise a recenser les €crits scientifiques sur les grands-parents,
particulierement sur ceux qui ont un petit-enfant ayant un trouble envahissant du
développement. Afin de mieux cerner I’expérience de ces grands-parents, il importe d’abord
de préciser la définition des troubles envahissants du développemént et 'impact de ce
diagnostic sur les parents et la famille immédiate. Les écrits sur les grands-parents seront

ensuite traités plus en profondeur.
1.1 Définition et caractéristiques des troubles envahissants du développement

Selon la quatrieme édition révisée du Manuel diagnostique et statistique des troubles
mentaux (DSM-IV-TR; American Psychiatric Association, 2000), les troubles envahissants
du développement représentent une catégorie diagnostique qui inclut cing troubles : le trouble
autistique, le syndrome d’ Asperger, le trouble envahissant du développement non spécifié
(TED-NS), le syndrome de Rett et le trouble désintégratif de I’enfance. Les trois premiers
troubles, en raison de leur similarité symptomatologique, font partie du continuum du spectre
de l'autisme (Klin, McPartland et Volkmar, 2005). Le syndrome de Rett et le trouble
désintégratif de I’enfance ne font pas partie de ce regroupement en raison de leur rareté et de
leurs caractéristiques différentes. Ainsi, ils ne sont pas traités dans cet essai. Le terme TED
sera ici employé€ pour désigner le trouble autistique, le syndrome d'Asperger et le TED-NS.

Ces troubles seront définis dans les sections suivantes.
1.1.1.  Le trouble autistique

Des altérations majeures dans trois aspects du développement définissent I’autisme
(APA, 2000). Les trois spheres touchées sont les interactions sociales, la communication

verbale ou non-verbale et les intéréts de méme que les comportements qui présentent un



caractere restreint, stéréotypé et répétitif. La plupart des psychiatres ou des équipes
multidisciplinaires posant le diagnostic au Québec utilisent les criteres du DSM-IV-TR

(APA, 2000). Le tableau qui suit présente ces criteres diagnostiques.

Tableau 1.1
Criteres diagnostiques du trouble autistique selon le DSM-IV-TR

A. Un total de six (ou plus) parmi les éléments décrits en (1) (2) et (3), dont au moins
deux de (1), un de (2) et un de (3):

(1) altération qualitative des interactions sociales :

(a) altération marquée dans I'utilisation, pour réguler les interactions sociales, de
comportements non verbaux multiples, tels que le contact oculaire, la mimique faciale, les
postures corporelles, les gestes

(b) incapacit€ a établir des relations avec les pairs correspondant au niveau du
développement

(c) le sujet ne cherche pas spontanément a partager ses plaisirs, ses intéréts ou ses
réussites avec d’autres personnes (p. ex., il ne cherche pas a montrer, a désigner du doigt ou a
apporter les objets qui I’ intéressent)

(d) manque de réciprocité sociale ou émotionnelle

(2) altération qualitative de la communication :

(a) retard ou absence totale de développement du langage parlé (sans tentative de
compensation par d’autres modes de communication, comme le geste ou la mimique)

{(b) chez les sujets maitrisant suffisamment le langage, incapacité marquée a engager ou
a soutenir une conversation avec autrui '

(c) usage stéréotypé et répétitif du langage, ou langage idiosyncrasique

(d) absence d’un jeu de « faire-semblant » varié€ et spontané, ou d’un jeu d’imitation
sociale correspondant au niveau de développement

(3) caractere restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des intéréts et des

activités :

(a) préoccupation circonscrite a un ou plusieurs centres d’intérét sté€réotypés et
restreints, anormale soit dans son intensit€, soit dans son orientation

(b) adhésion apparemment inflexible 4 des habitudes ou des rituels spécifiques et non
fonctionnels

(c) maniérismes moteurs stéréotypé€s et répétitifs (p. ex., battements ou torsions des
mains ou des doigts, mouvements complexes de tout le corps)

(d) préoccupations persistantes pour certaines parties des objets

B. Retard ou caractére anormal du fonctionnement, débutant avant I’ge de trois ans, dans au
moins un des domaines suivants : (1) interactions sociales, (2) langage nécessaire a la
communication sociale, (3) jeu symbolique ou d’imagination.

C. La perturbation n’est pas mieux expliquée par le diagnostic de Syndrome de Rett ou de
Trouble désintégratif de I’enfance.

APA (2000) p.75



De nombreux autres symptomes qui n’appartiennent pas nécessairement aux criteres
diagnostiques de I’autisme se présentent fréquemment chez les personnes atteintes. On note,
entre autres, de 1’autostimulation, de 1’automutilation, des comportements agressifs et
imprévisibles, des troubles de sommeil et d’alimentation, des problemes dans I’acquisition de
la propreté, I’inconscience du danger, etc. (Rog¢, 2003). Les enfants autistes ont aussi des
difficultés importantes & décoder les expressions faciales et les émotions. Des problemes
moteurs tels que I’hypertonie ou I’hypotonie, des problemes de modulation sensorielle,
notamment des réponses exagérées ou absentes aux stimuli de I’environnement s’ observent
aussi (Adrien, Perrot, Sauvage, Leddet, et al., 1992; Rogé, 2003). La manifestation des
symptdmes varie selon les individus, leur niveau de développement et leur dge (APA, 2000).
Il est fréquent d’observer des variations considérables entre différents secteurs d’activités
chez une méme personne (Rogé, 2003). Par exemple, pour certaines habiletés spécifiques, le
niveau de réussite de I’enfant peut excéder celui normalement enregistré pour son age,

accentuant ainsi le contraste avec d’autres domaines plus déficitaires.

Le DSM-IV-TR, dont I’édition remonte & 2000, indique un taux de prévalence de
trois a cinq personnes autistes pour 10 000. Or, dans une étude épidémiologique effectuée a
Montréal, Fombonne, Zakarian, Bennett, Meng et McLean Heywood (2006) obtiennent une
prévalence plus €levée, soit de 21,6/10 000 pour I’autisme et de 64,9/10 000 pour tous les
troubles envahissants du développement confondus. En Angleterre, Williams, Thomas,
Idebotham, et Emond (2008) obtiennent une prévalence de 51.1/10 000 pour les diagnostics
de TED effectués en équipe multidisciplinaire et de 61.9/10 000 en incluant les diagnostics
posés dans les milieux éducatifs. Cette hausse rapportée dans la littérature suscite encore
beaucoup de débats a savoir s’il s agit d’une réelle augmentation ou plutét d’une meilleure
détection du trouble. De plus, ce diagnostic se retrouveiplus fréquemment chez les garcons
que les filles dans une proportion d'environ quatre pour un (Kielinen, Linna et Moilanen,

2000; Magnusson et Saemundsen, 2001).

Malgré les nombreuses études sur le sujet, les causes de I’ autisme ne sont pas
identifiées avec certitude. En fait, I’étiologie de ce trouble semble dépendre de nombreux
facteurs complexes (Tanguay, 2000). Plusieurs auteurs appuient I’hypothése d’un désordre

organique, d’autres données empiriques suggerent une origine neurobiologique (Poustka,



1998) génétique et environnementale de I’autisme (Kabot, Masi et Segal, 2003; Pericak-

Vance, 2003).

1.1.2  Le syndrome d’Asperger

Les critéres diagnostiques du syndrome d’ Asperger sont similaires a ceux de
’autisme sur le plan des interactions sociales et la présence d’intéréts et de comportements
répétitifs ou stéréotypés. Par contre, aucun retard quant au développement du langage n’est
not€. En fait, ces enfants acquierent généralement le langage parlé€ de fagon précoce (Mottron,
2004), mais celui-ci est toutefois utilisé plus souvent dans un but concret et rarement pour
une fin sociale. Les premieres manifestations du syndrome d’ Asperger sont donc remarquées
plus tard comparativement a I’autisme, généralement apres 1’4ge de trois ans (Atwood, 2007).

Finalement, selon Fombonne (2005), ce syndrome atteint au moins 2,6 personnes sur 10 000.
1.1.3  Le trouble envahissant du développement non spécifi¢

Le diagnostic de trouble envahissant du développement non spécifi€ (TED-NS)
s’applique lorsque I’enfant présente certaines caractéristiques liées a ’autisme, sans toutefois
avoir I’ensemble des criteres diagnostiques (APA, 2000). Selon Fombonne (2005), 20,8

personnes sur 10 000 obtiendraient ce diagnostic.

En somme, en raison des symptomes liés a ces trois diagnostics, I’autonomie
fonctionnelle des enfants ayant un TED demeure souvent trés limitée. Les problemes de
comportement et les déficits sur le plan des interactions et de la communication posent des
défis majeurs pour leur intégration sociale. Ces difficultés ont des conséquences importantes
sur ’enfant, sa famille et ses proches (Ministere de la Santé et des Services sociaux, 1996).
En 2003, on estimait a environ 5000 le nombre de familles québécoises qui ont un enfant de
moins de 19 ans qui présente un TED (Ministere de la Santé et des Services sociaux, 2003).

De nombreuses études tentent de soulever I’impact de ce diagnostic sur le plan familial.



1.2 L’influence du diagnostic de trouble envahissant du développement sur la vie

familiale

Tout au cours du développement de I’enfant, la famille doit s’adapter et faire face a
de nombreux défis reliés au diagnostic. Selon Gray (2002), I’adaptation des membres de la

famille aux caractéristiques de I’enfant peut étre un processus long et difficile.
1.2.1  Les émotions et le stress des parents

Au Queébec, divers travaux illustrent que la naissance d’un enfant qui présente des
besoins particuliers ou I’annonce du diagnostic entraine une période de stress intense
provoquant une série de réactions émotives chez les parents : sentiment de deuil, de déni,
d’isolement, d’échec, de colere, de dépression, d’anxiété, etc. (Bouchard, Pelchat,
Boudreault, et Lalonde-Graton, 1994; Pelchat, et al., 2002; Tétreault, 1993). Certains parents,
lors de I’obtention du diagnostic, ressentent aussi du soulagement puisque cela leur donne
une explication du comportement de leur enfant et leur donne acces a des services (Mansell et
Morris, 2004; Poirier ef Goupil, 2008). Les écrits scientifiques démontrent avec constance
que les parents d’enfants ayant un TED rapportent généralement plus de stress
comparativement aux parents d’enfants qui présentent d’autres difficultés telles qu’une
déficience intellectuelle (Boyd, 2002; Hastings et Johnson, 2001; Kasari et Sigman 1997,
Lessenberry et Rehfeldt, 2004; Sandlers et Morgan, 1997; Weiss, 2002; White et Hasting,
2004). Des études concluent que le stress des parents serait plus €levé lorsque leur enfant
réagit peu a leurs tentatives d’interactions et lorsqu’il manifeste plus de symptomes relié€s aux
TED, en particulier des problémes de comportements (Bayat, 2005; Hastings et Johnson,
2001; Bromley, Hare, Davison et Emerson, 2004; Cash, 2006; Hastings, 2003; Hastings et
Brown, 2002; Hastings et Johnson, 2001; Kasari et Sigman, 1997; Lecavalier, Leone et
Wiltz, 2006; White et Hasting, 2004). Dans I’étude longitudinale de Gray (2002), les parents
d’enfants ayant un TED (n=35) affirment que les comportements agressifs et violents de
leurs enfants représentent des éléments de la problématique qui sont les plus difficiles a gérer.
Dans la méme veine, d’autres auteurs soulignent que les plus grands défis associ€s a
I’éducation des enfants ayant un TED sont des comportements inappropri€s en public, des

comportements destructeurs et agressifs, des comportements sexuels inappropri€s et les



habitudes alimentaires obsessives (Gray, 1994; Klin et Cohen, 1997; Lainhart, 1999; Norton
et Drew, 1994). De plus, selon Bayat (2005), les préoccupations des parents quant aux
troubles de comportements de leur enfant concernent surtout I’ incompréhension des membres

de la famille élargie face a ses comportements inappropriés.
1.2.2  Les changements sur le plan de la dynamique familiale

S’occuper d’un enfant qui a des besoins particuliers amene des complications pour
les parents qui travaillent (Camirand et Aubin, 2004; Jarbrink, Fombonne et Knapp, 2003).
L’enquéte sur la participation et les limitations d’activités (Statistique Canada, 2001) met en
évidence les répercussions de la déficience de I’enfant sur I’emploi des parents canadiens.
Selon cette enquéte, 54% des parents avouent que la situation d’emploi de leur famille en a
été affectée : diminution ou modification des heures travaillées, refus d’un emploi ou d’une
promotion. En outre, 19% des parents ont dii démissionner. Dans une étude longitudinale
menée aupres de 20 familles qui ont un enfant autiste, Gray (2002) souligne qu’environ la
moitié des meres rapportent étre incapables de conserver leur emploi en raison des demandes
exigeantes liées aux besoins de leur enfant. Cette méme réalité se retrouve également aupres
des meres d’enfant ayant un TED dans I’étude de Bayat (2005). Ces répercussions négatives
sur ’emploi des parents et les cofits additionnels li€s aux thérapies accentuent le risque des
familles de vivre des difficultés financieres (Bayat, 2005; Jarbrink, Fombonne et Knapp,

2003; Marcus, Rubin, et Rubin, 2000).

Au quotidien, I"horaire de ces parents est chargé, leur enfant doit recourir
fréquemment aux services de santé ou de réadaptation. Depuis 2003, le gouvernement du
Québec a mis en place une politique qui prévoit des services d’intervention comportementale
intensive (ICI) pour tous les enfants ayant un TED de deux a cinqg ans, a raison d’une
vingtaine d’heures par semaine. Ce traitement se fait selon un mode d’intervention d’un
thérapeute pour un enfant. Il s’effectue généralement au domicile de I’enfant. La famille doit
donc accueillir quotidiennement des intervenants a la maison. Dans ce contexte, les parents
sont aussi des partenaires essentiels & I’intervention. Ils tiennent, entre autres, le role
important de généraliser les acquis de I’enfant dans ses différents milieux de vie. A cela

s’ajoutent de nombreux autres rendez-vous avec d’autres professionnels de la santé, tels que



I’orthophoniste, I’ergothérapeute, le psychologue, etc. Les parents doivent aussi faire de
multiples démarches pour intégrer leur enfant dans divers milieux et activités (garderie,
école, loisirs, etc.). Au quotidien, on note €galement I’épuisement des parents en raison de la
particularit€ des patrons de sommeil de leur enfant ayant un TED. Certains enfants ne
dorment que trois a quatre heures par nuit (Norton et Drew, 1994). Ces données mettent en
lumiére les demandes exigeantes liées au trouble envahissant du développement pour les

familles.

La présence d’un diagnostic de TED chez un enfant perturbe aussi les routines
familiales. Certains chercheurs observent une diminution de la fréquence des activités
sociales et de loisir chez ces familles (Bayat, 2005). Par exemple, en examinant I’adaptation
de 21 familles aux caractéristiques de I’enfant ayant un TED, Hutton et Caron (2005)
constatent que 48% des parents du groupe de participants disent avoir peu ou ne pas avoir de
temps pour des activités récréatives en famille ou pour des vacances familiales. De maniére
semblable, Shakhmalian (2005) rapporte que 51% des familles de son étude mentionnent
qu’ils ne vont plus en vacances depuis I’annonce du diagnostic de TED de leur enfant. Ceci
s’explique en partie puisqu’en bas 4ge, I’intervention comportementale intensive (ICI), se fait
généralement de fagon continue, méme en période de vacances, afin de favoriser le maintien
et la généralisation des apprentissages. De plus, des meres affirment que leur enfant
manifeste presque systématiquement des comportements inappropriés lorsqu’il y a des
modifications dans la routine familiale, ne laissant pratiquement aucune place a des visites ou
des sorties imprévues (Larson, 2006). Aussi, puisque I’enfant ayant un TED ne présente
généralement pas de signe physique qui permet aux gens d’identifier sa problématique, la
manifestation de symptomes dans des endroits publics, tels que des comportements
inappropriés, laisse souvent les parents dans I’embarras (Gray, 2002). Les sorties en public
deviennent alors des situations stressantes pour les parents (Cash, 2006; Sanders et Morgan,
1997). Ceux-ci affirment se sentir souvent jugés parce qu’ils sont incapables de contrdler les
crises d’un enfant qui, de prime abord, ne parait pas avoir de difficulté particuliere
(Marciano, 2005). En raison du stress occasionné lors des sorties, les familles s’isolent de

plus en plus (Shakhmalian, 2005).
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Certains parents mettent un terme au désir d’avoir d’autres enfants suite & la venue de
I’enfant ayant un TED. Cette décision s’explique en partie par leur crainte d’avoir un autre
enfant présentant le méme diagnostic et par les demandes exigeantes liées a ce trouble
(Szafmari et Jones, 1998). Enfin, plusieurs chercheurs affirment que le stress des parents
d’enfants ayant une déficience a une influence importante sur leurs liens conjugaux
(Camirand et Aubin, 2004; Gray, 2003; Higgins, Baily et Pearce, 2005; Marciano, 2005
Pelchat, 2005; Tétreault, 2002; Yeh, 2002). Ces parents seraient moins satisfaits de leur
relation conjugale comparativement aux parents d’enfant sans difficulté (Brobst, Clopton et

Hendrick, 2009; Marciano, 2005; Shakhmalian, 2005).
1.2.3  L’influence positive du diagnostic sur la famille

Malgré les difficultés, les témoignages de quelques parents d’enfant ayant un TED
(Bayat, 2005) font état de I’incidence positive de leur enfant sur leur vie. Les parents
décrivent, entre autres, la maniere dont la problématique favorise la cohésion de la famille, et
ce, en incluant les grands-parents. En fait, chaque membre s’impliquerait dans le traitement et
le soutien a donner a I’enfant ayant un TED. Plusieurs parents rapportent également qu’ils
apprennent des legons de vie grace a cette situation et d’autres, se découvrent des qualités
personnelles qu’ils ne croyaient pas détenir. L’étude de Kaminsky et Dewey (2002) souléve
les conséquences positives du diagnostic de TED pour les membres de la fratrie. [l semble
que les freres et les sceurs de ces enfants décrivent leurs relations avec celui-ci de maniére
plus positive que le font ceux et celles qui ont un frére ou une sceur sans difficulté. Il y aurait

d’ailleurs moins de disputes entre ceux-ci (Kaminsky et Dewey, 2002).
13 Les grands-parents de petits-enfants ayant un TED

Evidemment, la présence d’un TED chez un enfant n’affecte pas uniquement les
parents de celui-ci (Kaminsky et Dewey, 2002; Sanders et Morgan, 1997; Turnbull et
Turnbull, 2000). Malgré I’émergence de ce domaine de recherche depuis quelques années, les
connaissances sur I’effet de ce trouble pour la famille élargie sont, encore aujourd’hui, trés
limitées. A notre connaissance, peu études traitent en profondeur des perceptions des grands-
parents sur leur expérience d’avoir un petit-enfant ayant un TED. De méme, aucune

recherche ne rapporte les perceptions des parents d’enfant ayant un TED quant au soutien



qu’ils recoivent des grands-parents. Harris, Handleman et Palmer (1985) et Glasberg et
Harris (1997) effleurent le sujet en effectuant des études avec des parents et des grands-
parents d’enfant autiste. Par contre, ces auteurs s’intéressent plus particulierement a la
comparaison des perceptions des grands-parents a celles des parents quant aux habiletés et au
niveau de développement de I’enfant ayant un TED. Les résultats de ces deux études sont
toutefois contradictoires. Glasberg et Harris (1997) retrouvent peu des différences
significatives entre les perceptions des différents membres de la famille par rapport au
développement de I’enfant ayant un TED. Or, malgré un accord général, il semble que les
grands-parents du c6té paternel ont généralement des perceptions Iégerement plus négatives
que les péres par rapport a cet enfant. A Dinverse, dans 1’étude de Harris, Handleman, et
Palmer (1985), les grands-parents ont généralement des perceptions plus positives que les
parents par rapport a I’enfant ayant un TED. Les différences dans ces résultats peuvent
s’expliquer par le fait que dans I’étude de Glasberg et Harris (1997), certains jugements
étaient demandés a partir d’habiletés spécifiques de I’enfant dont les grands-parents n’avaient
pas nécessairement eu |’occasion d’observer. En plus, des données empiriques démontrent
que les grands-parents paternels sont généralement moins souvent en interaction avec la
famille que les grands-parents maternels (Baranowski et Schilmoeller, 1999; Trute, 2003).
Ainsi, il est possible que dans I'étude de Glasberg et Harris (1997), les grands-parents
paternels aient jugé plus sévérement I’enfant puisqu’ils ont eu moins d’occasions de

I’observer et de constater certaines de ses habiletés a des tiches spécifiques.

Egalement, Hutton et Caron (2005) abordent brigvement le sujet des grands-parents
dans une étude effectuée aupres de 22 parents d’enfant ayant un TED. Les auteurs ont réalis€
des entrevues avec les parents. Celles-ci touchent trois grands domaines : 1- les premiers
signes et le diagnostic, 2- la nature des services recus par la famille, 3- I’impact d’un enfant
ayant un TED sur la famille. Une des questions de I’entrevue porte précisément sur le degré
d’acceptation du diagnostic par les grands-parents. A cette question, 60% des parents
affirment que les grands-parents acceptent le diagnostic alors que 40% des parents disent
qu’ils n’acceptent toujours pas le diagnostic de leur petit-enfant. D’ailleurs, dans une étude de

Gray (1994), certains parents se disent étre les premiers a percevoir les signes de TED chez
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leur enfant, mais ils affirment €prouver de la difficulté a convaincre les grands-parents de ce

probleme.

Finalement, une étude récente s’intéresse a I’expérience de six grands-parents qui ont
un petit-enfant ayant un TED (Margetts, Le Couteur, et Croom, 2006). Les résultats de celle-
ci témoignent des inqui€tudes des grands-parents face aux conséquences de ce trouble sur la
vie familiale et conjugale de leur enfant. De plus, I’analyse qualitative de cette étude souleve

le désir des grands-parents a trouver la cause du trouble de leur petit-enfant.

Bien qu’intéressantes, ces données nous informent peu de I’expérience des grands-
parents d’avoir un petit-enfant ayant un TED. Afin de mieux cerner les situations potentielles
de ces grands-parents, les écrits concernant les grands-parents en général seront d’abord
rapportés. Ensuite, une section abordera les grands-parents dont le petit-enfant présente des
difficultés diverses. Ainsi, les recherches effectuées aupres des parents concernant le role des
grands-parents de méme que les €tudes directement réalisées aupres des grands-parents seront

présentées.
1.3.1  Les grands-parents dans la population en général

Depuis les deux dernieres décennies, on note un intérét croissant aupres de la
communauté scientifique concernant I'implication des grands-parents au sein de la famille.
L’émergence de ce domaine de recherche est sans doute entrainée par le fait que les grands-
parents d’aujourd’hui, et en particulier les grands-meres, vivent plus longtemps et sont
grands-parents plus longtemps qu’au début du XXIe siecle (Rosenthal et Gladstone, 2000).
Au Québec, I’espérance de vie des femmes est de 83,18 ans et celle des hommes est de 78,26
ans (Girard, 2008). On estimait & environ 5,7 millions le nombre de grands-parents au Canada
en 2001 (Milan et Hamm, 2003). Les chercheurs remarquent aussi que les familles qui
comptent plusieurs générations, ou I’on retrouve un faible nombre de personnes dans chaque
génération, deviennent plus courantes. Ainsi, en raison de la réduction du nombre de proches
sur qui on peut se fier pour avoir du soutien, les relations entre les grands-parents et les
petits-enfants prennent une place significativement plus importante (Giarrusso, Silverstein et

Bengston, 1996). D’ailleurs, selon Risley (1999), la plupart des grands-parents entretiennent
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des contacts réguliers avec leurs petits-enfants et sont une source de soutien importante pour

la famille. Plusieurs facteurs influencent toutefois la fagon d’assumer le role de grand-parent.

D’abord, les grands-parents plus jeunes, ceux qui vivent plus prés géographiquement
de la famille, ceux qui sont mariés et ceux qui sont retrait€s sont plus souvent en contact avec
leur petit-enfant (Conseil de la famille et de I’enfance, 2007; Silverstein et Long, 1998;
Silverstein et Marenco, 2001; Ulhenberg et Hammill, 1998). L’étude de Reitzes et Mutran
(2004) révele que les grands-meres font généralement plus d’activités avec leurs petits-
enfants que les grands-peres. Les grands-péeres seraient quant & eux plus enclins a prodiguer
des conseils a leur petit-enfant et & fournir de I’aide monétaire (Roberto, Allen, et Blieszner,
2001). Le sexe du petit-enfant n’est pas en lien avec le niveau d’implication des grands-
parents (King et Elder, 1997; Mueller et Elder, 2003). Aussi, dans la plupart des familles, les
grands-meres maternelles sont plus souvent en contact avec leur petit-enfant que les grands-

meres du c6té paternel (Chan et Elder, 2000).

Plusieurs études ont également tenté d’éclaircir I"influence de la génération
intermédiaire sur la relation entre les grands-parents et leur petit-enfant. Certains chercheurs
constatent qu’il y a un lien étroit entre la qualité de la relation entre les parents et les grands-
parents et celle des grands-parents avec leur petit-enfant (Mueller et Elder, 2003; Whitbeck,
Hoyt, et Huck, 1993). Lorsque la relation avec la génération intermédiaire fait I’objet de
tensions, les contacts avec les petits-enfants risquent d’étre réduits (Mueller, Wilhelm et
Elder, 2002). A I’inverse, des liens chaleureux établis entre les parents et les grands-parents
favorisent un climat familial propice a I’harmonie qui resserre davantage les liens entre le
petit-enfant et ses grands-parents et favorisent les contacts entre ceux-ci (Ferland, 2003;

Uhlenberg et Hammill, 1998).

Finalement, d’une culture a I’autre, il existe des différences dans la maniére
d’assumer le réle de grands-parents (Ferland, 2003). Selon Silverstein et Marenco (2001) les
grands-parents afro-américains occupent davantage des réles fonctionnels aupres de la
famille (€lever un petit-enfant, offrir un soutien financier, participer a des activités
religieuses, etc.) tandis que les grands-parents caucasiens font plus d’activités récréatives

avec leurs petits-enfants.
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De nombreux autres facteurs influencent le role des grands-parents au sein de la
famille. Par exemple, la présence de besoins particuliers d’un enfant, telle qu’une déficience
physique, une déficience intellectuelle, un trouble envahissant du développement, etc. La
présence de besoins particuliers chez un enfant exige une restructuration des roles familiaux
notamment, ceux des grands-parents (Gray, 2002). Plusieurs auteurs ont tenté d’éclaircir

I'implication des grands-parents a | intérieur de ces familles.
1.4. Perceptions des parents d’enfant en difficulté concernant les grands-parents

Les grands-parents sont une source de soutien importante pour les parents qui ont un
enfant en difficulté (Heller, Hsieh et Rowitz, 2000; Sandler, 1998; Turnbull et Turnbull,
2000). Selon Green (2001), les parents d’enfant ayant des difficultés diverses identifient les
grands-parents comme étant les membres de leur entourage qui leur fournissent le plus de
soutien. D’ailleurs, 41% des parents déclarent que ceux-ci aident la famille au moins une fois

par semaine.
1.4.1 Types de soutien fourni par les grands-parents

Plusieurs études s’adressent aux parents d’enfant en difficulté afin de connaitre les
différents types de soutien que leur offrent les grands-parents (Baranowski et Schilmoeller,
1999; Faulkner, Peace et O’ Keeffe, 1995; Hastings, 1997, Hastings, Thomas et Delwiche,
2002; Heller, Hsieh et Rowitz, 2000; Hornby et Ashworth, 1994; Seligman, 1991; Trute,
2003). D’apres les résultats de ces études, les grands-parents représentent une importante
source de soutien €motionnel et instrumental pour les parents. Le soutien €émotionnel consiste
a donner des conseils, des encouragements, a écouter les confidences des parents, etc. Le
soutien instrumental se caractérise, entre autres, par des contributions financieres, de I'aide
pour les soins de ’enfant, du gardiennage, etc. Dans 1’étude de Heller, Hsieh et Rowitz
(2000), les parents d’enfant ayant une déficience intellectuelle (DI) affirment recevoir
significativement plus de soutien émotionnel des grands-parents que de soutien instrumental.
Ils rapportent également que plus le petit-enfant vieillit, moins les grands-parents sont enclins
a fournir du soutien instrumental 2 la famille. Selon certains auteurs diverses variables
influenceraient ce genre de soutien, telles que la distance géographique qui sépare la famille

et les grands-parents, la capacité financiére, la condition matrimoniale, I’4ge et I’état de santé
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des grands-parents (Baranowski et Schilmoeller, 1999). A I’inverse, ces variables affectent
moins le soutien émotionnel venant des grands-parents. Celui-ci demeure plus stable, peu
importe I’4ge ou le niveau de développement du petit-enfant (Baranowski et Schilmoeller,

1999; Heller, Hsieh et Rowitz, 2000; Nybo, Scherman et Freeman, 1998).
1.4.2 Le soutien des grands-parents selon le genre et la lignée familiale

Selon les écrits scientifiques, les grands-meres aident généralement plus les familles
qui ont un enfant en difficulté comparativement aux grands-peres (Baronowski et
Schilmoeller, 1999; Gardner et al., 1994; Hornby et Ashworth, 1994; Shaw, 2005; Trute,
2003). Encore une fois, ces données sont obtenues par I’entremise des parents et non par les
grands-parents eux-mémes. La nature du soutien varie aussi selon le genre des grands-
parents. Selon les résultats de I’étude de Baranowski et Schilmoeller (1999), les méres
d’enfant ayant une DI rapportent que les grands-meres sont plus enclines a les soutenir
émotionnellement, alors que I’aide des grands-peéres se caractérise plus fréquemment sous
forme financiere. Aussi, les grands-parents maternels semblent généralement fournir plus de
soutien aux familles qui ont un enfant en difficulté que les grands-parents paternels
(Baranowski et Schilmoeller, 1999; Trute, 2003). Les grands-parents maternels seraient
d’ailleurs plus compréhensifs face a la problématique. Les résultats de I’étude de Hornby et
Asworth (1994) illustrent bien ce constat. En effet, 89% des parents affirment que les grands-
parents maternels se montrent compréhensifs par rapport a la problématique de I’enfant, alors
que seulement 61% des parents en disent autant pour les grands-parents paternels. Seligman,
Goodwin, Paschal et Applegate (1997) constatent des résultats similaires. Néanmoins, i
importe de considérer les limites méthodologiques de ces dernieres études puisque leurs
groupes de participants sont formés majoritairement de meres. Il est possible que celles-ci
aient surévalué le soutien que fournissent leurs parents ou sous-évalué le soutien que

prodiguent les beaux-parents.
1.43 L’effet du soutien des grands-parents pour les parents

L’implication des grands-parents entraine différents effets pour les parents qui ont un
enfant en difficulté. Heller, Hsieh et Rowitz (2000) confirment que le soutien émotionnel des

grands-parents est négativement corrélé a la présence de symptdmes dépressifs chez les
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meres qui ont un enfant ayant une DI. Cette méme relation s’observe dans I’étude de Trute
(2003) entre les parents d’un enfant qui présente un retard de développement et le soutien des
grands-parents. Trute (2003) remarque que ’aide des grands-parents n’affecte pas toujours
les meres et les peres de la méme manicre. Pour les meéres, seule I'implication de la grand-
mere maternelle favorise la diminution de stress parental, tandis que pour les péres, le soutien
des quatre grands-parents contribue a cette diminution. Green (2001) souligne que les parents
qui obtiennent de I'assistance quotidienne de la part des grands-parents rapportent
significativement moins d’épuisement physique comparativement aux parents qui
n’obtiennent pas ce genre d’appui. Toujours selon Green (2001), les grands-parents qui
s’impliquent régulierement pour aider la famille comprennent davantage la problématique de
’enfant. Ces connaissances amenent les grands-parents a étre plus a I’aise avec le petit-enfant
et ainsi, a le traiter davantage comme leurs autres petits-enfants. Selon les témoignages des
parents, une telle acceptation de la part des grands-parents les aide a considérer leurs réles
parentaux comme €tant plus normaux, ce qui contribue en somme a augmenter leur bien-étre

(Green, 2001; Seligman et Darling, 1991, 1997).

Bien que plusieurs études soulignent les effets positifs du soutien des grands-parents,
certaines rapportent qu’ils peuvent aussi représenter une source de stress additionnelle pour
les familles (Hornby et Ashworth, 1994; Seligman, 1991). Par exemple, lorsque les grands-
parents sont moins fréquemment en contact avec le petit-enfant, les parents €prouvent plus de
difficulté & leur expliquer la problématique de celui-ci. Selon les parents, les grands-parents
ont alors tendance a nier les difficult€s de I"enfant, entrainant ainsi de la frustration pour les
parents puisqu’ils se sentent incompris. Cette situation contribue a I’augmentation du stress
parental (Hasting et Brown, 2002). Il arrive aussi que les grands-parents désapprouvent la
maniere dont les parents s’y prennent pour répondre aux besoins de leurs enfants en
difficulté. Lorsque c’est le cas, les meres rapportent davantage de stress parentat. Cette
divergence d’opinions entre les grands-parents et le pere n’a pas une telle influence sur le

niveau de stress de celui-ci (Trute, 2003).



15

1.5 Les perceptions des grands-parents face a la problématique de leur petit-enfant

Quelques études s’adressent directement aux grands-parents d’enfants en difficulté
afin de recueillir leurs perceptions face a leur expérience (Charlebois, 2005; Gosselin et
Garnier, 1997; Nybo, Scherman et Freeman, 1998; Schilmoeller et Baranowski, 1998; Shaw,
2005; Vadasy et al., 1986). Ces études observent, entre autres, les réactions des grands-
parents face a la problématique de leur petit-enfant, leurs inquiétudes, les conséquences du

diagnostic sur leur vie, leur rdle ainsi que leurs besoins.

Tout comme pour les parents, la présence d’un enfant différent représente un défi
adaptatif pour les grands-parents. Alors que certains d’entre eux acceptent rapidement la
situation, d’autres nient le probleme et s’accrochent a Iidée que tot ou tard, I’enfant se
développera normalement. Dans une étude descriptive de type qualitatif, Schilmoeller et
Baranowski (1998) interrogent 70 grands-parents américains (65 grands-meres et 5 grands-
peres) de petit-enfant ayant des problématiques vari€es afin de connaitre les émotions suite a
I’annonce du diagnostic. Les auteurs remarquent que les grands-parents rapportent environ
trois fois plus de sentiments négatifs que de sentiments positifs reli€s a cet événement. Entre
autres, les grands-parents ont dit avoir ressenti le plus souvent de I’inquiétude (71,4%), de la
tristesse (62,9%) et de I’impuissance (40%). Les résultats démontrent €galement qu’avec le
temps, les sentiments négatifs s’estompent, laissant place & une vision plus positive de la
problématique. D'ailleurs, 90% des grands-parents avouent accepter le petit-enfant, et ce, peu
importe ses comportements. Ces grands-parents évaluent €également le soutien qu’ils
apportent a la famille comme étant généralement utile. Cependant, certains d’entre eux se
sentent parfois inadéquats dans leur fagon de soutenir la famille, notamment lorsqu’ils ne

comprennent pas les besoins de celle-ci.

Dans le méme ordre d’idées, Gosselin et Garnier (1997) se penchent sur le vécu des
grands-parents québécois qui ont un petit-enfant présentant une déficience intellectuelle (DI).
L’analyse du discours de ces grands-parents révele leurs nombreuses sources d’inquiétudes.
Les auteurs notent d’abord les préoccupations des grands-parents concernant I’impact de la
condition de I’enfant sur la survie du couple des parents. Les grands-parents sont donc

conscients du fait que les demandes exigeantes liées a la problématique de I’enfant peuvent
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hypothéquer la relation conjugale des parents. D’autres inquiétudes concernent directement le
petit-enfant, et ce, spécialement pour son avenir. Par exemple, ils s’inquictent quant 2 la
capacité du petit-enfant a se défendre face aux dangers de la société€ ainsi qu’a son aptitude a
vivre de maniére autonome. Les grands-parents se préoccupent aussi du respect des
différences et des défis reliés a I'intégration de I’enfant. Gosselin et Garnier (1997)
remarquent également que les grands-parents, au méme titre que les parents, se questionnent
sur leur compétence et sur leurs réles. Les témoignages des grands-parents de cette étude
confirment I’intensité de leur engagement. Certains d’entre eux ont méme donné une
trajectoire nouvelle a leur retraite en s’engageant plus activement dans des activités de
gardiennage et en donnant plus de soutien €motionnel a la famille. En général, les grands-

parents semblent satisfaits de leur réle.

Finalement, certains auteurs soulignent les perceptions des grands-parents de leurs
besoins. Les grands-parents aimeraient recevoir plus d’information concernant les détails
médicaux de la condition du petit-enfant (Faulkner et al. 1995; Gosselin et Garnier, 1997,
Katz et Kessel; 2002; Nybo, Scherman et Freeman, 1998; Shaw, 2005). Vadasy et ses
collaborateurs (1986) ont mené une étude aux Etats-Unis aupres de 21 grands-parents de
petit-enfant ayant des déficiences diverses. Les grands-parents présentent des besoins
similaires & ceux des parents en ce qui a trait a I’information sur la condition de I’enfant.
Toutefois, les ressources auxquelles les grands-parents avaient acces étaient trés limitées,
n’ayant pratiquement aucune occasion de parler avec des professionnels de la santé de la
problématique de leur petit-enfant. Alors qu’ils devaient composer avec la peine causée par
I’annonce du diagnostic, ils devaient au méme moment soutenir les parents, sans pour autant
bien comprendre la situation a laquelle était confrontée la famille (Vadasy et al., 1986). De
plus, les parents ne sont pas toujours sensibles aux besoins des grands-parents. A ce sujet,
Prudhoe et Peters (1995) effectuent une étude qualitative concernant I’expérience de la
naissance prématurée d’un enfant chez des parents et des grands-parents. La majorité des
grands-parents mentionne avoir eu besoin de soutien lors de I’hospitalisation de leur petit-
enfant alors que les parents de I’étude affirment qu’ils ne croyaient pas que les grands-parents
nécessitaient du soutien. Or, cette fausse perception des parents peut s’expliquer parce que

des grands-parents camouflent leur peine afin de se montrer plus disponibles pour les parents.
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D’ailleurs, les résultats d’une étude québécoise, effectuée aupres de grands-parents qui ont un
petit-enfant atteint de cancer, vont dans ce sens (Charlebois, 2005). En effet, ces grands-
parents mentionnent taire leurs questionnements et leurs inquiétudes pour ne pas blesser ou
exacerber le stress des parents. Finalement, selon les grands-parents, le fait d’avoir plus
d’informations sur la condition de leur petit-enfant est nécessaire pour se sentir efficaces dans
leur role (Faulkner et al. 1995; Gosselin et Garnier, 1997; Katz et Kessel; 2002; Nybo,
Scherman et Freeman, 1998; Shaw, 2005). Puisque la société en général connait trés peu les
troubles envahissants du développement (Ministere de la Santé et des Services sociaux,
1996), il est possible que les grands-parents de petits-enfants ayant un TED aient des besoins

informationnels plus marqués.

Enfin, bien que les études présentées précédemment révelent que la présence d’une
problématique chez un petit-enfant affecte considérablement les grands-parents, il est
probable que I’expérience des grands-parents qui ont un petit-enfant ayant un TED soit
différente. La complexité de cette problématique et les conséquences uniques qu’elle entraine
sur la famille nécessitent qu’on s’y attarde plus spécifiquement. Malheureusement, bien que
I’on identifie dé€sormais les grands-parents comme une source d’aide importante pour les
familles, peu d’études ne nous informent de leurs besoins et de leur expérience d’avoir un

petit-enfant ayant un TED.
1.6 Objectifs et questions de recherche

Cette étude exploratoire vise a décrire les perceptions des grands-parents quant a leur
expérience d’avoir un petit-enfant ayant un TED. En outre, les émotions, les besoins ainsi que
les perceptions des grands-parents par rapport au diagnostic de TED, a leurs roles et a leur
implication aupres de la famille seront explorés. De fagon plus spécifique, cette recherche

vise a répondre aux questions suivantes :

- De quelles maniéres les grands-parents apprennent-ils le diagnostic de leur petit-
enfant ?
2- Quelles sont les perceptions des grands-parents quant a la problématique et au

diagnostic de leur petit-enfant ?
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3- Selon les grands-parents, quel est leur role aupres de leur petit-enfant ayant un
TED?

4- Selon les grands-parents, quelles sont les conséquences du diagnostic de leur
petit-enfant ?

5- Que recommandent les grands-parents a d’autres grands-parents vivant une

situation semblable?
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CHAPITRE 11

METHODOLOGIE

2.1 Participants

Quinze grands-parents provenant de quinze familles différentes participent a cette
étude. Le groupe de participants se compose de douze grands-meéres (onze de la lignée
maternelle et une de la lignée paternelle) et de trois grands-péres (deux de la lignée
maternelle et un de la lignée paternelle) tous agés entre 52 ans et 79 ans (M = 60 ans;
ET:8.08). Ils proviennent de différentes régions (Montréal et les environs : n= 11; Québec et
les environs: n= 2; région des Bois-Francs : n= 1; région du Bas-Saint-Laurent : n= 1 et
habitent soit & moins de 15 km de leur petit-enfant : n= 10; entre 152 50km : n= 3;o0u a
plus de 250 km de celui-ci : n= 2). Sept d’entre eux travaillent a temps plein, une a temps
partiel et sept autres sont retraités. La scolarité des participants est pour certains de niveau
primaire (n= 2), de niveau secondaire (n=9), de niveau collégial (n= 2) et de niveau
universitaire (n= 5). Une grand-mere ne parvient toutefois pas a déterminer son niveau de
scolarité a I’intérieur de ce systeme de classement puisque celui-ci était différent a son
époque. Douze grands-parents sur quinze vivent en couple, les trois autres vivent seuls. Le

tableau 2.1 présente quelques caractéristiques des grands-parents.

Les participants ont tous un petit-enfant de lignée naturelle ayant un TED. Ceux-ci
sont 4gés entre trois et douze ans (M= 7.06 ans; ET = 3.49). 1l est a noter que
’expérimentatrice n’a pu avoir acces au rapport d’évaluation diagnostique des petits-enfants.
Le diagnostic est donc confirmé aupres des parents lors d’un entretien téléphonique ol on
leur demandait de lire les termes précis inscrits dans le rapport d’évaluation diagnostique.
Parmi les 15 petits-enfants, sept ont un diagnostic d’autisme; deux ont un syndrome

d’Asperger et six ont un diagnostic de TED-NS ou TED dans la lignée de I’ autisme.
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Finalement, les parents de I’enfant ayant un TED sont ensemble (mariés ou conjoints de fait)
dans douze familles sur quinze. Dans les trois autres familles, les parents sont soit séparés ou
divorcés. Dans 'une de ces familles, les parents se partagent la garde de I’enfant, alors que

dans les deux autres, c’est la mere qui détient la garde officielle de I’enfant ayant un TED.

Tableau 2.1

Caractéristiques des grands-parents (N=15)

Caractéristiques N %

Genre et lignée

Grands-meres maternelles 11 73.33%

Grands-meres paternelles 1 6.66%

Grands-péres maternels 2 13.33%

Grands-peres paternels 1 6.66%
Occupation

Travail a temps plein 7 46.66%

Travail a temps partiel ] 6.66%

Retraités 7 46.66%
Niveau de scolarité

Primaire 2 13.33%

Secondaire 5 33.33%

Collégial et universitaire 7 46.66%

Autres 1 6.66%
Condition maritale '

En couple (mari€ ou conjoint de fait) 12 80%

Vivant seul (divorcé ou veuf) 3 20%
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2.2 Procédures de recrutement des participants

Diverses associations en autisme, écoles spécialisées, centres de stimulation et
centres de réadaptation en déficience intellectuelle (CRDI) ont regu une lettre décrivant le
projet et sollicitant leur collaboration (Appendice A). Un intervenant de chaque instance a
transmis aux parents d’enfants ayant un TED une lettre les informant de la possibilité qui est
offerte & leurs propres parents (les grands-parents) de participer a I’étude. Les parents
intéressés a obtenir plus d’information pouvaient alors contacter I’expérimentatrice. Lors du
premier contact, des détails sur le projet sont fournis aux parents et I’expérimentatrice vérifie
certains criteres d’inclusion. Entre autres, elle a confirmé le diagnostic et la date d’obtention
de celui-ci. Les petits-enfants devaient avoir 12 ans et moins afin d’éviter qu’ils aient regu le
diagnostic a un moment ol celui-ci était encore peu connu des spécialistes dans le domaine.
De plus, I’enfant devait avoir regu le diagnostic depuis au moins un an. Ce délai d’un an
augmente les probabilités que les participants aient eu le temps de développer une réflexion
critique quant & leur expérience d’avoir un petit-enfant ayant un TED. De plus, plusieurs
auraient probablement traversé, apres ce délai, la période de deuil du petit-enfant id€al
(Bernier, 1990). Lorsque ces criteres d’inclusion sont rencontrés, il est demand€ aux parents
de fournir aux grands-parents la lettre les sollicitant a participer (Appendice A). Il est précisé
aux parents qu’un seul grand-parent par famille peut participer a [’étude. Il est a noter que
certains grands-parents sont sollicités directement grace & une annonce sur internet. Dans ces
cas, les grands-parents fournissaient I’autorisation des parents afin que I’expérimentatrice les
contacte pour vérifier les critéeres d’inclusion. Finalement, tous les grands-parents ont signé le
formulaire de consentement (Appendice B) avant le début de I’expérimentation. Ce

formulaire décrit l'objectif de I'étude, les procédures et les conditions éthiques.

11 importe de noter que plusieurs facteurs ont rendu le recrutement difficile. Parmi
ceux-ci, il y a les critéres d’inclusion concernant le petit-enfant. De plus, puisque les grands-
parents ne regoivent pas de service particulier, il s’aveére impossible de leur fournir
I’information sur I’étude a eux directement, a I’exception de ceux qui ont vu I’annonce sur
internet. Pour les autres, plusieurs intermédiaires €taient nécessaires, ce qui pouvait faire en

sorte que, finalement, |”information ne se rendait pas nécessairement aux grands-parents.
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2.3 Instruments

Une fiche signalétique et un questionnaire administré sous forme d’entrevue semi-
structurée permettent de recueillir les données. La fiche signalétique comporte 13 questions
qui permettent de recueillir des informations sur ’age, le statut, les membres de la famille, le
niveau de scolarité complété, les occupations des grands-parents, etc. (Appendice C). Le
questionnaire (Appendice C) a été élaboré a partir des questions de recherche et de la
littérature scientifique dans ce domaine. Il inclut des questions fermées, ouvertes et semi-

ouvertes et se divise en quatre parties principales :

e Premicre partie : perceptions des grands-parents de leur petit-enfant ayant un

TED. Il s’agit de la section la plus courte du questionnaire.

e Deuxieme partie : perceptions des grands-parents concernant les événements
entourant I’annonce du diagnostic. Cette section traite particulierement des
premiéres manifestations du trouble, des démarches diagnostiques, de I’annonce
du diagnostic puis des réactions et des besoins des membres de la famille pendant

cette période.

¢ Troisieme partie : perceptions des grands-parents concernant leurs relations

familiales, leur implication et leur r6le au sein de la famille.

e Quatrieme partie : perceptions des grands-parents concernant les troubles
envahissants du développement. Quelques questions interrogent leurs
connaissances quant au diagnostic et leurs perceptions des services offerts a la
famille. De plus, les perceptions des grands-parents par rapport aux conséquences
du diagnostic sur leur vie personnelle et familiale sont recueillies dans cette
section. Finalement, leurs attentes et leurs recommandations pour d’autres

grands-parents vivant une situation semblable sont abordées.

2.4 Validation du questionnaire par des experts

La premigre version de ce questionnaire est validée par six experts : deux

psychologues cliniciennes, un professeur d’université en psychologie, une professeure
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associée au département de psychologie, un directeur de la recherche et du développement
d’un centre de réadaptation en déficience intellectuelle (CRDI) et une conseillére aux
programmes dans un centre de réadaptation. Ces experts re¢oivent par voie €lectronique trois
documents : la description du projet, le questionnaire et la grille d’€évaluation (Appendice D).
Ainsi, ces experts font part de leurs commentaires sur la formulation et la pertinence des
questions du protocole. Ces commentaires permettent de faire les ajustements nécessaires a la

premiere version du questionnaire.
2.5 Pré-expérimentation du questionnaire

Le questionnaire est pré-expérimenté aupres de deux grands-parents qui ont un petit-
enfant ayant un TED. Ces grands-parents répondent aux criteres de sélection, mais demeurent
dans des régions €éloignées, I’expérimentatrice a donc procédé a une entrevue téléphonique.
Ces pré-expérimentations permettent ainsi d’effectuer les ajustements finaux au

questionnaire.
2.6 Administration du questionnaire en entrevue

L’entrevue semble étre le meilleur moyen d’administrer le questionnaire pour bien
cerner les perceptions des grands-parents. Elle offre entre autres la possibilit€ de valider ou
de clarifier certaines informations fournies en reformulant au besoin les propos de la

personne et elle permet d’expliquer les questions incomprises.

L’expérimentatrice rencontre individuellement les participants a leur domicile. Dans
le but d'assurer une fidélit€ des informations recueillies et de permettre une analyse
systématique de celles-ci, chacune des entrevues est enregistrée sur bande audio afin d’étre
retranscrite intégralement lors du traitement des données. Les entrevues durent

approximativement 90 minutes et chaque participant est rencontré qu’une seule fois.
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CHAPITRE III

RESULTATS

3.1 Mode d’analyse des données

Comme mentionn€ précédemment, le questionnaire comporte des questions fermées,
semi-ouvertes et ouvertes. Les questions fermées sont dépouillées en termes de fréquences et
de moyennes. Les questions ouvertes et semi-ouvertes ont donné lieu 4 une analyse de
contenu. Les données sont ainsi analysées selon la méthode d’analyse de données qualitatives
proposée par Miles et Huberman (2003). L’expérimentatrice et deux assistantes de recherche
(étudiantes au baccalauréat en psychologie ayant signé un formulaire de confidentialité, voir
Appendice E) ont d’abord retranscrit I’intégralit€ du verbatim enregistré sur bandes audio.
Pour chaque question ouverte et semi-ouverte, I’expérimentatrice a ensuite identifié¢ des
catégories en fonction des données obtenues et de la littérature scientifique de ce domaine de
recherche. Celle-ci et une assistante de recherche ont classé, de fagon indépendante, les
réponses des participants dans chacune de ces catégories. Un Kappa de Cohen de 0.80 et plus
devait étre atteint (Bakeman et Gottman, 1997). Dans le cas contraire, ces derniéres ont révisé
soit les catégories ou la classification pour en arriver 4 un meilleur accord de fidélité. A la
suite de cette procédure, les coefficients obtenus varient entre 0.8 et 1.00 (M = 0.94; ET =
0.06). L’ensemble des valeurs Kappa obtenues sont présentées dans 1’appendice F. A partir
de ces catégorisations, les données sont analysées afin d’en décrire le contenu. Des
fréquences et des moyennes sont calculées. 1l est a noter que lors de I'analyse des données, les
réponses a trois items du questionnaire ne sont pas traitées. Ces derniers items ont entrainé
des réponses confuses ou, dans certains cas, les questions ne semblaient pas bien saisies par
les participants, et ce, méme si ces aspects avaient été pris en considération lors de la pré-

expérimentation.
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Il importe €galement de souligner que le verbatim n’a pas été modifi¢€ afin de le
rendre conforme aux exigences de la langue francaise. Par ailleurs, dans les cas ou le
participant ne savait pas quoi répondre ou ne désirait pas dévoiler de réponse a une question
donnée, I’absence de réponse sera indiquée. Si aucune mention n’est faite a cet égard, il peut

étre assumé que tous les participants (N = 15) ont répondu a la question donnée.

Ce chapitre présente les résultats en fonction des quatre parties du questionnaire : 1)
perceptions et renseignements généraux sur le petit-enfant; 2) perceptions concernant les
événements entourant I’annonce du diagnostic; 3) perceptions concernant les relations
familiales, I’implication et le rdle des grands-parents; 4) perceptions des grands-parents

concernant les troubles envahissants du développement.

3.2 Premiere partie du questionnaire : perceptions et renseignements généraux sur le

petit-enfant

Seulement deux questions ouvertes composent cette section. Afin de recueillir les
perceptions générales des grands-parents concernant leur petit-enfant ayant un TED, une
premiere question invite les participants a se prononcer quant aux forces de celui-ci et une
seconde aborde ses difficultés. Il est & noter que plusieurs grands-parents ont identifié plus

d’une force ou plus d’une difficulté chez leur petit-enfant.
3.2.1 Les forces des petits-enfants

Au total, les 15 grands-parents soulévent 13 types de forces différentes. D’abord, six
grands-parents rapportent que leur petit-enfant posséde de bonnes habiletés scolaires. Des
grands-parents soulignent entre autres la précocité de ses habiletés. En effet, une grand-mere
déclare : « Sa plus belle force, c’est qu’a cing ans et demi, il lisait. » et un grand-pére
mentionne : « Les mathématiques, lui c’est effrayant! Il est fort en mathématique. 1! sait ses
chiffres depuis I'age de deux ans. Moi, ¢a m’avait impressionné, je pense qu’il avait environ
deux ans et demi et j'avais une horloge numérique dans 'auto et il disait les chiffres de

I’horloge numérique. »
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Six autres grands-parents mentionnent que leur petit-enfant est « attachant » ou
« affectueux ». A cet effet, une grand-mere dit : « J’ai toujours entendu dire que les autistes
n’étaient pas affectuewx, mais il pourrait faire mentir la régle parce qu’il est trés affectueuy,
beaucoup, beaucoup ». Dans le méme ordre d’idées, une autre grand-mere affirme : « C’était
un gar¢on qui était tres, tres, trés affectueux. Je vais vous dire, ¢’est quelque chose qui est

important. Il va faire des gestes de cdlins et il va embrasser. »

De plus, cinq grands-parents mentionnent que leur petit-enfant est intelligent ou qu’il
présente de bonnes aptitudes cognitives telles qu”une bonne mémoire et une bonne
concentration. Or, certains de leurs commentaires démontrent une confusion quant a la
possibilité pour leur petit-enfant d’avoir une intelligence normale malgré le diagnostic de
TED : « Tu vas peut-étre penser que je dis ¢a parce que c’est mon petit-fils, ca n’a comme
aucun sens ce que je vais dire, mais je persiste a croire au fond de moi qu’il est intelligent
méme s’il est autiste.» Les grands-parents rapportent également les forces suivantes : curieux
(n=4), bon en sport, en musique ou dans les arts (1=3), bonne motricité fine (n=3);
travaillant (n=2); autonome (n=2); bon a ’ordinateur ou avec I’électronique (n=2); aime

jouer (n=1); dort bien (n=1); toujours de bonne humeur (n=1) et capable de se calmer (n=1).

3.2.2  Lesdifficultés des petits-enfants

Au total, les grands-parents rapportent neuf types de difficultés chez leur petit-enfant.
D’abord, pour la majorité des grands-parents (n=10), leur petit-enfant présente des difficultés
sur Je plan du langage ou de la communication. Le tiers des grands-parents affirment que leur
petit-enfant présente des difficultés sur le plan des interactions sociales et du jugement des
normes sociales. Ces citations illustrent bien cet aspect : « C’est au niveau social, ¢’est une
de ses principales difficultés. Il a de la misére a se mélanger a un groupe. Si vous ne le forcez
pas, il n’y ira pas. » Une autre dit - « Ce n’est pas approprié sa fagon ou elle va sauter dans
les bras des gens. Commne a l’école, elle les embrasse, les professeurs ’embrassent, malis ils

voient que c’est comme débordant. »

Les crises et |’agressivité représentent des difficultés évoquées par le tiers (n=5) des

grands-parents. Ceux-ci rapportent entre autres :
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Si tu l'approches trop, on ne sait pas trop pourquoi il nous tire les cheveux, il peut
mordre a [’occasion.

C’est un petit gargon qui est colérique, ouais, c’est-a-dire qu'il est frustré parce qu’il ne
parle pas. S’il se fait bobo, on vient pour le calmer, il peut aussi bien nous taper parce

"y

que ¢’est comme, il n’est pas capable de dire "j’ai mal”, donc sa facon a lui, c’est de nous
taper [...1.1L ne tire plus les cheveux, mais il frappe ou il tape son frére, c’est un enfant
qui faut qui tape sur quelque chose.

Il est prompt, tu ne peux pas voir, mais a un moment donné, il peut te sauter dessus, tu ne
le sais jamais quand ¢a vient, il n’a rien qui parait, il est vraiment imprévisible, c’est ¢a
son probléme.

Il est irritable, il va nous faire une colére et on ne sait pas trop pourquoi. Ca arrive tout
d’un coup, comme ¢a.
Les autres difficultés rapportées touchent les éléments suivants : la motricité globale
(n=2); la propreté (n=2); ’attention (n=1); le manque de curiosité (n=1); les problémes de
régulation : sommeil et alimentation (n=1) et la perte d’acquis (n=1). A propos du dernier

point mentionng, une grand-mére souligne :

Les enfants font des apprentissages par eux-mémes et ce qui est acquis est acquis, mais
lui [son petit-fils], il perd ses acquis. Ca aussi c’est une faiblesse parce des fois on lui a
montré des choses et il perdait ce qu’on lui avait montré, ¢a, ¢’est souffrant je peux vous
Uassurer. Au début on pense que c’est un rhume, qu’il n’est pas de bonne humeur...ok,
on va le laisser aller un peu, mais ce n’est pas ¢a. C’est plus profond et la, on s’apercoit
qu’il régresse.

323 Résumé

Tous les grands-parents parviennent a identifier des forces et des difficultés chez leur
petit-enfant. Les forces rapportées s’étendent dans plusieurs domaines. Quant aux difficultés,
il est possible de constater qu’elles se rapprochent des criteres diagnostiques du DSM-IV-TR
et des domaines déficitaires généralement identifi€s chez les enfants ayant un TED. De plus,
tel qu’exprimé dans certains extraits, les crises et I’agressivité engendrent a I’occasion un

sentiment d’incompréhension chez les grands-parents.
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33 Deuxie¢me partie du questionnaire : perceptions concernant les événements entourant

I’annonce du diagnostic

Cette section vise a recueillir les perceptions des grands-parents concernant
I’ensemble des événements entourant le processus diagnostique, soit des premiéres
manifestations du trouble a I’annonce du diagnostic et aux moments qui I’ont suivi. Les
réactions des grands-parents a ces différentes €tapes, de méme que leurs perceptions quant
aux réactions des parents sont rapportées. Les perceptions des grands-parents quant au

soutien qu’ils ont regu a ces moments sont €également abordées.
3.3.1 Les premieres manifestations du trouble chez leur petit-enfant

Les grands-parents sont d’abord questionnés a savoir s’ils avaient remarqué, avant le
début des démarches d’évaluation diagnostique, des signes ou des particularités chez leur
petit-enfant qui les laissaient croire a un probleme ou des difficultés particulieres. La majorité
des grands-parents (n=12) répond qu’ils avaient effectivement remarqué des particularités
chez leur petit-enfant, alors que seulement trois disent qu’ils n’avaient remarqué aucun signe

avant le début des démarches diagnostiques.
a) Les grands-parents ayant remarqué des particularités (n=12)

Parmi les 12 participants qui ont répondu par I’affirmative a la question précédente,
six précisent qu’ils ont remarqué ces signes eux-mémes ou avec leur conjoint. Les six autres

concluent qu’ils ont remarqué ces signes en discutant avec les parents du petit-enfant.

Une question ouverte demande aux grands-parents de préciser la nature de ces
premiers signes. Le tableau 3.1 présente les éléments évoqués ainsi que le nombre de grands-
parents les ayant rapportés. Il est a noter que certains grands-parents rapportent un certain
nombre de particularités se classant dans différentes catégories ce qui explique I’écart entre le

nombre de réponses au total et le nombre de participants.
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Tableau 3.1

Premiéres particularités du petit-enfant observées par les grands-parents (n=12)

Nature des particularités Fréquence
Intéréts et comp_ortements répétitifs et stéréotypés 7
Difficultés sur le plan des interactions sociales 7
Difficultés sur le plan de la communication 5
Crises 4
Régression ]
Autres (hypotonie, ne pleurait pas, trouble de sommeil) 2

En ce qui concerne les intéréts et comportements répétitifs et sté€réotypés, les sept
grands-parents énumerent : des battements de mains excessifs, des rires sans raison
apparente, I’alignement d’objets, une démarche sur la pointe des pieds, un intérét spécifique

pour les roues, des mouvements répétitifs et idiosyncrasiques avec les mains ou les pieds.

De maniere générale, les 12 grands-parents disent avoir remarqué ces signes alors
que leur petit-enfant avait: moins d’un an (n=3); entre un an et deux ans exclusivement
(n=4); entre deux ans et trois ans exclusivement (n=4); apres cinq ans (n=1). Il est a noter

que cette derniere participante a un petit-fils ayant un syndrome d’Asperger.

Ces grands-parents (n=12) sont €également interrogés a savoir s’ils avaient eu des
hypoth&ses quant 2 la cause ou a I’explication de ces particularités. A cette question le tiers
des grands-parents (n= 4) affirme qu’ils n’avaient, a ce moment, aucune hypothese. A cet

effet, une grand-mere précise :

Je n’avais aucune hypothése. Dans ma famille, il n’y a pas d’autiste et dans [’autre
Jamille non plus. Mes enfants ont fait des études, ils fonctionnent trés bien, c’est des
enfants tres équilibrés. Dans ma famille, fréres et sceurs, tout le monde est correct, mes
parents étalent corrects, mes grands-parents étaient corrects. Je n’avais pas de point de
repére, je n’en avais pas.
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Un grand-pére quant a lui affirme :

Non, je n’avais pas d’hypothése. Moi, personnellement, je ne suis pas le genre de
personne a avoir des doutes avant coup. Tu veux savoir quelque chose, vas voir le
médecin et essayes de faire des recherches, tu vas avoir des réponses aprés. C’est attendu
qu’on a toujours certaines hantises, mais ¢a ne m’était jamais venu a 'idée qu’il pouvait
avoir quelque chose en particulier.

Les autres grands-parents (7=8) ont eu une ou plusieurs hypotheses quant aux causes’
de ces particularités. En effet, deux grands-meres, en discutant avec des membres de leur
famille, avaient déja €émis une hypothese d’un trouble envahissant du développement. Il est a
noter que dans les deux cas, les membres de la famille concernés travaillaient dans des

domaines associés a la sant€ mentale. Trois autres grands-meres ont cru qu’un probleme de

surdité pouvait étre a I’origine de ces particularités:

Je n’étais pas familiére avec I’autisme et ce n’est pas quelque chose dont j avais entendu
parler ou je n’avais pas portée attention vraiment a ¢a, je savais que ¢a existait [...] C'est
tout des termes que j 'avais entendus, dont on avait jasé, mais ce n’est pas quelque chose
qui m’est venu a ’esprit pour mon petit-fils par exemple. Je songeais plus a autre chose,
Je disais par exemple, puisqu’elle a commencé a lui faire suivre des cours de natation
trés, trés jeune, je me disais que c’est peut-étre parce qu’il n’entend pas bien. Des fois, on
dit que les enfants qui suivent des cours de natation peuvent avoir des problémes aux
oreilles.

Les autres hypotheses évoquées sont: une personnalit€ de nature indépendante
(n=2); un blocage sur le plan du langage (n=1) et finalement, un grand-pére croyait que des
perturbations du fonctionnement de la famille causaient ces manifestations. Celui-ci

mentionne :

C’était une période difficile pour les parents, ils avaient eux-mémes beaucoup d’autres
Jacteurs de stress. Ca faisait que je me disais que le retard de |prénom du petit-
enfant] était peut-étre plus causé par ces absences d’attention la si tu veux que par un
probleme particulier ou un probléme d’autisme.
Finalement, 11 des 12 grands-parents affirment avoir eu I’occasion de discuter de ces
hypothéses avec les parents du petit-enfant ou avec d’autres personnes de leur entourage. Une

seule grand-mére explique qu’elle ne sentait pas le besoin d’en parler avec la mere de I’enfant

puisque celle-ci avait elle-méme ses propres hypothéses.
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b) Les grands-parents n’ayant pas remarqué de particularité avant les procédures

d’évaluation diagnostique (n=3)

Rappelons que trois des quinze grands-parents n’avaient remarqué aucune
particularité chez leur petit-enfant avant le début des démarches diagnostiques. Pour ces
grands-parents, il est demandé€ si, a ce moment, les parents ou d’autres personnes leur avaient
exprimé des préoccupations concernant leur petit-enfant. Les trois grands-meres confient que
les parents de I’enfant leur avaient effectivement exprimé des préoccupations et I’'une d’elles
mentionne aussi qu’une autre de ses enfants (tante du petit-enfant ayant un TED) lui avait
également rapporté des préoccupations. Dans les extraits suivants, il est possible de constater
que ces trois grands-meres semblaient vouloir rassurer les parents ou encore qu’elles ne
s’inquiétaient pas, a ce moment, des particularités qu’évoquaient ceux-ci. « C’est plus ma
fille (mere du petit-enfant) avant, elle nous en parlait puis on disait, il avait deux ans, il y a
des enfants qui parlent plus tard, tu sais, on voyait qu’il ne parlait pas, mais c’est vrai-qu’il y

a des enfants qui parlent plus tard que d’autres. ».

Ma fille me parlait souvent de ses inquiétudes, moi, j'étais portée a dire ;" Bien voyons, tu
es bien trop exigeante avec elle”. [...] Moi, je ne voyais pas vraiment. Je voyais juste
qu’elle faisait des crises, que ¢’était difficile. Je me disais peut-étre que c’est parce qu’on
1ne pouvait pas comparer avec une autre.

A ce moment-1a, elle me disait : "Maman, je suis assez inquiéte de cet enfant la ". Je lui
disais : "Pourquoi tu t'inquietes?". Elle disait : "Il ne parle pas encore et il est rendu a 15
mols, il ne dit méme pas maman ni papa, la plus vieille, ¢a faisait longtemps qu’elle le
disait a cet dge la ". Moi je lui disais : "Voyons, inquiéte-toi pas pour rien, il est bien
normal cet enfant-la, il marche”. [...] Moi je lui disais : "Regarde, la fille de M. [X], elle a
commencé a parler a 5 ans, il pensait qu’elle était muette, tu vois awjourd’ hui comment
elle est, elle parle. [...] Lui, ¢ca va faire la méme affaire, arréte de t’inquiéter pour rien."

3.3.2 La période des procédures d’€valuation diagnostique et de I’attente du diagnostic
Cette section aborde le processus d’évaluation diagnostique, soit le déroulement des
procédures et les réactions des parents et des grands-parents pendant cette période.

a) Déroulement du processus d’évaluation

Afin de définir plus précisément la période d’attente du diagnostic, il est demandé en

premier lieu aux grands-parents d’indiquer, a leur connaissance, combien de temps s’est
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écoulé entre le moment oul les parents ont entamé les procédures d’évaluation et la réception
du diagnostic. Leurs réponses se situent entre deux mois et trois ans selon les familles. Le

tableau 3.2 classe leur estimation quant a la durée de cette période d’attente.

Tableau 3.2

Estimation de la durée de la période d’attente entre le début des
procédures d’évaluation et la réception du diagnostic (N=15)

Période d’attente Fréquence
1 mois & 5 mois 5
6 mois a 11 mois 2
lana |l anet 11 mois 3
2 ans et plus ]
Ne le sait pas ou n’a pas de réponse précise 4

Il est ensuite demandé aux grands-parents s’ils savent, de maniere générale, comment
le processus d’évaluation diagnostique s’est fait. Plus de la moiti€ des grands-parents (n= 8)
déclarent ne pas le savoir, six grands-parents parviennent a rapporter sommairement les
procédures d’évaluation et une seule grand-mere nous explique en détail le processus.
Finalement, il est demandé€ aux grands-parents s’ils ont été présents lors des rencontres
d’évaluation diagnostique. La quasi-totalité des grands-parents (n= 13) n’¢était pas présente
lors de ces séances. Une grand-mére indique avoir accompagné les parents a toutes les
séances d’évaluation et une autre affirme qu’elle a ét€ présente pour quelques rencontres,
mais pas pour la totalit€ de celles-ci. Pour ces deux derniéres participantes, une sous-question
vise a savoir comment elles ont vécu cette expérience. Les extraits suivants illustrent bien le
caractere positif qu’elles attribuent a cette expérience. La premiére qualifie cette rencontre
comme étant rassurante alors que la seconde manifeste le coté utilitaire de sa présence aux

rencontres. Les deux passages suivants illustrent leurs réponses respectives.

C’était une belle rencontre avec la pédo, elle nous disait qu’il avait beaucoup de potentiel
au niveau du langage, ¢a, c’est siir et certain, c’est un enfant qui a beaucoup, beaucoup
de potentiel, donc ce n’était pas alarmiste de leur part, ¢’était rassurant.

Moi, je trouvais ¢a formidable et ¢’était nécessaire parce que souvent je m’occupais de
ma petite-fille pendant que ma fille parlait avec les spécialistes. Autrement, elle (sa
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petite-fille) peut faire n’importe quoi, se rouler en dessous de la table, tirer sur les
affaires. [...] Je ne cherchais pas a étre intrusive. Je voulais simplement [’aider. Des fois,
Jje pouvais I'aider si elle oubliait de dire des affaires ou des fois elle me demandait :
"Maman, c’est quoi dont, aide-moi a dire ce qu’on a remarqué.” Puis la, on faisait la liste
des choses qu’on avait remarquées ensemble, mais c’était elle qui prenait ¢a en charge.

b) Réactions des parents pendant la période d’attente

Les perceptions des grands-parents quant aux réactions des parents pendant cette
période d’attente sont abordées dans la question suivante : « Comment les parents ont-ils
vécu cette période (entre le début des procédures d’évaluation et I’obtention du diagnostic)
sur le plan émotionnel? » Les grands-parents identifient plus d’une réaction. Or, avant
d’aborder les réactions et les émotions de fagon plus précise, il est a noter que huit grands-
parents qualifient cette période comme ayant ét€ « difficile » ou « souffrante » pour les

parents. Les passages suivants évoquent cet aspect :

Je pense que cette période-la a été trés, trés difficile pour eux [les parents]. En tout cas, je
me souviens d’avoir parlé souvent au téléphone avec ma fille, on a pleuré ensemble
souvent au téléphone. Ca n’a pas 'air long comme ¢a aprés, mais au moment ou tu le vis,
c’est beaucoup d’attente et d’espérance.

C’était tres souffrant pour eux. C’est tres difficile cette attente-la parce que c’est
beaucoup de téléphones qui n’aboutissent pas, qui ne rappellent pas. Nous avons méme
essayé avec nos contacts, on a beaucoup de médecins dans la famille, mais méme avec
des contacts, ¢ca ne marche pas. C’est vraiment un monde assez restreint [’ autisme, on ne
rentre pas la-dedans facilement.

C’a été une période difficile pour les parents parce qu’il [’enfant ayant un TED] était
toujours malade et elle [la mére] le voyait régresser. C’était probablement tres souffrant
pour les parents.

Au total, huit catégories de réactions sont rapportées, ces dernieres ne sont pas

mutuellement exclusives. La figure 3.1 illustre ces catégories.
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Réactions des parents lorsdela périoded'attente du diagnostic
selon les grands-parents (N=15)
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Figure 3.1

D’abord, sept participants précisent que les parents, pendant cette période d’attente,
€taient a la recherche de solutions et d’information par rapport aux difficultés de leur enfant.
Le tiers (n=5) des grands-parents percevaient les parents comme €tant anxieux et inquiets a
ce moment. La tristesse est rapportée a trois reprises et le méme nombre de participants
affirment que les parents n’acceptaient pas la situation ou essayaient de se convaincre du
contraire. Dans deux cas, les grands-parents affirment que les parents se sont blamés ou ont
blamé quelqu’un d’autre de la situation et deux grands-parents soutiennent que les parents ont
exprimé de la colére. Finalement, une grand-mere rapporte que sa fille ne réalisait pas a ce
moment le probleme de son enfant et présentait ainsi peu de réactions face a cette situation et

une autre indique que sa fille entretenait beaucoup d’espérance face a cette situation.
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¢) Réactions des grands-parents pendant la période d’attente

11 est ensuite demand€ aux grands-parents d’identifier leurs propres réactions
émotionnelles pendant cette méme période d’attente. La figure 3.2 illustre les diverses
catégories de réactions et leur fréquence respective. Il est 4 noter qu’il y a plus d’une réponse

par participant, les catégories ne sont pas mutuellement exclusives.

Réactions des grands-parents (N=15) lors dela période d'attente

du diagnostic
9
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Injustice admettre : cO6té positif solutions deuil
Sériel 8 4 4 4 3 2 2 1
Figure 3.2

La tristesse est I’émotion la plus souvent évoquée chez les grands-parents (n=8). De
ceux-ci, une grand-mere avoue avoir camouflé cette peine pour se montrer plus disponible
pour soutenir sa fille : « J'étais déprimée et triste, mais je ne voulais pas que ma fille le voit,
parce que moi si je déprime, elle, elle va étre encore plus déprimée. Vous comprenez? » Une
grand-mere explique qu’elle ressentait cette tristesse pour son petit-fils, mais surtout pour sa

propre fille : « C’est siir que je pensais a ma fille, ¢’est triste, ¢’était plus ma fille, moi a qui
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je pensais. Mon petit-fils, je l'adore, mais tu te dis: "Ayoye c’est ma fille qui va avoir a
passer a travers ¢a”. »
Quatre grands-parents font référence aux sentiments de colére et d’injustice lorsqu’ils

parlent de leurs réactions pendant cette période d’attente :

A ce moment-la, je passais mon temps sur internet puis 1o, je lisais, je lisais, je lisais et je
m’enrageais, parce qu'il fallait que je prenne le dictionnaire et la, deux paragraphes plus
loin, il y avait encore deux-trois mots comme cela. Ils parlent dans leur langage les
médecins, mais on n’est pas tous des médecins. C’est trés enrageant de rien comprendre!
[...1 Je l'ai mal vécu cette période-la, trés, trés, tres mal. Quand j’ai pensé que ¢’était ¢a
[I"autisme], suite aux lectures que j avais faites, ¢’est siir que tu brailles, tu brailles, tu
brailles. T'en veux au monde entier. C’est la colére. C’est : "Pourquoi lui?» C’est
Uenfer! Je ne dormais plus, je braillais, j’avais les yeux sortis de la téte comme une
grenouille. Je n’arrétais pas de dire : "Pourquoi, pourquoi?” et je me rappelle avoir déja
lu quelque part : "on nait tous égaux”. Ne viens pas me dire ¢a a moi qu’on nait tous
égaux. Je me disais : "Qu’est-ce qui a fait ce petit-enfant-la”. C’est la nature, c’est
comme ¢a. Ga ne s’explique méme pas, méme les chercheurs... Ils avancent, mais
toujours pas de réponse.

Une autre de ceux-ci témoigne une frustration quant a [’attente pour l'évaluation :
« Oui, cette période la (attente du diagnostic) je trouvais ¢a terrible et frustrant, je voulais

qu’il soit vu. C’était un échéancier qui ne nous faisait pas plaisir. » Le verbatim suivant

illustre bien le sentiment d’injustice vécu par une grand-mere :

La tristesse et la coleére, les deux. Il y a beaucoup de tristesse, mais il y a beaucoup de
colere aussi parce qu’on trouve ¢a injuste, on se dit tout le temps : "Pourquoi ?" Ma fille
dit tout le temps : "Pourquoi ils ont pigé mon nom dans le sac. Comment ¢a mon nom

était la?"

Quatre grands-parents confient qu’a ce moment, ils ont eu de la difficulté a admettre
ou a croire au probléme. Les passages suivants venant de différents grands-parents soulignent
cet aspect : « Bien je pense qu'au début, on ne veut pas le croire, on se dit que ¢a va
s'améliorer, que la présentement c’est comme ¢a, mais on va travailler fort tout ensemble et
on va se mettre tout ensemble puis qu’on va passer a travers. », «On savait intérieurement
qu’il [son petit-fils] €tait handicapé, méme si on ne voulait pas l'admettre. », « Je réalise
qgu’'on [elle et sa fille] cherchait a se rassurer, a se convaincre du contraire pour ne pas
inguiéter autre, mais en méme temps on vivait dans la confiance, qu’il y avait quelque

chose de grave qui était en train de se passer.
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Quatre grands-parents affirment avoir tenté€ de voir le coté positif de la situation. Une
grand-mere rapporte s’étre dit & ce moment que « rien n’arrive pour rien» et qu’elle allait
avoir la chance d’aider son petit-fils alors qu’un grand-pere affirme que tous les membres de
la famille se sont donné un coup de main pour passer a travers. Trois grands-parents
expriment également un sentiment d’impuissance et une impression d’étre seuls dans cette

situation. Ainsi, une grand-mere explique :

Il y avait un sentiment d’impuissance, parce que tu vois qu’il y a quelque chose [en
parlant du petit-enfant] et que personne ne peut t’aider, personne. Peut-étre qu’il aurait
pu avoir quelque chose de fait et qu’on ne le savait pas et on n’avait personne pour nous
guider la-dedans.
Finalement, deux grands-parents affirment avoir €€ habités par des inquiétudes
pendant cette période, deux étaient a la recherche d’information sur le trouble et une grand-

mere rapporte avoir vécu un sentiment de deuil. Cette derniére exprime : « C’est un deuil

aussi, parce que tu fais le deuil de ne pas avoir un petit-enfant standard si je peux dire. »

Aprés avoir recueilli I’ensemble de leurs réactions, les grands-parents sont
questionnés a savoir s’ils se sentaient tout de méme en mesure de soutenir les parents pendant
cette période. Un participant indique ne pas pouvoir répondre a cette question puisque les
parents avaient déja un réseau d’aide a ce moment. Ainsi, 13 des 14 participants restants
répondent qu’ils se sentaient en mesure de soutenir les parents, et ce, malgré la gamme
d’émotions qui les habitait 2 ce moment. Une grand-mére rapporte toutefois qu’elle ne se
sentait pas en mesure de les soutenir et elle s’explique en disant : « Non, pas vraiment a ce
moment-la, parce que je ne voyais pas le probléme donc je lui disais plutdt qu’elle [la mére]

s’en faisait trop pour rien. »
3.3.3 L’annonce du diagnostic

Quelques questions de I’entrevue visent a clarifier cette fois-ci les événements
entourant ’annonce du diagnostic. Il est d’abord demand€ aux grands-parents : « A quel
moment le diagnostic de votre petit-enfant vous a-t-il ét€ annoncé? » La majorit€ des grands-
parents (n= 11) dit avoir appris le diagnostic la journée méme ou les parents 1’ont recu. Parmi

les quatre autres participants, une grand-mere explique qu’il n’y a pas eu d’annonce officielle
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puisqu’ils connaissaient déja le diagnostic avant la fin des procédures d’évaluation alors
qu’une autre n’arrive pas a se souvenir du moment précis de I’annonce. Finalement, deux
grands-meres qui ont un petit-enfant ayant un syndrome d’ Asperger ont su le diagnostic alors
que leur petit-enfant avait cinq ans pour 'une et neuf ans pour I’autre. Ces dernieres ne
connaissent toutefois pas le délai qu’il y a eu entre le moment ou les parents ont regu le

diagnostic et le moment ou ils leur ont partagé la nouvelle.

Pour la quasi-totalité (n= 14) des participants, c’est un des parents ou les parents
ensemble qui leur ont fait part de la nouvelle et une grand-mere n’arrive pas a se souvenir qui

lui a annoncé le diagnostic.
a) Les premieres réactions des parents suite a I’annonce et leurs besoins

Afin d’avoir un apergu des réactions des membres de la famille a I’annonce du
diagnostic, les grands-parents répondent & la question suivante : « Comment les parents ont-
ils réagi a I’annonce du diagnostic de leur enfant? » La figure 3.3 illustre les diverses

catégories de réactions.
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Réactions des parents a 'annonce du diagnostic selon les
grands-parents (N=15)

Fréquence

e e

7 ¥

Tristesse  Peu de réaction Soulagement, Ne voulaient Impressionque Ne voulaient
déculpabilisant pasenparler leurvie allait pasadmeltre le
changer diagnostic

Figure 3.3

Avant de préciser la nature des réactions, il importe de mentionner que neuf grands-
parents témoignent dans leur réponse que I’annonce du diagnostic a €té un moment difficile
pour les parents. Huit participants mentionnent que les parents ont ressenti de la tristesse a ce

moment. A cet effet, une grand-mere rapporte avec €émotion :

La journée ou ils [les parents] ont eu le diagnostic, je pense que pour eux autres, ¢a été
une journée trés difficile. Je me souviens de ['avoir [fait référence a sa fille] entendue
pleurer. Je le savais, ce n’était pas une peine comme les autres. Je me souviens justement
d’une phrase qu’elle m’a dit ce soir-la en pleurant au téléphone [Moment de silence. ..]
elle m’a dit : "Maman, réalises-tu, je ne serai plus jamais capable d’étre profondément
heureuse". [Silence, pleure] .

Une autre explique : « Quand ils I’ont su dans le bureaw du médecin, ¢a ’air qu’ils
[les parents] braillaient tous les deux comme des enfants. Quand ma fille est venue me le dire

le soir, c’était encore pareil malgré qu’on voyait qu’elle essayait de ne pas trop en mettre.
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Six grands-parents révelent toutefois que les parents ont exprimé peu de réactions
lors de I’annonce puisque le diagnostic fut une confirmation de ce qu’ils savaient ou se
doutaient déja. Trois grands-parents ont eu I'impression que les parents ne voulaient pas
parler du diagnostic avec eux a ce moment soit parce qu’ils se sentaient incompris ou parce
qu’ils voulaient les préserver. Les deux passages suivants illustrent ces aspects. « Elle [la
mere] n’a pas été volubile. Je lui disais : on va en discuter. Elle me répondait : "Tu ne
comprends rien de toute facon!" C’est pour ¢a que je te dis que ¢a a été une période difficile
pour elle et moi. Avant ¢a, je savais tout de ma fille, il n’avait pas de cachette.», « Iis [les
parents] ont du vivre ¢a de 'intérieur parce qu’ils ne veulent pas tout nous dire pour ne pas
nous énerver. A chaque fois qu’ils apprennent des choses plus difficiles, ils nous le disent

plus tard, mais je sais que ma fille en a arraché a 'annonce du diagnostic. »

Trois grands-parents déclarent que I’annonce du diagnostic a eu I'effet de soulager ou

déculpabiliser les parents.

C’était quasiment un soulagement quand elle [la mére] s’est fait dire que c’était de
U'autisme. Elle se disait :" Je ne suis pas folle! Je n’étais pas folle! Ce n’est pas de ma
Jaute techniquement si ca m’est arrivé”. C’était comme déculpabilisant pour elle. Elle
s’était fait dire que si son fils avait des retards, c’est parce qui’elle I’avait délaissé.

Selon trois grands-parents, les parents auraient pris conscience a ce moment que leur

vie allait changer alors que deux autres soutiennent que les parents niaient ou ne croyaient

pas au diagnostic au premier abord.

Finalement, lorsqu’on interroge les grands-parents a savoir si les parents avaient
besoin de soutien.au moment de I’annonce, la totalité des participants répond par
I’affirmative. Selon les grands-parents, les parents avaient besoin de soutien émotionnel
(n=8), de soutien informationnel (n=4), de soutien amical (n=2) et de soutien pratique (n=3) &

ce moment en particulier.

b) Les premieres réactions des grands-parents suite a I’annonce et leurs réponses

aux besoins de soutien des parents

Les premieres réactions des grands-parents au moment de 1’annonce sont également

recueillies grice a la question suivante : « Quelles ont été vos premiéres réactions et les
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émotions que vous avez ressenties au moment de I’annonce du diagnostic? » Plusieurs
grands-parents rapportent plus d’une réaction. Au total, onze catégories de réactions sont

répertoriées, elles sont présentées dans la figure 3.4.

Réactions des grands-parents (N=15)aI'annonce du diagnostic

Fréquence

Figure 3.4

Pres de la moiti€ des grands-parents (n= 7) affirment avoir ressenti de la tristesse au

moment de I’annonce. Une grand~mére souligne entre autres ressentir une double peine:
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Ca m’a vraiment tuée, vraiment....Je n’ai jamais vu ma fille dans un état semblable, c’est
une personne tres forte pourtant. Ca m’a vraiment fait beaucoup de peine de la voir vivre
sa peine. Ma fille me dit souvent : "Maman, des fois tu vis la peine en double." C’est vrai,
Jai de la peine pour ma fille et pour mon petit-fils aussi. Quand on a le verdict, ¢a fait
mal! On le sait depuis longtemps, on est en attente, mais ¢a fait mal, la parole quand on
te le dit pour de vrai. Il n’y a pas de retour a cette chose-la. C’est comme a la vie, a la
mort. Il sera toujours différent.

Six grands-parents mentionnent avoir exprimé des questionnements, des inquiétudes
ou de I'anxiété a cette étape. Pour six grands-parents, I’annonce du diagnostic ne fut pas
surprenante, ils avouent avoir €t€ peu surpris et avoir peu réagi a ce moment. Cela n’empéche
toutefois pas ces participants de rapporter d’autres réactions ou d’autres émotions a cette

méme question.

Le tiers des grands-parents (n= 5) indiquent avoir tent€ d’encourager les parents ou
avoir cherché des solutions & ce moment. A cet égard, un grand-pere conclut : « Moi je suis
plus cartésien donc je cherche la solution a partir d’un probléeme. C’est quoi la solution pour
tout de suite? Je ne vis pas tellement les émotions, je cherche plus les solutions. C’est peut-
étre un défaut. » Une grand-mére quant a elle précise : « Je pense que j’avais vécu les
émotions avant l'annonce. Je me rappelle trés bien que j’ai dit a ma fille : "Tu ne seras pas

toute seule la dedans, tu peux compter sur moi”.

Deux grands-parents auraient souhaité a ce moment que 1’enfant ait une autre
problématique qu’un trouble envahissant du développement. L’une de ceux-ci ressent
d’ailleurs de la culpabilit€ a cet égard : « J'aurais aimé qu’il soit sourd, mais pas comme ¢a.
C’est un péché de penser ¢a, vous savez. » Alors que deux grands-meres se sont dites
soulagées, dans un cas parce que ce n’était pas une autre problématique telle que le cancer du

cerveau et dans I’autre parce que ¢a allait enfin permettre a la famille de recevoir de ’aide.

Des grands-parents disent €également avoir ressenti de la pitié€ pour les parents (n=2) :
« S’avais de la pitié pour ma fille, je savais qu’elle s’embarquait dans quelque chose de tres
long et de tres difficile.». La colere et I'injustice (n=2), de méme que la surprise (n=2) sont
€galement évoquées par rapport au moment de I’annonce. Une grand-mere dit : « Ce soir la,

on est tous restés abasourdis. »
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Finalement, une grand-mere dit s’étre tournée vers la priére et une autre exprime
avoir ressenti un sentiment de responsabilité face au développement du trouble chez son
petit-enfant. Cette derniére affirme : « On [son mari et elle] se sentait toujours un peu
responsables parce que les premiers signes [du trouble| sont apparus pendant qu’on le [le

petit-enfant ayant un TED] gardait. »

Afin de mieux cadrer I’ensemble de ces réactions, il est demandé€ aux grands-parents :
« Lorsqu’on vous a annoncé le diagnostic de votre petit-enfant, quelles étaient vos
connaissances concernant I’autisme ou les troubles envahissants du développement? » Les
grands-parents doivent ainsi situer leur niveau de connaissance a partir de I’échelle de Likert
suivante : 1-Aucune; 2-Un peu; 3-Moyennement; 4-Beaucoup; 5-Extrémement. La figure 3.5

illustre la distribution des réponses des grands-parents.

Niveau de connaissance des grands-parents (N=15)
sur les TED lors del'annonce du diagnostic

Beaucoup (n=1) Extrémement

(n=0)

Aucune (n=7)

Un peu (n=5)

Figure 3.5

Sur cette échelle de un a cingq, les grands-parents obtiennent un score moyen de 1.8

(ET = 0.94). La majorité des grands-parents juge donc qu’ils n’avaient soit « aucune » (n=7)
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ou « peu » (n=5) de connaissances par rapport a I’autisme ou aux TED. De ceux-ci, une
grand-mere rapporte : « Je ne savais absolument rien. Je n'avais jamais entendu ¢a. Moi,
quand ma fille est revenue de chez le médecin et qu’elle m’a dit que ¢’était de 'autisme, j'ai
dit : «C’est quoi ¢a?». Je n’avais jamais, jamais entendu parler de ¢a. » Une autre déclare
qu’elle ne savait pas ce que le mot autisme voulait dire. Un grand-pere quant a lui confie :

« Mon premier lien de connaissance avec [’autisme c’est le film Rain Man'». A cet effet,
d’autres grands-parents mentionnent qu’ils connaissaient I’autisme grice a ce méme film ou
par des reportages qu’ils avaient vus a la télévision. Finalement, deux participants disent
qu’ils connaissaient « moyennement » le trouble et une grand-mere indique qu’elle le
connaissait « beaucoup », en partie puisqu’elle avait eu le temps de se renseigner avant le
diagnostic et puisqu’elle détient une formation universitaire dans un domaine associ€ a la

santé mentale.

Finalement, il est demandé aux participants de se prononcer a savoir s’ils se sentaient
en mesure de soutenir ou non les parents au moment de I’annonce et dans les semaines qui
ont suivi. Cette question comporte une donnée manquante, les réponses de 14 grands-parents
sont rapportées. La quasi-totalité (13/14) des grands-parents répond par I’ affirmative a cette

question. Quelques grands-parents nuancent toutefois leur propos. Une grand-mere raconte :

Oui, je I’ai [la mere] soutenue, mais pas avec la force que j'ai aujourd’ hui. C’était
comme trop présent, ¢a faisait comme trop mal, mais je ne le faisais pas voir par
exemple devant elle. Je trouvais que ce n’était pas le lieu, ni la place. Je me disais : "ca
va étre assez pénible de méme, je ne me mettrai pas a brailler devant elle". Donc je
m’armais comme il le faut quand j’allais les rejoindre par exemple.

Dans le méme ordre d’idées, une autre grand-mere explique : « Tu sais, quand tu es
parent je pense que tu as un role a jouer, ce n’est pas elle [la mere] qui doit me consoler,
c¢’est moi qui dois la consoler. C’était important pour nous ¢a. Mon mari aussi il tenait a
¢a. » Finalement, une grand-mére conclut qu’elle ne se sentait pas en mesure de répondre au
besoin de soutien des parents et exprime un sentiment d’échec par rapport a cette situation.

Cette derniére confie :
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Ca m’a rendue comme un peu dépressive, fatiguée, je ne comprenais pas la situation, je
pense. Ca venait chercher toute mon énergie. Je ne sais pas pourquoi, ¢’est comme si je
n'étais pas capable de les aider. Je me disais je ne suis plus bonne, je ne suis plus
capable. J'ai ressenti un sentiment d’échec.

3.3.4 Processus d’adaptation au diagnostic

Cette section vise a recueillir les perceptions des grands-parents quant & leurs
réactions actuelles face & la situation de leur petit-enfant et quant au processus d’adaptation

au diagnostic.

a) Réactions actuelles des grands-parents

A la question: « Quelles émotions ressentez-vous aujourd’hui face 4 la situation de
votre petit-enfant ? », neuf catégories d’émotions ou de réactions sont identifiées. Ces

catégories ne sont pas mutuellement exclusives. La figure 3.6 présente celles-ci.

Réactions actuelles des grands-parents (N=15)

Fréquence

Figure 3.6
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Encore une fois, la tristesse est I’émotion la plus souvent rapportée par les grands-

parents (n=6). A cet effet, une grand-mere précise :

Dans le quotidien ¢a va bien, mais parfois quand on s’arréte pour en parler, c’est plus

difficile, ou quand des amis parlent de leurs petits-enfants aussi. Je trouve ¢a difficile

quand je pense que j’ai juste un petit-fils et que je n’en aurai pas d’autre. Ce n’est plus

de la colere, c’est plus une tristesse [larmes aux yeux]. »

Une grand-mere explique qu’elle ressent de la tristesse lorsqu’elle voit d’autres enfants,
du méme age que son petit-fils, capables de parler alors que lui ne communique pas encore
verbalement. Le passage suivant illustre la peine toujours actuelle que vit une grand-mere

face a la situation :

Je ne sais pas si je vis bien avec ¢a aujourd’hui. C'est comme la maladie. Je trouve que
la mort des fois, ce n’est pas drdle, j'ai perdu des gens que j'aimais, mais c’est réglé
quand méme, mais ¢a ce n’est pas réglé. C’est comme quelque chose qui n’est jamais
réglé. Quelque chose de terrible, mais qui n’est jamais réglé. C’est tous les jours, tous les
Jours ca ne va pas, il 'y a toujours quelque chose. [...| Tu peux faire ta journée, mais il y
a plein de pensées, plein de choses qui te raménent a ¢a, tout le temps. C’est comme collé
apreés nous. [...] Pis comme ma fille [meére de I’enfant ayant un TED] me dit : "Toi,
maman c’est doublement.” Je lui dis : "Bien, la met moi pas ¢a pire que toi.” C’est comme
une double peine, c’est doublement fatigant a trainer. Il n’y a pas vraiment de solutions.
Iy a juste d’essayer d’étre paisible. [...] Il n’y a pas une journée que je ne pleure pas,
¢ca, c’est certain.

A cette méme question, le tiers des grands-parents (n=5) expriment des
préoccupations ou se disent inquiets face a la situation de leur petit-enfant et de la famille.
Puisqu’une section du questionnaire aborde spécifiquement les inquiétudes des grands-
parents, celles-ci seront donc traitées ultérieurement. A I’inverse, trois participants se disent
aujourd’hui encouragés ou rassurés quant a la situation de leur petit-enfant, notamment
puisqu’ils dénotent une progression et une évolution et deux grands-méres disent ressentir de

la fierté.

Trois grands-parents ressentent, au moment de I’entrevue, de la colere face a la
situation de leur petit-enfant. L’une de ceux-ci explique : « Je pense qu’aujourd’hui, il y a
plus de colére qu’avant parce que c’est siir qu’étant donné que le trouble est de plus en plus

lourd, il est de plus en plus difficile de s’occuper de lui, ¢’est frustrant. »
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Une grand-mere confie avoir découvert une nouvelle force intérieure :

Ca m’a donné une force que j'ignorais. Je me suis dit :"Moi, je vais me battre pour toi
[en faisant référence a son petit-fils], tu vas voir. Qu’il y en ait pas un qui te regarde de
travers parce qu’il va voir que la mémere, elle est encore capable de se lever debout ”. Je
ne réagis pas bien, parce que dans un sens, c’est une surprotection.

Finalement, une grand-mére exprime le sentiment d’&tre une famille différente :

Moi, jai toujours une image. Moi, je trouve que c’est comme si on était tout le monde sur
un bateau, sur un beau bateau de croisiére tout le monde est la-dessus, mais nous, on est
tombé en bas du bateau. Nous, on est dans I’eau et il y a des gens gentils de temps en
temps qui viennent nous regarder en bas, qui nous aident, qui nous offrent le bras puis ¢a
fait en sorte que c’est moins fatigant de se maintenir a c¢bté du bateau. C’est comme si on
était tombé et qu’on ne pourra jamais remonter. On le sait, on est tres différent. Depuis
Uarrivée de notre petit-fils, notre famille est différente. Moi, je trouve qui’on est comme
tombé dans ’eau a coté du bateau. Je crois qu’on ne pourra jamais remonter. On est la,
on voit le soleil comme les autres .... On avale la maudite vague souvent, on s’étouffe. ..
On a des vagues qui nous rentrent en pleine face tout le temps. Puis tu le sais, qui font la
féte en haut. [...] Leur vie est [égére comparé a la nbtre.

b) Processus d’adaptation

Une question fermée vise a savoir si les participants considérent avoir eu de la
difficulté ou non a s’adapter au diagnostic. Les réponses sont partagées, huit grands-parents
répondent & I’affirmative, alors que sept répondent a la négative. Or, méme si pour certains
grands-parents le processus d’adaptation fut plus difficile, 12 d’entre eux prétendent étre
aujourd’hui adaptés a la situation et au diagnostic de leur petit-enfant. 1] est ainsi demand€ a
ces 12 participants ce qui les avait aidés a s’adapter a la situation. Plusieurs éléments
différents sont évoqués a cet effet. Le tiers des grands-parents (n= 4/12) affirment que c’est
simplement leur attitude positive et I’espoir de voir leur petit-enfant progresser qui les avaient
aidés. Deux grands-meres quant a elles mentionnent que le fait d’étre fréquemment en
contact avec la famille et leur petit-enfant qui les avait aidées a s’adapter. Deux autres
expliquent que ¢’est I’amour qu’ils ressentent pour leur petit-enfant qui les avait réconfortés.
L’augmentation des connaissances sur le trouble et des lectures sur le sujet sont des éléments
rapportés par deux participants. A P’inverse, un grand-pére explique que le fait de ne pas
connaitre les implications et les conséquences du trouble I’avaient aidé & s’ adapter au départ.

Ce dernier estime qu’il aurait probablement eu plus de difficulté & s’adapter s’il avait su dés
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le départ les enjeux liés a ce diagnostic. Pour une grand-mere, la réconciliation avec sa fille
(la mere du petit-enfant) a favorisé cette adaptation. Finalement, une grand-mere ne rapporte
aucun élément en particulier et se justifie en disant : « Ca vient avec la couleur de ses yeux,
¢a vient avec lui. Comment je ne pourrais ne pas accepter la couleur de ses yeux? C’est lui.

C’est comme dire que je n’accepte pas lui, ¢a comme pas de sens. »

Au moment de I’entrevue, trois grands-meres considerent ne pas étre encore adaptées
a la situation et €voquent différents €lé€ments lorsqu’elles se prononcent sur ce qui fait en
sorte que c’est difficile pour elles de s’adapter. Leurs réponses respectives sont ainsi

rapportées :

Pour m’adapter, il faudrait que j'y crois [en faisant référence au diagnostic]. /! faudrait
que je lise plus sur le sujet. Je me dis qu’a force de dire qu’elle [sa petite-fille] est comme
¢a, on'la voit vraiment comme ¢a. Est-ce que c’est son caractére...j’ai comme des petits
doutes. Je trouve que c’est exagéré de la cataloguer comme ¢a. Je me dis : " coup dont on
a'le droit d’étre ce qu’on est". J'ai vraiment I'impression que des fois, elle ne peut pas
étre vraiment elle. [...] Ca m’agace de voir autant de contréle autour d’elle et de voir
qu’elle est cataloguée.

Pourquoi c’est difficile, parce que ce n’est pas normal, ce n’est pas une normalité. Je ne
peux pas m’amuser avec mon petit-fils, je l’ai, mais je n'ai pas le droit de m’amuser avec
lui. Une grand-mere d’habitude, tu donnes des nananes et tu le gdtes, mais moi, je n’ai
pas le droit de faire ces choses-la, je le dérégle si je le fais. Combien de fois que je |’ai
gardé et lorsqu’il retourne a la maison, ma fille en a pour une semaine a le remettre, a
reprendre son retard, a lui ré-enseigner ce qu’il avait acquis. Pourtant, je me suis forcée,
J ai fait attention.

Accepter que quelqu’un qu’on aime soit en si grande difficulté, ¢a, je pense qu’on ne peut
pas faire ¢a.

3.3.5 Soutien aux grands-parents suite a I’annonce

Cette partie du protocole vise a connaitre la provenance du soutien qu’ont regu les
grands-parents suite au diagnostic et la nature de celui-ci. D’auntres questions permettent de
recueillir les perceptions des grands-parents quant au soutien regu. 1l importe toutefois de
mentionner que les besoins généraux des grands-parents autres que les besoins de soutien

sont traités dans une autre section du questionnaire.
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a) Soutien forme]

Seulement le cinquieme des grands-parents (n= 3) affirme avoir regu du soutien
formel, c’est-a-dire de 1’aide prodiguée par des dispensateurs de services suite a I’annonce du

diagnostic.

Deux grands-meres ont consulté un professionnel en relation d’aide suite a I’annonce
du diagnostic. Lorsqu’on leur demande si ce soutien avait été suffisant et s’il les avait aid€s,
une participante répond par I’affirmative en précisant que cela I’ avait aidée a savoir mettre
ses limites pour ne pas se sentir envahie par la situation et donc moins disponible pour
soutenir la famille. L’autre grand-mére, au contraire, affirme ne pas avoir trouvé ce soutien

particulierement aidant.

J'avais I'impression qu’elle [1a personne rencontrée] ne comprenait pas [’ampleur de la
situation [en faisant référence aux conséquences du diagnostic]. Elle semblait vouloir
penser que ¢’était le probleme de ma fille, que je ne pouvais pas prendre le probleme de
ma fille sur mes épaules. Elle allait plus dans ce sens-la au lieu d’essayer de comprendre
pourquoi moi je souffrais tant de cette situation la. Ca, je ne suis pas certaine qu’elle
comprenait pourquoi je souffrais tant de cette situation la. Elle avait Uair a penser que je
portais a tort sur mes épaules le probleme de ma fille donc c’est pour ¢a que je n’ai pas
persisté dans ces rencontres la. Je n’ai pas continué.

Une sous-question interrogeait donc cette derniére participante a savoir quel genre de
soutien elle aurait aimé recevoir. Celle-ci mentionne qu’elle aurait aimé consulter une
personne qui connait davantage la situation des enfants ayant un TED et ajoute qu’elle
aimerait avoir la possibilité de poser des questions en lien avec son petit-enfant a des gens qui

ont une expertise en troubles envahissants du développement.

Une grand-mere quant a elle rapporte avoir regu du soutien de I’association régionale
en autisme ou elle assistait a des formations et a des soirées d’information dont I’une était
spécialement & I’intention des grands-parents qui ont un petit-enfant ayant un TED. Elle

affirme que ce soutien a été suffisant et aidant. Le passage suivant appuie ce constat :
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Je pense que c’est peut-étre le premier endroit dans ma vie que je rencontre et qu’on a
vraiment une écoute. Oul, je trouve que ¢’est bien, j'ai aimé cela. J’ai trouvé le monde
chaleureux et humain. La plupart des personnes qui travaillent la ont des enfants comme
¢a, alors quand on leur parle, ils savent qu’est-ce qu’on veut dire. Ils peuvent nous
donner des petits trucs. [...] Tu te rends compte que tu n’es pas toute seule a vivre ¢a,
parce que tu te penses toute seule parce que tout le monde autour de toi, mes amis et tout
¢a, ils n’ont pas d’enfant autiste. Mes amies sont des grands-mamans avec des enfants
standards. Fait que la, tu apprends que tu n’es pas toute seule. [...] Je me sens comme en
confiance quand j’arrive la. Pas jugée. Tu sais, on ne juge pas, on a tous des enfants
parelils.
Finalement, il est demandé aux 12 autres participants n’ayant pas regu de soutien
formel s’ils avaient aimé en recevoir. La majorité€ de ceux-ci (n=10) répond « non » a cette
question, alors que deux grands-meres indiquent qu’elles auraient aimé poser des questions a

des gens qui ont une expertise en autisme.

En somme, parmi les participants ayant recu ou non du soutien formel (n=15), quatre
grands-parents évoquent soit le besoin de parler & des gens qui ont une expertise en troubles

envahissants du développement ou les bénéfices associés a ce genre de soutien.
b) Soutien informel

Onze grands-parents déclarent avoir recu du soutien des membres de leur entourage
suite a I’annonce du diagnostic et les quatre autres affirment le contraire. Il est demandé€ a
ceux qui ont regu du soutien (n=11) de préciser les personnes qui leur ont fourni ce soutien.
Certains grands-parents rapportent plus d’une personne. Ainsi, ils évoquent un ou plusieurs
de leurs enfants autres que les parents de I’enfant ayant un TED (n=7); leur conjoint(e)
(n=6); un ou des amis (n=6); leur fils ou leur fille qui ont I’enfant ayant un TED (n=4); un

ou des membres de leur fratrie (n=3) et d’autres membres de leur famille élargie (n=1).

Une question permet aux grands-parents de préciser la nature du soutien venant de
leur entourage en général (amis, membre de la famille, collégues ou autres connaissances).
Tous les grands-parents ayant regu du soutien informel (n=11) prétendent avoir regu du
soutien émotionnel de leur part. Deux grands-méres révelent avoir regu du soutien
informationnel sur I’autisme et un grand-pere rapporte avoir regu du soutien financier de ses

amis afin d’amasser des fonds pour la thérapie de son petit-fils.
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Concernant les perceptions des participants a I’égard du soutien informel recu, 7/11
grands-parents déclarent que le soutien de leur entourage était suffisant, 3/11 soutiennent
qu’il était insuffisant et une grand-mere affirme que le soutien fourni par certaines personnes
de son entourage €tait suffisant, mais qu’elle aurait aimé que d’autres membres de son
entourage soient plus compréhensifs. Les trois grands-parents affirmant que le soutien
informel était insuffisant se justifient en disant qu’ils avaient davantage besoin de soutien

formel que de soutien de la part de leur entourage dans cette situation.

J'aurais aimé en avoir plus parce qu’eix autres [membres de son entourage], ce qu’ils
faisaient ¢’était de ’écoute, ils ne connaissaient absolument rien la-dedans. J aurais aimé
avoir une personne qui connaissait ¢a. Une personne qui m’aurait expliquée c’est quoi
[’autisme au moins.

11 est ensuite demandé€ en quoi le soutien informel les avait aidés. Cing grands-parents
indiquent que le soutien requ de leur entourage avait permis de se sentir moins seuls dans la
situation. Cing grands-parents précisent que cela les avait aidés a comprendre et a accepter |a
situation. Trois grands-parents ont trouvé réconfortant de pouvoir parler avec leur entourage
et se sentir écouté. Le grand-pere qui a indiqué avoir recu du soutien financier indique que

cela avajt permis de payer la thérapie de son petit-fils.

Il est a noter qu’une grand-meére juge que le soutien des membres de son entourage
n’était pas réconfortant puisqu’ils auraient été€ peu empathiques et compréhensifs face a la
situation de sa fille qui a un enfant ayant un TED. Finalement pour les quatre grands-parents
n’ayant pas recu de soutien des membres de leur entourage, il leur est demandé s’ils auraient
aimé en recevoir. La totalité de ceux-ci répond par la négative. Une grand-mére s’explique en

disant:

Je ne peux pas leur en parler, parce que c’est la premiére fois que ¢a arrive dans notre
famille, personne ne connaissait ¢ca. Je n’en parle pas parce que les gens ne saisissent pas
Uimpact dont ¢ca l’a sur nous... En fait, il n’y a pas grand monde qui connait I’ impact que
ca a sur nous. Parce que méme ce dont je vous parle aujourd’hui, les sentiments que je
vous partage, j’en ai méme pas parlé a ma fille [mere de ’enfant ayant un TED], j’en
parle avec mon conjoint, mais ¢’est tout. Lui, il ne vit pas ¢a comme ¢a.

Pour conclure la section abordant I'entourage des participants, il est enfin demandé

s’ils ont eu a annoncer le diagnostic de leur petit-enfant a leurs proches et si oui, comment ils



52

avaient vécu cette situation. Quatorze grands-parents sur quinze ont annoncé le diagnostic a
certains membres de leur entourage. Puisque les expériences des grands-parents a cet égard
pouvaient étre différentes selon les personnes a qui ils annongaient le diagnostic, leurs
réponses se classent parfois dans un certains nombre de catégories. D'abord, 11 grands-
parents indiquent que cette expérience s’est généralement bien déroulée. Trois rapportent un
certain malaise de parler du diagnostic avec certaines personnes avec qui ils sont moins
proches. Trois grands-parents ont eu de la difficulté a vivre cette expérience avec certaines
personnes puisqu’elles niaient les difficult€s de I’enfant et faisaient valoir ses forces dans des
domaines spécifiques pour se justifier. Finalement, une grand-mére dit avoir eu de la

difficulté a annoncer le diagnostic puisqu’elle connaissait peu I’autisme :

Au début ¢a me prenait bien du courage parce que t’essayes d’expliquer ¢a, mais tu n'as
pas tous les mots. Tu n’as pas été renseigné trop trop la-dessus, ¢a se limitait a un enfant
qui est dans sa bulle, qui est dans son monde, mais ¢a veut dire quoi? Les personnes a qui
Je l'annongais ne connaissaient pas ¢a elles non plus. Ils me disaient : "c’est quoi ¢a de
Uautisme?" Essaye donc de leur expliquer quand tu ne sais pas toi-méme.

3.3.6 Résumé

La majorité des grands-parents semble €tre bien placée pour observer les premiers
signes de TED de leur petit-enfant, et ce, t6t dans son développement. De plus, un peu plus
de la moiti€ des grands-parents avaient déja émis des hypotheses, assez diversifiées, quant
aux causes de ces particularités. Au total, avant le début des procédures d’évaluation
diagnostique, seulement deux grands-meres en discutant avec leur fille avaient une hypothése
d’un trouble envahissant du développement. Les grands-parents semblent trés engagés dans
ce processus diagnostic. Le fait que 11 des 15 participants apprennent le diagnostic la journée
méme ol les parents le regoivent illustre ce constat. Or, les grands-parents indiquent qu’ils
n’avaient pratiquement aucune ou peu de connaissance sur le trouble au moment de
I’annonce du diagnostic. En ce qui concerne les réactions émotionnelles, les grands-parents
rapportent des réactions diversifiées. Le tableau 3.3 résume 1’évolution des réactions des

grands-parents avant, lors de I’annonce et apres 1’annonce du diagnostic.



Tableau 3.3

53

Evolution des réactions des grands-parents

Avant I’annonce

Au moment de I’annonce

Aujourd’hui

Tristesse (n=7)

Recherche le c6t€ positif
(n=4)

Colere/injustice (n=4)

Difficulté a admettre/se
convaincre du contraire
(n=4)

Sentiment
d’impuissance (n=3)

Inquiétudes (n=2)

Cherche des solutions

Tristesse (n=7)

Inquiétudes (n=6)

Peu de réactions (n=6)

Encourage les
parents/Cherche des solutions
(n=5)

Souhait que I’enfant ait un
autre trouble (n=2)

Soulagement (n=2)

Pitié pour les parents (n=2)

Tristesse (n=6)

Inquiétudes (n=5)

Encouragés (n=3)

Colere/injustice
(n=3)

Découvre une force
intérieure (n=1)

Fierté (n=1)

Sentiment d’étre une

(n=2) famille différente (n=1)
Sentiment de deuil

(n=1) Colere/injustice (n=2)
Surpris (n=1)

Sentiment d’étre responsable

(n=1)

Que ce soit pendant la période de I’attente du diagnostic, a I’annonce du diagnostic
ou actuellement, la tristesse est I’émotion la plus souvent exprimée par les grands-parents. De
plus, a ces différents moments, certains participants avouent avoir camouflé leur peine devant
les parents. Quelques grands-parents ont également I"impression que les parents veulent

parfois les préserver et camouflent eux aussi certaines émotions.

En ce qui concerne le soutien regu suite au diagnostic, trés peu de grands-parents
disent avoir recu du soutien par des services. Outre le désir des grands-parents d’avoir
I’occasion de parler avec des personnes ayant une expertise en autisme, aucun autre besoin de
soutien formel n’est rapporté. Les grands-parents regoivent cependant beaucoup plus de
soutien des vmembres de leur entourage. Ceux-ci leur donnent surtout du soutien émotionnel

qui s’avere réconfortant pour la plupart des grands-parents.
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3.4 Troisieéme partie du questionnaire : perceptions concernant les relations familiales,

I”implication et le role des grands-parents

Cette section du protocole aborde les perceptions des grands-parents quant a leur
relation avec les parents de I’enfant ayant un TED de méme que le soutien qu’ils offrent a ces
derniers. D’autres questions touchent plus spécifiquement leur relation avec leur petit-enfant

ayant un TED et leurs perceptions de leur réle aupres de celui-ci.
3.4.1 Relation des grands-parents avec les parents de I’entfant ayant un TED
a- Changement dans leur relation

1l est demand€ aux grands-parents: « Selon vous, est-ce que votre relation avec votre
enfant a changé en raison du diagnostic de trouble envahissant du développement de votre
petit-enfant? » A cette question, le tiers (n=5) des grands-parents répondent « oui », prés du
deux tiers (n=9) répondent « non » et une grand-mere ne parvient pas se prononcer. Parmi
ceux qui confient que leur relation a changé en raison du diagnostic, quatre participants sur
cing attestent que cette situation a eu un effet positif sur leur relation en renforgant les liens
qui les unissaient. Une grand-mere qui s’est sentie démunie face a cette situation rapporte

quant a elle le contraire :

Je te dirais que c’est devenu tres, tres, tres difficile avec ma fille [larmes). Si j osais lui
parler de son enfant, elle me disait : " Tu ne comprends rien!". Moi, j’avais le ceeur brisé,
Je ne pouvais pas rien faire. Comment peux-tu aider quelqu’un quand tu ne connais pas le
probleme. [...] Maintenant, je réalise qu’elle avait raison, je niais ses difficultés [en
faisant référence a son petit-enfant]. Aujourd’hui, je suis préte a accepter tout, je suis
préte a faire n’importe quoi. J'espére seulement que les années devant nous seront étre
assez nombreuses pour pouvoir l’aider.

b- Soutien des grands-parents aux parents

Afin d’avoir un apercu plus clair de la nature de la relation entre les grands-parents et
les parents, il leur est demandé de préciser ie genre de soutien qu’ils fournissent aux
parents parmi les choix suivants : soutien émotionnel; soutien financier; soutien pratique,

autres. La figure 3.7 illustre leurs réponses.
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La totalité des grands-parents affirme offrir du soutien pratique. Or, puisque
’ensemble des activités que font les grands-parents est rapporté plus loin, les activités qui
composent ce soutien ne seront pas détaillées ici. Les deux tiers (n=10) des participants disent
soutenir les parents sur le plan émotionnel. Les cing autres participants ne pergoivent pas le
besoin des parents a cet égard, soit parce que d’autres personnes y répondent déja ou encore
parce que les parents ne demandent plus ce genre soutien. Finalement, prés de la moitié€ (n=7)
des grands-parents fournissent une aide monétaire aux parents pour répondre aux besoins de

leur petit-enfant ayant un TED.

Les perceptions des grands-parents quant a I’efficacité du soutien qu’ils offrent aux
parents sont recueillies grace a cette ‘question : « Selon vous, en quoi le soutien que vous
apportez aux parents les aide-t-ils? ». L’analyse des données révele six catégories de
réponses. D’abord, prés de la moitié des grands-parents (n=7) croit que ce soutien donne du
répit aux parents pour vaquer a d’autres occupations telles que des sorties, des taches
domestiques, des vacances ou simplement une occasion de se reposer. Six grands-parents

soutiennent que cela aide les parents sur le plan émotionnel en leur donnant le courage pour
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continuer et/ou pour accepter la situation. A cet effet, un grand-pére affirme que le soutien
qu’il offre a sa fille permet a cette derniere de dédramatiser la situation. Une autre grand-
meére confie : « L’année passée, elle [la mere] a eu une période difficile et elle nous a méme
dit gu’une chance qu’on était la puisque ¢’était méme nous qui la maintenions en vie, qui lui
donnions le courage de continuer sinon, elle aurait tout laché.» Selon le tiers (n=>5) des
grands-parents leur soutien procurerait un sentiment de sécurité aux parents, ces derniers
s’inquigteraient moins lorsque I’enfant est gardé par les grands-parents. D’autres parents
auraient mentionné aux grands-parents qu’ils se sentent plus en sécurité puisqu’ils savent
qu’ils peuvent toujours compter sur eux en cas de besoins. De plus, d’autres affirment que
leur soutien permet aux parents d’avoir du temps pour leur couple (n=3). Rappelons que les
parents sont en couple dans 12 des 15 familles du groupe de participants. Une grand-mere
affirme que cela permet de payer les services nécessaires & I’enfant (n=1). Cette derniere

confie toutefois :

Moi, je trouve par contre que je manque de disponibilité pour ma fille [mere de I’enfant
ayant un TED], je me dis souvent que si j’avais les moyens, j’arréterais de travailler pour
étre plus souvent avec eux, mais c'est comme l'ceuf et la poule, si j arréte de travailler, je
ne fournirais pas les sous pour la thérapie et je ne pense pas que ¢a serait plus aidant.
Finalement, une grand-mere répond que cela aidait les parents a tous les niveaux,

mais n’arrive pas a préciser d’élément en particulier.

A I’aide d’une échelle (1 = pas du tout; 2 = un peu; 3 = moyennement; 4 = beaucoup;
5 = extrémement), les grands-parents indiquent s’il y a une relation selon eux entre leur
soutien et la diminution du stress parental. Le score moyen des grands-parents a cette échelle
de 1 a5estde 3.6 (ET=0.99). La majorité répond soit « moyennement » (n=53) ou
« beaucoup » (n=3). Trois grands-parents mentionnent que leur soutien est « extrémement »
efficace pour réduire le stress des parents alors deux jugent que leur soutien a « peu » d’effet

sur ce plan. Aucun participant ne répond « pas du tout ».
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3.42 Relation des grands-parents avec leur petit-enfant ayant un TED

Cette section du questionnaire vise a préciser cette fois la nature et les perceptions
des grands-parents de leur relation avec leur petit-enfant ayant un TED et de leur rdle aupres

de celui-ci.
a- Fréquence des contacts et réactions habituelles du petit-enfant

D’ abord, la fréquence des contacts entre les grands-parents et leur petit-enfant est en
moyenne tres élevée, 13/15 voient leur petit-enfant au minimum une ou deux fois par
semaine. Parmi ceux-ci, trois grands-parents disent le voir tous les jours. Ces trois derniers
habitent 2 moins de 15km du domicile de leur petit-enfant. Rappelons qu’aucun grand-parent
n’habite au méme domicile que leur petit-enfant. Les deux autres grands-parents mentionnent
étre en contact avec leur petit-enfant environ une fois par mois. 1l s’agit d’ailleurs des deux

seuls grands-parents de I’échantillon qui habitent & plus de 250 km de leur petit-enfant.

De maniere générale, les grands-parents sont interrogés sur les réactions habituelles
de leur petit-enfant lors de ces contacts. Douze grands-parents soutiennent que leur petit-
enfant est habituellement content de les voir. Un grand-pere témoigne : « Mon dieu, il est
vraiment content! Oui, je suis privilégié, il est beaucoup plus proche de moi. 1l est beaucoup
plus distant avec les autres, il ne réagit pas de la méme facon avec moi qu’il réagit avec
d’autres. » Prés du deux tiers (n=9) des grands-parents soulignent que leur petit-enfant leur
démontre des signes d’affection tels que des becs ou des accolades en leur présence. Deux
grands-parents déclarent que la réaction de leur petit-enfant varie, a certaines occasions il se
montre content alors qu’a d’autres, il réagit peu. Le passage suivant illustre cet aspect : « Des
fois, quand il va me voir, il me fait un beau sourire, il est content, mais d’autres fois, je vais
arriver, je vais y dire bonjour et il ne me regarde pas. » Une grand-mere quant a elle précise
que son petit-fils réagit différemment en sa présence depuis qu’elle a noté une régression
dans son développement : « Il est bien content, mais il n’a pas le méme regard envers moi
qu’avant, je ne suis pas la méme pour lui, il est content, mais il n’a pas besoin de moi comme

avant, je suis plus instrumentale qu’avant, c’est difficile a accepter vous savez.»
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b- Description de leurs roles

Les grands-parents sont invités a décrire les roles joués aupres de leur petit-enfant. A
cet effet, neuf de ceux-ci mentionnent qu’il s’agit d’un role de « grand-parent simplement ».
Quelques participants €élaborent davantage en disant qu’ils ont un réle de soutien émotionnel

(n=9). A cet égard, un grand-pere exprime, en faisant référence a son petit-fils :

J'occupe une place importante dans ses émotions, mais moins importante dans son
évolution. Dans le sens ou je lui offre mon soutien par exemple s'il est triste, je le console
[...] Puisque je ne le vois pas si souvent que ¢a, je ne peux pas dire que je participe a sa
progression. Donc, c’est plus un soutien au niveau émotionnel et relationnel, qu’au
niveau éducatif.

Plus du tiers (n=0) des participants répondent qu’ils ont pour réle de divertir leur
petit-enfant en faisant diverses activit€s avec celui-ci. Deux grands-parents se décrivent

comme des grands-parents « gdteaux ». Le passage suivant illustre cet aspect.

J’ai un rble de soutien, je suis une grand-maman gateau aussi. Je lui ai fait une petite
chambre avec son lit et ses jouets. J'ai tout acheté. Il a des jouets, des cassettes, des
DVD, c’est épouvantable! Des fois j’ai besoin de m’acheter quelque chose et je ne me
I'achete pas, j'achete pour lui, je suis bien plus heureuse de méme.[...] Tu sais, je ne
serai pas la longtemps, je veux qu’il se souvienne de moi. Finalement, il n’y a rien de trop
beau pour lui. C’est ¢a que je veux dire.

Deux grands-parents mentionnent qu’ils permettent a leur petit-enfant d’étre celui

qu’il est vraiment.

Je dirais que je lui donne une chance d’étre ce qu’elle [sa petite-fille] est vraiment. Je lui
donne plus de temps pour elle pour faire ce qu’elle aime. J essaie de I’accompagner dans
ce qu’elle fait. [...] Ces enfants-la vivent dans un environnement trés contrélant, donc
quand elle vient ici je lui laisse plus de lousse. [...] Moi, je ne veux pas étre aussi rigide.
Je n’aime vraiment pas ¢a. Mon Dieu, ces pauvres enfants-la il faut les laisser respirer un
peil.

Je ne trouve pas que c’est mon réle de faire comme les thérapeutes font avec lui au
niveau éducatif. Je sais qu’est-ce qui faut faire pour le soutenir dans ses efforts de
développement pour qu’il soit ce qu’il est, pour qu'il progresse dans ce qu’il est. C’est
plus ¢ca que je fais. Mais honnétement, si pour lui, faire des bulles ¢a le rendait heureux,
Jje ne ferais que des bulles avec lui. Je ne sens pas cette responsabilité la de I’encadrer
autant. C’est ¢a aussi la différence entre étre parent et étre grand-parent, je ne sens pas
cette responsabilité-la.



D’ autres éléments sont évoqués pour décrire leur réle : transmettre des valeurs

familiales (n=1), favoriser I'intégration du petit-enfant dans la famille (n=1) et soutenir celui-

ci sur le plan éducatif (n=1) en « suivant les traces de la mere ».

c- Description des activités

Il est demand€ aux grands-parents s’ils font ou non les activités qui suivent avec leur
petit-enfant ayant un TED ou avec sa famille. Ainsi, les activités €numérées sont en lien avec
ien instrumental. igure 3.8 rappor ctivités e sponses des grands-parents.

le sout st ntal. La figure 3.8 orte les activités et les réponses des grands-parents

La fréquence oul les grands-parents s’ adonnent & ces activités n’est pas rapportée en raison de

la grande variété€ de celle-ci selon les périodes de I’année et les événements. 1l est donc

difficile pour les grands-parents de se prononcer & cet €gard.

Activités des grands-parents (N=15) avec leur petit-
enfantayantun TED et leur famille
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La majorité (n=13) des grands-parents garde leur petit-enfant ayant un TED. Parmi ceux

qui ne font pas de gardiennage (n=2), un grand-pere affirme que ¢’est sa conjointe qui
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s’occupe du gardiennage et I’autre rapporte que les parents sont toujours présents lorsqu’elle
voit son petit-enfant. En ce qui concerne 1’aide pour le transport, un peu plus de la moitié
(n=8) des grands-parents aide les parents a cet effet en conduisant leur petit-enfant soit pour
des services ou pour aller & 1’école. Trois grands-parents sur quinze participent & la thérapie
ou aux interventions aupres de leur petit-enfant ou indiquent I’avoir déja fait dans le passé. A
cet effet, une grand-mere utilise des pictogrammes lorsque son petit-fils va chez elle pour
mieux communiquer avec lui. Cette derniere ajoute aussi avoir participé a une formation sur
les scénarios sociaux, un outil d’intervention qui vise entre autres a enseigner des habiletés
sociales & I’enfant ayant un TED. Une autre grand-mere rapporte : « C’était moi qui faisais la
thérapie comportementale intensive avec lui avant. Je faisais environ trois heures par
semaine de thérapie avec lui, le reste du temps, ¢’était des thérapeutes. » Finalement, une
grand-mere tente d’utiliser les principes de la thérapie de son petit-fils (thérapie
comportementale intensive), mais avoue avoir plutdt I'impression de « démolir » la thérapie,

<N A

entre autres puisqu’elle indique avoir de la difficulté a étre aussi rigides que les thérapeutes.

Plus de la moiti€ (n=8) aide la famille pour les tdches domestiques et la quasi-totalité
(n=14) fait des activités de loisirs avec leur petit-enfant et sa famille. A cet effet, les activités
qu’évoquent les grands-parents sont tres diversifiées. Voici la liste exhaustive des €léments
rapportés : aller au parc, pratiquer des sports, faire du bricolage, aller au restaurant, aller a la
piscine, faire du vélo, aller en camping, aller & la p&che, participer a des cours de peinture,
prendre des marches, aller & la bibliotheéque et faire des sorties spéciales telles que le zoo et

I’insectarium.
d- Perception de leur réle et de leur relation avec leur petit-enfant ayant un TED

Une premiere question permet aux grands-parents de rapporter leurs perceptions
générales de leur role et de leur relation avec leur petit-enfant ayant un TED en précisant
d’abord les aspects qu’ils apprécient particulierement de leur role et de leur relation. Une

seconde aborde les aspects qu’ils jugent plus difficiles.

Plus des deux tiers (n=11) des participants évoquent au moins un aspect de leur role
ou de leur relation avec leur petit-enfant ayant un TED qu’ils apprécient particulierement. De

ceux-ci, sept grands-parents témoignent qu’ils apprécient lorsque leur petit-enfant leur
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démontre des signes d’affection. Une grand-mere rapporte : « Quand il se colle sur moi,
J'adore ¢a, vraiment, j'adore ¢a. Oui, ¢a fait chaud au cceur. » Six grands-parents sur onze se
prononcent a I’effet qu’ils aiment spécialement faire des activités avec I’enfant ayant un
TED. A cet égard, trois grands-meres précisent qu’elles aiment surtout lire des histoires a leur
petit-enfant. Les autres éléments évoqués sont : avoir des moments privilégiés seuls avec leur
petit-enfant (n= 3/11); parler avec celui-ci (n=2/11) et le garder (n=2/11). A Dinverse, les
quatre autres participants répondent qu’il n’y a pas d’élément en particulier qu’ils apprécient
de leur role. Parmi ces derniers, trois grands-parents sur quatre révélent aimer leur role de
facon global. Au contraire, un grand-pére quant a |ui n’arrive pas a trouver d’élément en

particulier puisque son petit-fils tend a s’isoler, il est donc difficile d’étre en relation avec lui.

Lorsqu’on demande aux grands-parents s’il y a des aspects de leur role qui leur
semblent plus difficiles, 12 participants sur 15 répondent a I’affirmative en évoquant un ou
plusieurs éléments difficiles et trois répondent a la négative. Parmi les douze premiers
grands-parents, quatre se prononcent a l’effet qu’il est particulierement difficile de voir leur
petit-enfant s’isoler. Une grand-mére explique : « C’est lorsqu’il se retire dans ses quartiers,
la couverte par-dessus la téte, je n’aime pas ¢a, je n’aime pas ¢a du tout. On le dérange tout
le temps, on le dérange tout le temps parce qu’il est dans sa bulle. Moi, ce n’est pas dans

mon intention de le déranger, je veux juste ’aider. »

Quatre grands-parents expriment qu’il est difficile de constater les €carts lorsqu’ils
comparent leur petit-enfant avec d’autres enfants: « J’ai plus le choc quand je vois des petits
enfants normaux. Comme en fin de semaine passée, j'ai vu la petite-fille d’une de mes amies,

elle a deux ans. Elle communique bien plus que mon petit-fils. Ca, je trouve ¢a plus

difficile. »

Trois grands-parents indiquent les crises de leur petit-enfant comme étant un aspect
difficile de leur relation avec lui. L’une d’entre eux confie : « Quand il est faché, son regard
est vraiment épeurant. [...] On essaye de ne pas le faire facher, mais il est tellement prompt,

tu ne sais pas qu’est-ce qui le fait ficher, ni comment il va réagir, c’est compliqué. »

Pour trois grands-meres, le fait d’&tre plus limitées dans leur rle de grands-parents

représente un aspect difficile a accepter. Le passage suivant illustre cet aspect. « J'en ai du
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plaisir avec lui [son petit-fils], mais jaurais voulu connaitre l'autre forme de plaisir,
I’amener en vacances avec moi, I’amener une semaine. Tu sais, ’inscrire a des camps et le
regarder jouer et se développer, mais il faut que j oublie tout ¢a, ¢’est autre chose avec lui. »

Les deux autres précisent qu’elles voudraient le « gdter » davantage.

Trois grands-méres estiment qu’il est difficile d’entretenir constamment des
inquiétudes pour leur petit-fils et deux participants évoquent le retard sur le plan de la
propreté comme €lément difficile. Une grand-meére raconte : « C’est-la propreté. Je faisais
des farces. Je disais : "Je ne pensais pas étre aide aux bénéficiaires a mon dge"” [rires].

Disons que je le fais, mais ¢’est ¢a qui est plus lourd a porter avec lui. »

Deux autres expliquent qu’il est difficile de ne pas toujours savoir comment
intervenir adéquatement aupres de leur petit-enfant. Une grand-mere confie que le jugement

des autres envers son petit-fils est difficile a gérer. Cette derniére explique :

Tu sais, je suis écaeurée des jugements des autres. Je suis tellement écceurée la. Je vais me
partir une compagnie de casquettes et je vais écrire dessus : « Je suis autiste en
formation ». [...\ Il y a bien des enfants autistes qui vont piquer des crises au magasin, ils
veulent avoir un jouet. Quand ¢a arrive, il faut que tu fasses attention, il faut que tu
t'approches et que tu lui parles doucement, mais tu vas entendre des commentaires : « Si
c’était a mol, je te le ramasserais. » [...] Ca revient tout le temps, le jugement des autres.
Ca fait mal aussi quand quelqu’un te dit : Des enfants autistes, ce n'est pas des enfants
débiles ¢ca? Moi je réponds : Beaucoup moins débile que toi. Ah oui, moi je réponds dans
ce temps la.
Pour une grand-mere, le fait de craindre les reproches des parents puisqu’elle passe
moins de temps avec les freres et les sceurs de I’enfant ayant un TED représente un aspect
jugé difficile dans cette situation. Enfin, une autre se sent contrainte dans les activités qu’elle

peut faire avec son petit-fils en raison de ses propres limitations physiques.

e- Evaluation de leur satisfaction et de leur sentiment de compétence quant a leur

role

A P’aide d’une échelle de Likert (1 =pas du tout; 2 = un peu; 3 = moyennement; 4 =

beaucoup; 5 = extrémement), les grands-parents qualifient d’abord leur niveau de satisfaction
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et ensuite leur sentiment de compétence quant & leur role aupres de leur petit-enfant ayant un

TED. La figure 3.9 illustre les résultats pour ces deux aspects.

Evaluation de la satisfaction et du sentiment de compétence des
grands-parents (N=15) a I'égard de leur role
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Figure 3.9

Une corrélation significative existe entre ces deux variables (r (13) = 0.69, p < 0.05).
Cette corrélation positive indique que plus les grands-parents se sentent compétents dans
I’exercice de leur réle, plus ils sont satisfaits de celui-ci. Les résultats seront détaillés de
fagon qualitative pour le niveau de satisfaction dans un premier temps et ensuite pour le

sentiment de compétence.

Sur I’échelle de satisfaction, les grands-parents obtiennent un score moyen de 3.67
(ET=0.90), la majorité se pergoit donc « moyennement » ou « beaucoup » satisfaite de leur
role de grand-parent face a leur petit-enfant ayant un TED. Aucun grand-parent ne rapporte
étre « pas du tout » satisfait et une grand-mere se dit « un peu » satisfaite de son réle. Cette
derniere justifie sa réponse en disant : « C’est siir que je lui donne toute 'amour et ’attention
dont il a besoin, mais a part ¢a, j’ai 'impression que. je ne fais rien pour lui. J'ai
Uimpression d’étre impuissante.» Plus du tiers (n=6) des grands-parents répondent qu’ils sont
« moyennement » satisfaits quant a I’accomplissement de leur rdle. Cinq grands-parents sont

« beaucoup .» satisfaits et trois autres se disent « extrémement » satisfaits de
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’accomplissement de leur réle. Au total, 8/15 grands-parents justifient leur réponse en disant

qu’ils aimeraient en faire plus ou étre plus disponibles pour leur petit-enfant ayant un TED.

Pour le sentiment de compétence quant & I’accomplissement de leur réle de grands-
parents aupres de leur petit-enfant ayant un TED (voir figure 3.9), les participants obtiennent
un score moyen semblable, soit de 3.27 (ET= 0.96). La plupart des grands-parents s’évaluent
entre « moyennement » et « beaucoup » compétents. Une grand-mere ne se juge pas du tout
compétente et se justifie en disant qu’elle s’est renseignée sur I"autisme, mais qu’elle a « fout
oublié ». Deux grands-meres se per¢oivent « un peu » compétentes dans |’accomplissement
de leur réle. L une d’elles explique : « Je me dis que si j’étais plus compétente, je trouverais
peut-étre le moyen d’arréter ses crises, mais je n’ai pas la compétence ». Quatre grands-
parents répondent « moyennement » et les huit autres grands-parents se sentent « beaucoup »

compétents.

Une question permet ensuite aux grands-parents de se prononcer sur ce qui pourrait,
selon eux, les aider & se sentir plus compétents dans I’exercice de ce rble. D’abord, quatre
grands-parents soutiennent que « rien » ne pourrait les aider a se sentir plus compétents. If est
a noter que trois d’entre eux avaient répondu qu’ils se sentaient «beaucoup compétents » & la
derniére question, alors qu'une grand-meére quant a elle avait répondu qu’elle ne se sentait
« pas du tout compétente » soulevant ainsi un certain désespoir ou un sentiment
d’impuissance. De plus, une participante rapporte ne pas savoir quoi répondre a cette
question et décide de s’abstenir. Les dix autres participants évoquent un ou plusieurs
éléments de réponses qui se classent dans trois catégories distinctives : |-acquérir plus de
connaissances dans le domaine de I’autisme ou des TED (n=7); 2- savoir intervenir plus
adéquatement aupres de leur petit-enfant (n=4); 3- &tre plus souvent avec celui-ci (n=3).
Parmi ceux qui souhaiteraient avoir plus d’information (n=7), deux grands-meres précisent
qu’elles aimeraient particulierement avoir 1’occasion de parler avec des spécialistes dans le

domaine.
343 Résumé

Selon la plupart des participants de I’étude, le diagnostic de leur petit-enfant n’aurait

entrain€ aucun changement ou aurait engendré des effets positifs sur leur relation avec les
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parents de cet enfant. Une seule participante rapporte des effets négatifs du diagnostic sur la
relation avec sa fille. Les grands-parents agissent également comme source de soutien
pratique, émotionnel et financier auprés des parents. En général, ils jugent que leur soutien
aide les parents, entre autres puisque cela leurs permet d’avoir du répit. De plus, la majorité

des participants voit une relation entre leur soutien et la diminution du stress chez les parents.

La relation entre les grands-parents et leur petit-enfant ayant un TED est marquée
d’une fréquence généralement élevée des contacts. Ils adoptent divers rdles aupres de ce
petit-enfant : le soutenir sur le plan émotionnel, le divertir, le géter, lui permettre d’étre qui il
est, lui transmettre des valeurs, favoriser son intégration dans la famille et le soutenir sur le
plan éducatif. Les nombreuses activités que font les grands-parents avec la famille de I’enfant
ayant un TED démontrent aussi leur engagement aupres de celle-ci. Trois grands-meéres
disent méme participer & la thérapie et aux interventions du petit-enfant. Or, dans certains
passages présentés, des grands-parents soutiennent au contraire qu’ils ne veulent pas
intervenir sur le plan éducatif et tiennent a distinguer leur role de celui des parents a cet
égard. Les témoignages des grands-parents soulévent également I'importance qu’ils
accordent aux signes d’affection que leur démontre leur petit-enfant. En effet, il s’agit de
I’aspect le plus apprécié de leur relation avec celui-ci pour pres de la moitié des grands-
parents (n=7). Malgré quelques éléments qu’ils considérent plus difficiles, les grands-parents
se pergoivent généralement satisfaits a I’égard de leur rdle de grands-parents aupres de leur
petit-enfant ayant un TED et compétents dans I’accomplissement de celui-ci. Certains
grands-parents ont toutefois I’impression que I’augmentation de leurs connaissances sur le
diagnostic et sur les moyens d’intervention, la possibilité de parler avec des professionnels
dans le domaine, de méme que le fait d’étre plus souvent en contact avec leur petit-enfant

sont des facteurs qui favoriseraient I’augmentation de ce sentiment de compétence.

3.5 Quatrieme partie du questionnaire : perceptions des grands-parents concernant les

troubles envahissants du développement.

Cette derniere section du questionnaire aborde de fagon générale les perceptions des
grands-parents quant aux TED, et ce, en interrogeant leur compréhension et leurs

connaissances de ce trouble. Leurs perceptions des services offerts aux familles sont aussi
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recueillies. De plus, des questions abordent Jes conséquences du diagnostic sur leur vie
personnelle et familiale. Finalement, leurs attentes et leurs recommandations pour d’autres

grands-parents vivant une situation semblable sont identifiées.
3.5.1 Connaissances des grands-parents quant aux troubles envahissants du développement

A I'aide de I’échelle Likert (1- pas du tout; 2-un peu; 3-moyennement; 4- beaucoup;
S-extrémement), il est demand€ aux grands-parents : « Considérez-vous comprendre le

diagnostic de votre petit-enfant aujourd’hui? » La figure 3.10 illustre les réponses obtenues.

Niveau de compréhension percu des grands-
parents (N=15) parrapportaux TED

Pasdu tout
n=1I

Extrémement.
n=I

Beaucoup

n=
oyennement

n=4

Figure 3.10

Sur cette échelle de un a cing, les grands-parents obtiennent un score moyen de 3.33
(ET=1.04). La majorité des grands-parents répond soit « moyennement » ou « beaucoup ».

Une seule grand-mere répond « pas du tout » a cette question et indique :
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Je ne sais pas du tout comment le diagnostic peut évoluer, ¢ca peut continuer d’évoluer
dans le mauvais sens ou ¢a peut s’améliorer dans une proportion que nous ne
connaissons pas. Ca reste flou pour moi. Je dirais que je ne comprends pas du tout ce qui
se passe en ce moment.

Les grands-parents partagent ensuite de quelle maniére ils ont acquis leurs
connaissances sur les TED. En raison d’une donnée manquante, notons que 14 des 15
participants ont répondu a cette question. Les grands-parents rapportent une ou plusieurs
sources d’information qui se classifient dans six catégories distinctives. Neuf grands-parents
expliquent que les parents de I’enfant ayant un TED leur partagent des connaissances a ce
sujet. Un grand-pere témoigne : « Notre fille s’est beaucoup renseignée. Elle en sait
beaucoup, beaucoup sur le sujet, ¢’est elle qui nous donnait les réponses qu’on voulait avoir.
Lorsqu’elle nous partage ses connaissances, ¢a nous aide a comprendre. » Huit grands-
parents se documentent & I’aide de livres, de brochures ou de reportages sur le sujet. Huit

grands-parents font des recherches sur internet. Une grand-meére confie :

J’ai lu sur internet, mais je lisais tellement, c’était ¢ca un peu ma folie, je lisais tellement
que j’oublials a peu pres tout ce que je lisais. Je lisais trop! Il aurait fallu que j arréte a
un moment donné. Je lisais sur les dietes, je lisais sur le vaccin, mais tu sais, a un
moment donné ¢a ne rentre plus. Il'y en a qui disent que oui, ¢’est bon, d’autres qui disent
que non ce n’est pas vrai. Tu ne sais plus ot tu t'en vas dans cela. Tu te sens perdu. En
tout cas, je n’ai pas trouvé ¢a facile.

Trois participants apprennent sur le sujet grace a des membres de leur entourage, soit
parce qu’ils connaissent le domaine des TED ou parce qu’ils leur transmettent de
I’information qu’ils ont vue & ce propos. Deux grands-parents rapportent avoir acquis des
connaissances en participant a des formations données par des associations en autisme. A cet
effet, une grand-mere commente de fagon positive cette expérience alors que I’autre soutient
que ces formations sont souvent « trop théorigues ». Finalement, une seule grand-mere dit
avoir acquis des connaissances sur le diagnostic en discutant avec des spécialistes telles
qu’une ergothérapeute et une éducatrice qui travaillent auprés de son petit-fils. Elle indique &
cet égard étre invitée lorsque ces dernieres font des rencontres de bilan avec les parents

concernant I’évolution de I’enfant.

Les grands-parents sont interrogés a savoir s’ils aimeraient ou non avoir plus

d’information sur des domaines en particulier par rapport aux TED. Le deux tiers des grands-
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parents (n=10) répond « oui » et les autres (n=5) répondent « non ». Quatre grands-parents
aimeraient avoir plus d’information sur les perspectives d’avenir et concernant I’évolution du
trouble de leur petit-enfant. Trois grands-parents aimeraient en savoir davantage sur les

crises, soit concernant les causes de celles-ci ou sur les moyens de les désamorcer.

Deux participants souhaiteraient avoir de I’information sur I'intégration de ces
enfants, soit concernant des moyens pour favoriser leur intégration sociale ou sur leurs
possibilités d’intégration scolaire. Trois grands-meres aimeraient avoir de I’information sur
les causes associées aux troubles envahissants du développement et sur les nouvelles données

de recherche en général. Or, I’'une de celles-ci déplore :

Je suis tannée de lire :" la, on pense que c’est a cause des plombages dans les dents de la
meére, ah non, maintenant, on pense que c¢’est a cause du vaccin... " lls nous mélangent
trop! lls nous mélangent trop! J’aimerais avoir juste une ligne de pensée et la connaitre a
Sfond et toujours m’en aller dans cette méme ligne-la et non pas le lundi c’est quelque
chose et le mardi c’est quelque chose d’autre.
Finalement, une grand-mére aimerait avoir de |’information spécifiquement sur les
dietes sans gluten pour les enfants ayant un TED et une autre souhaiterait en savoir davantage

sur le fonctionnement cognitif de son petit-fils.

3.5.2 Perceptions des grands-parents quant aux services pour les familles d’enfant ayant un
TED

La nature des services offerts aux familles du groupe de participants n’est pas décrite
dans cette section puisqu’il était difficile pour les grands-parents de détailler précisément
ceux-ci. Or, afin de recueillir les perceptions générales des grands-parents concernant les
services offerts aux familles, une question permet aux participants de se prononcer sur les

points positifs & I’égard de ceux-ci et une autre concerne les aspects négatifs.

a- Les éléments positifs pergus des grands-parents quant aux services

Sur les quinze participants, deux grands-meres ne se prononcent pas a cette question
puisqu’elles rapportent ne pas connaitre suffisamment les services. L’une d’elles précise que
les parents n’émettent pas de commentaire a cet égard. Notons que ces participantes ont

toutes les deux un petit-enfant ayant un syndrome d’ Asperger et que ceux-ci regoivent
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généralement moins de services comparativement & ceux qui ont un diagnostic d’autisme ou

de TED-NS.

Quatre autres participants répondent qu’il n’y a pas de points positifs a I’égard des
services offerts. Leurs réponses seront donc traitées dans la section concernant les points
négatifs.

Les neuf autres grands-parents évoquent un ou plusieurs éléments positifs en lien
avec les services offerts a leur petit-enfant et a la famille de celui-ci. Le tableau 3.4 rapporte

la liste des €léments rapportés.

Tableau 3.4

Eléments positifs percus des grands-parents 4 I’égard de services (n=9/15)

Eléments positifs Fréquence
Les interventions aupres du petit-enfant sont efficaces 4
Les parents sont satisfaits (sans nommer d’élément spécifique) 3
Procure un sentiment de sécurité aux parents 2

Permet aux parents d”avoir plus de connaissances sur les fagons d’intervenir 1
Permet aux parents d’avoir acces a plusieurs spécialistes |
Donne du répit aux parents |
Permet aux parents de rencontrer d’autres parents vivant une situation

semblable

Les grands-parents qualifiant les interventions d’efficaces (n=4) ont vu des
améliorations dans le comportement de I’enfant ayant un TED. Les deux passages suivants

sont des exemples a cet effet:

On voit-le bien fait de ’intervention parce qu’avec les trois semaines ou la petite fille
[son éducatrice] est venue aider, ¢a vraiment entrainé du changement pour lui [son petit-
fils]. Les services précoces sont donc vraiment importants. Tu vois qu’il aurait progressé
s’il en avait eu plus et plus tét.

Nous, c’est des services privés a domicile. C’est extra! On voit la différence [en faisait
référence aux comportements de son petit-enfant].
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Trois grands-parents soutiennent que les parents sont généralement satisfaits des
services, mais ne parviennent pas a nommer d’élément spécifique qui justifie cette
satisfaction. Des grands-parents ont I’impression que les services procurent un sentiment de
séeurité (n=2) et du répit (n=1) aux parents. Rappelons que ces deux éléments sont également
rapportés comme des €léments positifs associ€s au soutien offert par les grands-parents dans
la section précédente. Finalement, selon les grands-parents, les services auraient I’avantage
de fournir aux parents des connaissances sur les facons d’intervenir (n=1), de leur permettre
d’avoir acces a plusieurs spécialistes (n=1) et de favoriser la rencontre d’autres parents vivant

une situation semblable (n=1).

b- Les éléments négatifs percus des grands-parents quant aux services

Tout comme elles I’avaient mentionné€ a la question précédente, deux grands-meres
ne se prononcent pas a cette question puisqu’elles ne connaissent pas assez les services. Un
grand-pere indique quant a lui que son fils qui a un enfant ayant un TED « n’est pas dus genre

a se plaindre des services », il ne peut donc pas répondre a cette question.

Au total, 12 grands-parents sur 15 évoquent un ou plusieurs éléments négatifs en lien

avec les services offerts a la famille. Le tableau 3.5 rapporte la liste de ces derniers.
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Tableau 3.5
Fléments négatifs perqus des grands-parents a I’égard de services (n=12/15)
Eléments négatifs Fréquence
Les délais sont trop longs avant le début des services (listes d’attente trop 7
longues)
Les parents doivent revendiquer pour entrer en contact avec les gens du 7
milieu ou pour recevoir les services auxquels ils ont droit
Les services donnés sont insuffisants 6
Il y un manque de ressources dans le systeme en général 5
Les services sont dispendieux 5
Critique a I’égard des intervenants (instables, pas assez spécialisés, manque 5
de sensibilité)
Les services ne sont pas adaptés ou pas assez flexibles pour répondre aux 3
besoins de I’enfant ou de la famille
Manque de coordination et de collaboration entre les différents services 2

Prés de la moiti€ des grands-parents (n=7) du groupe de participants déclare que les
délais sont trop longs avant le début des services en raison des listes d’attente. Le méme
nombre de grands-parents (n=7) déplorent le fait que les parents doivent revendiquer leurs
droits pour entrer en contact avec les gens du milieu ou pour recevoir les services. Les

passages suivants venant de quatre grands-parents différents sont évocateurs a cet effet.

Il a de beaux programmes le gouvernement, des biens beaux programmes, mais tu
frappes des portes fermées et des boites vocales. C’est tout ce tu as quand tu appelles.
Pour que ¢a change, il a vraiment fallu qu’elle (la mére) saute une coche, elle a méme
crié dans le téléphone et ce n’est vraiment pas son genre. Quand ils voient que les parents
n’en peuvent vraiment plus, bien la ils vont en faire un petit pas, pour aller un peu plus
vite. [...] Il me semble que tous les enfants malades ont le droit de recevoir des soins dans
la dignité. Tu as I'impression que tu quémandes quand tu fais affaire avec eux autres.
Chagque enfant TED, avant d’entrer a l’école, a droit a 20 heures de service par semaine.
Ca été long avant d’obtenir le 20 heures, ils lui ont donné 5 heures par semaine pendant
un petit bout de temps puis ¢a été beaucoup de démarches avant d’obtenir le 20 heures.
Elle a écrit plusieurs lettres, des lettres de détresse que je pourrais dire, en expliguant les
comportements de son garc¢on puis ¢a finit par débloguer a 20 heures.
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Ma fille doit se battre tout le temps, tout le temps pour avoir de services. Il me semble que
lorsque tu as le droit a une certaine chose, tu ne devrais pas étre obligé de le demander
tout le temps, d’appeler tout le temps pour t'informer. Il me semble que lorsque tu le sais
qu’une personne a un enfant handicapé, on devrait Iinformer des services qu’elle a droit.
Tu ne devrais pas étre obligé de courir aprés tout le temps. On dirait que les personnes
qui travaillent la-dedans le gardent pour eux autres.

C’est ma fille qui trouvait tous ses médecins et ses spécialistes toute seule. Elle s’est
débrouillée. Ca a été treés difficile. Ma fille, ¢’est une acharnée. Elle cherchait partout,
elle a appelé partout. Elle appelait sans arrét, elle faisait des crises au téléphone pour
avoir des services. Elle n’a pas appelé les pompiers et ¢’est juste.

Selon six grands-parents, les services donnés sont insuffisants et cinq concluent qu’il

y a un manque de ressources dans le systéme en général pour répondre aux besoins de ces
familles. Le tiers des grands-parents de I’étude reprochent aux services d’étre dispendieux. A

cet égard, une grand-mére raconte :

Puisque les services étaient insuffisants, nous avons regu les trois quarts dans le privé,
mais dans le privé c’est comme 1008 de ’heure et c’est toute la semaine. Ca n’a comme
pas de bon sens, mais si on veut s’en sortir, ¢’est ¢a. On s’est donc tous cotisés pour les
services. Tu sais, le gouvernement, quand il se pointe la face a la télé, il dit que notre
beau systéme de santé a une vitesse va bien, bien qu’il ne vienne pas me dire ¢a a moi, je
te jure, j’en deviens agressive! On fait rire de nous autres, c’est tout ce qui se passe!

Une autre grand-mere rapporte des cofits équivalents : « Je trouve que c’est pas mal

cher, a 100 $ de I’heure, je trouve ¢a épouvantable ». Un grand-pere quant a lui indique :
« Ca leurs [les parents] coiitait 25 000§ par année au début pour les pigiires et la diéte. Ils

allaient aux Etats-Unis pour ¢a. Ca coiite cher! »

Cing grands-parents font des critiques a I’égard des personnes qui interviennent

aupres de leur petit-enfant en disant qu’ils sont soit instables, pas assez spécialisées ou

insensibles aux réalités des familles.
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J'ai toujours un peu peur de la vision des professionnels. C’est comme s’ils pensaient
que enfant se développe juste lorsqu’ il est avec eux autres. Ils parlent des parents des
fois comme un mal nécessaire. Ce que je veux dire, ¢’est qu’ils disent qu’on n’est pas
assez rigide et qu’il faut nous excuser pour ¢a. Il n’y avait aucune manifestation de
compréhension du fait que [’enfant se retrouve dans un systeme et que ce systéme-la
interagit et que lorsqu’ils interviennent avec 'enfant, I’enfant ramene des choses a la
famille et que celle-ci se voit transformée. C’est comme si on était jamais assez rigide,
mais vous voyez, on est dans la situation minute aprés minute, eux autres sont la une
heure avec Uenfant. 1l n’y a pas un parent qui est constant 24 heures sur 24, méme les
parents les plus rigoureux ne le sont pas. On est dans une relation, une relation ce n’est
pas quelque chose que tu décides, ¢a se joue a deux. Dans ce cas-ci, quand tous les
éducateurs débarquent dans ta famille et Dieu sait que dans le cas d’un enfant autiste, ils
sont nombreux les éducateurs qui débarquent dans ta famille et qui viennent te juger,
t'évaluer, te mesurer, pour finalement t’expliquer le développement de ton enfant.
Finalement, certains grands-parents prétendent que les services ne sont pas adaptés
aux besoins de I’enfant et de la famille (n=3) et qu’ils ne sont pas coordonnés entre eux
(n=2).
Lorsqu’il est demand€ aux grands-parents : « Avez-vous I'impression que ces
services répondent aux besoins de la famille de votre enfant? », seulement trois répondent
« oui ou plutdt oui »; 10 répondent « non ou plutot non » et deux ne se prononcent pas. Ils
sont tous invités & répondre a la question suivante: « Selon vous, comment les services
pourraient-ils mieux répondre aux besoins des familles? » Cinq grands-parents n’émettent pas
d’opinion a cet effet en répondant qu’ils n’ont pas de suggestions en particulier ou parce
qu’ils ne croient pas que des améliorations soient nécessaires. Evidemment, les éléments
€voqués par les 10 autres participants sont tres liés aux principales critiques effectuées sur les
services mentionnées ci-haut. Par exemple, des grands-parents mentionnent qu’il devrait
avoir tout simplement plus de services aux familles (n=4); que le gouvernement assume
davantage les frais en lien avec les services (n=3); que les intervenants et les spécialistes
soient plus disponibles ou plus accessibles pour les parents (n=2); que les démarches pour
accéder aux services soient facilitées (n=1); que les services soient donnés de maniere plus
précoce (n=1) et qu’ils soient davantage adaptés aux besoins de la famille (n=1). Or, deux
€léments nouveaux ressortent de I’analyse des réponses a cette question. En effet, des grands-
parents suggerent qu’une sensibilisation générale des intervenants de premieres lignes (n=2)

et que la mise en place de formations destinées aux grands-parents ou encore d’une

association de grands-parents (n=1) permettrait de mieux répondre aux besoins de la famille.
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3.5.3 Conséquences du diagnostic pour la famille

Cette section aborde les conséquences pergues du diagnostic du petit-enfant sur la vie
des parents et sur le fonctionnement de famille élargie. Les conséquences du trouble sur la

vie personnelle des grands-parents sont aussi recueillies.

a- Conséquences du trouble envahissant du développement de I’enfant pour les

parents

Une question ouverte demande aux grands-parents de préciser en quoi le diagnostic
de leur petit-enfant influence la vie familiale de leur fils ou de leur fille qui a un enfant ayant
un TED. Les quinze grands-parents évoquent une ou plusieurs conséquences pour les parents.

La figure 3.11 rapporte les sept catégories de réponses et les fréquences associ€es a celle-ci.

Conséquences du diagnostic pour les parents selon les grands-parents
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Figure 3.11

Prés de la moitié des grands-parents (n=7) précise que le diagnostic de leur petit-

enfant a entrainé une diminution des activités sociales et des activités de loisirs des parents.
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Six grands-parents détaillent les conséquences du diagnostic sur la dynamique familiale en
évoquant des modifications de la routine et des horaires plus rigides et plus complexes pour
les parents. Six grands-parents mentionnent la fatigue, I’épuisement et les problémes de santé

comme conséquences chez les parents.

Elle est toujours fatiguée maintenant. Imaginez, pendant un bout de temps, elle faisait
elle-méme la thérapie avec son fils a la maison. Elle faisait des fois trente heures par
semaine de thérapie elle-méme. Ca fait vraiment beaucoup avec tout le reste.

Je regarde ma fille [mére de I’enfant], tu sais, elle éléve toute seule un enfant autiste et
elle travaille en plus. Elle est tellement fatiguée. Des fois, je trouve qu’elle fait pitié.
Elever un enfant autiste, ¢’est un emploi a temps plein. 24 heures sur 24. Tout le temps.
Ca ne dort pas autant qu’un autre enfant.
Selon le tiers des grands-parents, le diagnostic causerait des inquiétudes et du stress
pour les parents. Quatre grands-parents évoquent dans leur réponse que la liberté des parents

est « brimée » ou que leur vie est « hypothéquée ».

En ce qui concerne I’emploi des parents, quatre participants attestent des
conséquences du diagnostic sur ce plan. Trois grands-méres précisent a cet égard que leurs

filles ont di quitter leur emploi.

Ma fille ne peut plus aller travailler. Non, penses-y méme pas! Elle ne peut plus gagner

de sous. Elle était trés bonne, c’est désolant. Elle avait beaucoup de chance d’aventir, elle

avait vraiment du talent, mais la, s’occuper de lui [son petit-fils], c’est une job a temps

plein, c’est du 24 heures sur 24, 7 jours sur 7. Ma fille n’a aucune minute. Il y a bien du

monde qui changerait d’attitude juste a vivre une journée chez elle. lis n’ont pas idée les

gens. Ma fille mange debout, elle ne dort pas.

A T'inverse, une grand-mere révele que son gendre a dii augmenter ses heures de

travail pour payer les traitements de leur enfant. Finalement, trois grands-parents soulignent

que le diagnostic entraine des conséquences pour le couple puisqu’ils n’ont pas beaucoup de

temps a eux.
b- Conséquences du diagnostic pour la fratrie de I’enfant ayant un TED

Les grands-parents se prononcent sur les conséquences pergues du diagnostic pour les

membres de la fratrie dans les cas ot I’enfant ayant un TED a des freéres ou des sceurs
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(12/15). Trois des douze grands-parents ayant répondu a cette question mentionnent qu’il n’y
a, selon eux, aucune conséquence sur la fratrie pour le moment. Quatre grands-parents
prétendent que les freres ou sceurs de I’enfant ayant un TED ont développé de belles qualités
en vivant avec ce dernier. Ces grands-parents nomment par exemple le fait d’étre plus
responsable, plus autonome, plus sensible et plus attentionné. Trois grands-parents ont
I’impression que les parents ont moins de temps pour les freres et sceurs et de I’enfant ayant
un TED ou sont moins patients avec eux. Un seul pergoit toutefois de la jalousie chez la
fratrie a cet égard. Trois grands-meéres soulignent que les membres de la fratrie subissent des
agressions physiques par I’enfant ayant un TED ce qui, dans un cas, suscite de I'anxiété chez
la fratrie. Finalement, deux participants mentionnent que les fréres ou les sceurs ont de la

difficulté a accepter le diagnostic de I’enfant ayant un TED.
c- Conséquences du diagnostic pour la famille en général

De maniere plus globale, il est demandé€ aux grands-parents s’ils croient que le
diagnostic de leur petit-enfant influence le fonctionnement de la famille en général en
incluant la famille élargie. La majorité (n=12) des grands-parents se prononce a I’effet que
cette situation entraine effectivement des changements sur la dynamique familiale. Cing de
ceux-ci prétendent qu’il y a eu des changements dans les rencontres familiales, soit

concernant la fréquence qui se voit diminuer, ou concernant les personnes invitées.

Nous sommes obligés de faire les rencontres familiales séparément parce qu’un des
enfants a tendance & pousser mon petit-fils [I’enfant ayant un TED] et lui, il ne se défend
pas donc ¢a créer des conflits. Donc, ¢a fait en sorte que maintenant, on voit les familles
séparément, dans les visites familiales, ce n’est pas tout le monde en méme temps.

Une autre grand-mere explique qu’un des membres de la famille ne vient pas avec ses
enfants lorsque I’enfant ayant un TED est présent lors des rencontres familiales puisqu’il
craint que ce dernier blesse ses enfants. Une grand-mere remarque quant a elle que sa fille
n’est plus invitée dans les rencontres avec la famille élargie, sans toutefois pouvoir conclure

hors de tout doute que c’est en lien avec le diagnostic de son enfant. Quatre grands-parents

expliquent qu’une surveillance accrue est nécessaire lors des rencontres.
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C’est siir que lorsque nous avons des rencontres familiales, ¢’est plus difficile dans le

sens qu’il faut faire des actions par rapport a lui, il faut prévoir ’environnement, il faut

prévoir qu’il va y avoir des périodes d’isolement, il faut prévoir que quelgu’un soit la

pour le surveiller pendant ces périodes d’isolement. Ca prend toujours quelqu’un qui est

la sur place pour le surveiller. Donc, ¢’est siir que ¢ca change la dynamique dans le sens

qu’on ne peut pas étre tous ensemble, ¢a divise un peu.

Selon deux grands-parents cette situation a amené des frictions et des conflits entre

certains membres de la famille. Une grand-mere rapporte a cet effet I'incompréhension de
certains membres de la famille quant au diagnostic de I’enfant, ce qui amene ces derniers a

porter parfois des jugements quant aux méthodes éducatives des parents avec I’enfant ayant

un TED.
d- Conséquences du diagnostic pour les grands-parents

Afin de connaitre les conséquences du diagnostic pour les grands-parents, les effets
de celui-ci sur les différentes spheres de leur vie sont recueillis. Des questions visent
€galement a connaitre la nature des besoins et des inqui€tudes qu’a entrainés le diagnostic du

petit-enfant pour les grands-parents.

Les grands-parents répondent d’abord « oui » ou « non » & savoir : 1- s’ils croient que
leur role et le soutien qu’ils offrent a I’enfant et sa famille interferent avec leurs activités
quotidiennes; 2- si cela entraine des effets sur leurs plans futurs; 3- s’il y a des effets sur leur

couple. La figure 3.12 illustre les réponses des participants & ces trois questions fermées.
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Conséquences du diagnostic sur les différents
spheres de vie des grands-parents
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Figure 3.12

En ce qui concerne les activités quotidiennes, les réponses des grands-parents sont
partagées : sept participants indiquent que le soutien qu’ils fournissent a leur petit-enfant et la
famille interfere avec leurs activités quotidiennes alors que les huit autres répondent le
contraire. Lorsqu’on demande aux grands-parents concernés (n=7T) de détailler les effets sur
leurs activités quotidiennes, cing indiquent que cette situation a entrain€ une diminution de
leurs Joisirs et de leurs activités sociales. Or, quatre grands-parents sur cing soulignent que ce
n’est pas quelque chose qui les dérange. Deux grands-meres constatent que cette situation a
entrainé des changements dans leurs rapports avec leur entourage. L’une de celles-ci indique
que le fait d’avoir un petit-enfant autiste avait fait d’elle « une meilleure personne, plus a

U’écoute des autres et plus porter a aider » et I’ autre confie :

Nos amis, ils savent que des fois, ils ne peuvent méme pas nous dire : " J'ai mal "', Ils
n’osent pas nous parler de leurs problémes. Donc, ¢a ne fait plus des bons rapports.
Méme moi, ¢a fait cing ans maintenant que la nouvelle est passée, mais avec mes amis,
quand ils me demandent : «Comment ¢a va?» Je ne suis pas capable de dire, ¢a va bien,
il n’y a jamais une journée que ma fille m’appelle et qu’elle me dit que ¢a va, ¢a ne va
Jamais bien.

Finalement, une grand-mere indique que cela exigeait des ajustements a son travail
uisqu’elle doit parfois demander des congés dans des moments imprévus pour aider sa fille
p p p

et son petit-fils. Finalement, une grand-mere rapporte qu’a un moment donné, elle a eu



79

I’impression que ce role la « submergeait » et qu’elle n’avait plus de temps pour son mari et

sa propre famille.

Tel que présenté dans la figure 3.12, huit grands-parents confient que cette situation
entraine des effets sur leurs plans futurs alors sept grands-parents disent le contraire. Au total,
quatre grands-parents du groupe de participants rapportent remettre en question ou mettre de
cdté un projet de déménagement afin de demeurer pres de la famille. Le passage suivant
démontre cet aspect : « On parlait de déménagement, mais moi je disais tout le temps & mon
mari : "On ne peut pas faire ¢a la. On fait juste partir en vacance, ma fille nous appelle en
détresse parce qut’elle n’en peut plus”.» Une autre raconte aussi qu’elle aurait plus de
possibilités de se trouver un emploi si elle déménageait, mais préfere demeurer prés des
parents de I’enfant ayant un TED pour leur offrir du soutien. Quatre grands-parents révelent

avoir mis de cdté ou remis en question des projets de voyage.

C’est siir que des fois, ¢ca me fait un petit quelque chose parce que je me sens comme pas
libre de partir quand je le veux, le nombre de jours que je veux. Ca, c’est moi qui me
créer ¢a par contre, ce n’est pas ma fille qui me le demande. J'ai toujours peur qu’elle [la
mere] ait besoin de moi. J'ai peur qu’il [petit-fils] soit malade. J’aime mieux étre pas
loin.

On n’a pas eu de vacances de [’été, on était censé partir, je voulais aller voir ma famille,
mais j'aime mieux m’arranger pour partir quand mon petit-fils va étre au répit et que ma
fille ne travaillera pas pour le reste de la semaine pour étre certaine qu’elle ne soit mal
prise. Donc c’est tout le temps la-dessus que je base mes affaires. C’est ¢a le plus
difficile.

Trois grands-parents indiquent que le diagnostic de leur petit-enfant a entrainé des
changements face 2 leur perspective de retraite. A cet effet, deux grands-meres rapportent
entre autres :

Moi, j’ai travaillé toute ma vie et je me disais que j allais pouvoir avoir une belle retraite
et me gdter parce que j'ai fait beaucoup de sacrifices dans ma vie. Je me disais, tu sais
que j’allais enfin penser a moi et me gater, mais la, ce n’est pas ¢a que je vis. Plus je suis
capable d’en mettre de coté, mieux ¢’est, parce que quand je vais mourir, je veux qu’il
[son petit-fils] ait de I’argent. Si je n’avais pas eu ce petit-fils-la, je me serais peut-étre
plus gatée. Je pense a moi, mais pas comme je le voudrais. Ca me rend pas
nécessairement malheureuse, peut-étre nostalgique des fois, mais pas malheureuse parce
que si je suis capable de faire quelque chose pour lui, c’est toujours pour son mieux-étre
et moi, je ne vie que pour ¢a, tu sais.
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Jaime ¢a le garder, mais quand je vois la retraite arriver, c’est quelque chose qui
m’inquiete parce que c’est dur dire "non”, surtout quand tu sais que le besoin est la. Je
sais que ¢a les [les parents] aiderait. Par contre, ma fille est loin d’ambitionner la-dessus,
mais quand méme, ce n’est pas si facile que ¢a pour moi, je ne sais pas comment ¢a va se
passer. Il va falloir trouver un moyen ou que j’aie de I’aide quand je vais le garder, faire
venir quelqu’un avec moi, ou je ne sais pas. C’est siir que je vais étre disponible, mais je
ne veux pas par contre m’en mettre trop non plus donc ¢a m’a amenée a prendre
conscience de tout ¢a. Je voudrais quand méme trouver une fagon de les aider, sans que
¢a soit trop lourd.

Finalement, en ce qui concerne les conséquences du diagnostic sur leur vie conjugale
quatre des douze participants qui vivent en couple révelent qu’il y a effectivement eu des
conséquences a cet effet (voir figure 3.12). Deux grands-meres révelent des divergences
d’opinions avec leur conjoint sur la fagon de comprendre ou de réagir a la situation. L’une
d’elles aurait aimé pouvoir déménager plus pres de sa fille pour I’aider davantage, mais que
son mari n’était pas « prét a fuire ce sacrifice-la ». Par ailleurs, une grand-meére. confie que
cette situation a resserré€ les liens entre elle et son conjoint et une autre dit avoir découvert

une « sensibilité » chez celui-ci qu’elle ne connaissait pas.
e- Inquiétudes des grands-parents a I’égard des parents et du petit-enfant

Le diagnostic de TED du petit-enfant a pour conséquence d’amener des inqui€tudes
pour certains grands-parents. Les participants répondent dans un premier temps a deux
questions fermées a savoir s’ils ont ou non des inquiétudes a I’égard des parents de I’enfant
ayant un TED et de ce dernier. La majorité des grands-parents (n=12) manifeste des
inquiétudes concernant les parents et la quasi-totalit€ (n=14) exprime des inquiétudes pour
leur petit-enfant ayant un TED. La nature de ces inquiétudes est recueillie & I’aide de

questions ouvertes.

L’analyse des réponses des |2 participants ayant des inquiétudes pour les parents
souleve cing catégories d’inquiétudes. 1l est & noter que certains grands-parents énumerent
plusieurs sources d’inquiétudes qui se classent dans différentes catégories. La principale
source d’inquiétudes pour les grands-parents (n=7) & I'égard des parents concerne leur couple
et ’éventualité d’une séparation. A cet effet, trois grands-meres rappellent les statistiques
€levees des séparations chez les parents d’enfant ayant un TED. Cette information semble

avoir pour conséquence d’augmenter leurs préoccupations a cet égard. Cing grands-parents
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s’inquietent de la santé€ des parents, que ces derniers s’€épuisent ou qu’ils fassent une

dépression. Une grand-mére témoigne :

Fai peur qu’ils s’ épuisent, c’est préoccupant dans leur situation comparativement a
d’autres parents parce qu’ils manquent de sommeil des fois. Au fond, ce n’est pas juste le
manque de sommeil, mais c’est aussi ce poids-la qu’ils ont continuellement sur les
épaules, ils ont tout le temps un stress. Ce qui me fait peur, c’est qu’un des deux parents

§'épuise, qu’il fasse une dépression.

Deux grands-parents s’inquidtent de la capacité des parents de « passer & travers les

moments difficiles » ou ont peur qu’ils abandonnent. Finalement, une grand-mere s’ inquiéte

que sa fille ne puisse se débrouiller sans son soutien et une autre se préoccupe de la qualité de

vie de sa fille en soulevant le peu de temps qu’elle a pour vaquer a ses activités.

Les sources d’inquiétudes des grands-parents (n=14) a I’égard de leur petit-enfant

ayant un TED sont plus nombreuses. Le tableau 3.6 présente les différentes catégories de

réponses.

Tableau 3.6

Sources d’inquiétudes des grands-parents & I’égard de leur petit-enfant (n=14/15)

Sources d’inquiétudes

Fréquence

Préoccupations par rapport a I’avenir du petit-enfant (autonomie, moyens
financiers, emploi, qualité de vie)

Préoccupations spécifiques a savoir qui va s’occuper du petit-enfant dans
I’avenir et des possibilités de placement

Préoccupations quant aux capacités du petit-enfant a exprimer ses besoins
Préoccupations quant aux capacités du petit-enfarit a s’intégrer socialement
(rejet et moqueries)

Préoccupations quant a I’éventualité que le petit-enfant devienne agressif ou
violent

Préoccupations quant a vulnérabilité du petit-enfant aux mauvais traitements
(abus et naiveté)

Préoccupations quant a la possibilité qu’un trouble neurologique se développe

10
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Les deux tiers des grands-parents (n=10) s’inquietent de I’avenir du petit-enfant de
fagon générale que ce soit par rapport a ses capacités d’étre autonome, d’avoir un emploi,
d’avoir des moyens financiers pour survenir a ses besoins ou d’avoir une certaine qualité de
vie. Preés de la moitié (n=7) des grands-parents expriment dans leur réponse des inquiétudes a
savoir qui va s’occuper de lui dans I’avenir et certains d’entre eux (n= 4/7) évoquent
spécifiquement des craintes quant a I’éventualité de placement. Les trois témoignages

suivants abordent ces aspects :

Mon inquiétude c’est qu’en vieillissant, ¢a devienne trés difficile et tout d'un coup et il
Saudrait méme qui'ils le placent. Ca, j'y pense, ¢ca m’inquiéte. Comment est-ce qu’il vivrait
ca? Imagine-toi donc, la il est bien, il est comme dans la ouate chez eux. Tu t’images le
voir avec des étrangers... donc ¢a J'y pense.

Je sais qu’a un moment donné, ils [les parents] ont déja parlé de placement et a chaque
Jois je trouvais ¢a trés déchirant, ¢ca m’inquiéte beaucoup quand j'y pense.

Tu as beau aimer, mais un moment donné il va falloir le placer. Est-ce que I'Etat va
s’occuper de ces personnes-la ou ils vont étre dans des maisons affreuses? Des fols, c’est
des maisons qui ne sont pas si "cutes” que ¢a. Nous on veut une qualité quand méme,
nous on les aime.

Le tiers des grands-parents (n=5) s’inquietent des capacités du petit-enfant a
exprimer ses besoins ou a communiquer verbalement et quatre grands-parents se préoccupent
de son intégration sociale, de sa vulnérabilité au rejet et aux moqueries. Un grand-pere
s’interroge : « Le rejet qu'il peut vivre a l’adolescence, comment ¢a va étre vécu? Quels sont
les éléments qui vont faire que ¢a peut étre plus ou moins difficile? C’est ¢ca qui est
inquiétant. » Trois grands-parents expriment des inquiétudes quant a I’éventualité que leur

petit-enfant devienne agressif ou violent. Deux grands-meres expliquent :

Moi, j’ai peur qui s’installe une violence, parce que lorsqu’il est faché, il va lancer son
livre, il va lancer son DVD par terre, il parle plus fort. Quand il va avoir 10, 12, 15 ans,
si ¢a continue, qu'est-ce qui va arriver?

A 15 ans, j’ai tout le temps eu dans I’idée qu’on va avoir de la misére avec lui a 15 ans
parce qu’il est gros et il est fort, fort, fort. Est-ce qu’il va étre dangereux?
Trois grands-meres craignent que leur petit-enfant soit victime de mauvais
traitements, qu’il soit vulnérable et que certaines personnes profitent de lui. Une grand-mere

confie : « J'ai l'impression qu’il va se faire rouler, il est trop bon. Je trouve qu’il est
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vulnérable, ¢ca m’inquiéte. Ceux qui sont "futés” un peu, ils vont en profiter.» Finalement, une
grand-mere appréhende le fait qu’un trouble neurologique s’installe chez son petit-fils ayant
un TED, mais conclut : « Remarques que c’est peut-étre le manque de connaissances qui fait

que j’ai cette peur-ld. »

11 est enfin demandé aux grands-parents s’ils discutent de ces inquiétudes avec les
parents de ’enfant ayant un TED. Pour une grand-mere, cette question ne s’applique pas
puisqu’elle n’entretient aucune inquiétude a I’égard des parents ni & I’égard de son petit-
enfant. Pour les autres participants (n=14), six répondent a I’affirmative et huit a la négative.
Une sous-question permet de connaitre les raisons pour lesquelles ces derniers ne discutent
pas de leurs inquiétudes avec les parents. Ces huit grands-parents évoquent trois raisons a cet
effet. D’abord, six d’entre eux expliquent que les parents ont déja plusieurs choses a gérer au
quotidien et qu’ils ne veulent pas leur créer des inquiétudes supplémentaires. Deux grands-
parents indiquent que ce n’est pas pertinent d’aborder le sujet pour le moment avec les
parents. Finalement, un grand-pére confie ne pas discuter de ses inquiétudes puisqu’il craint

une mauvaise réaction des parents.
f- Les besoins des grands-parents face & la situation

Pour conclure avec les conséquences du diagnostic, les besoins généraux des grands-
parents face a cette situation sont recueillis. D'abord, plus des deux tiers des participants
(n=11) disent avoir des besoins face a cette situation alors que les quatre autres concluent le
contraire. Les besoins énumérés sont : avoir plus d’information sur les TED (n=10); pouvoir
parler a des professionnels ou des spécialistes dans le domaine (n=4); et avoir la possibilité
d’aller a des formations ou de participer a des groupes de soutien pour les grands-parents
(n=2). A cet égard, une grand-mére indique : « J'aimerais ¢a en parler avec'd’autres grands-
parents. Des genres de groupes de soutien, ¢a l'air a faire du bien ce genre de rencontre la.
J'aimerais ¢a qu’on puisse entre grands-parents partager nos peines qu’on a pour nos
enfants, nos petits-enfants.» Finalement, une grand-mére souligne le besoin d’étre écoutée
(n=1). Rappelons que les domaines spécifiques ou les participants aimeraient avoir plus
d’information sont trait€s dans une section antérieure. Le passage suivant illustre une raison

pour laquelle une grand-mere aimerait discuter avec des experts dans le domaine des TED :
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Tu sais, ce n’est pas moi qui parle aux spécialistes. Des fois, je pense que J’aimerais ¢a

pouvolr poser des questions a des gens qui pourraient ou qui auraient une certaine

connaissance ou une expertise. Des fois ma fille n’a pas toujours le goiit de répondre ou

de se faire poser des questions, ¢’est bien normal aussi. Au moins si j'avais la possibilité

de poser mes questions et de parler des interventions que je pourrais faire avec mon petit-

fils. Qu’est-ce que je pourrais faire moi pour [’aider?

L’analyse de ces résultats souléve le fait que tous les grands-parents qui mentionnent

avoir des besoins face a la situation (n=11), aimeraient avoir plus de connaissances sur le

domaine, et ce, soit par I’intermédiaire de la documentation, par des rencontres de formation

ou des groupes de soutien et par la possibilité de rencontrer des experts dans le domaine.
3.54 Les attentes des grands-parents

Cette section du questionnaire aborde les attentes ou les souhaits généraux des
grands-parents concernant leur petit-enfant ayant un TED. Les participants répondent a la
question ouverte suivante : « Quelles sont vos attentes concernant votre petit-enfant? ». Trois
grands-parents indiquent ne pas avoir d’attente particuliere face a leur petit-enfant ayant un
TED. Les douze autres grands-parents rapportent une ou plusieurs attentes. Le tableau 3.7

présente les divers €léments évoqués, de méme que les fréquences associées.

Tableau 3.7

Attentes des grands-parents concernant leur petit-enfant ayant un TED (n=12/15)

Aitentes Fréquence

Qu’il réussisse a I’école ou qu’il puisse apprendre 5
Qu’il soit heureux et qu’il s’épanouisse
Qu’il soit capable de s’exprimer, de parler
Qu’il soit autonome

Qu’il soit accepté et intégreé

Qu’il ne régresse pas

N D W W W A

Qu’il soit moins agressif
Qu’il soit capable de se trouver un emploi |

Qu’il soit capable de se défendre 1
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3.5.5 Lesrecommandations des grands-parents

Pour conclure, les grands-parents répondent & la question suivante : « Quelles
suggestions feriez-vous a des grands-parents qui vivent une situation semblable a la vétre,
c’est-a-dire & des grands-parents qui ont eux aussi un petit-enfant qui présente un diagnostic
de TED? » Les grands-parents suggerent différents éléments, la recommandation la plus
souvent rapportée est d’étre présent pour les parents (n=10). Pres de la moitié des participants
(n=7) souligne aussi I’importance pour les grands-parents qui vivent une situation semblable
d’accepter le diagnostic et de prendre conscience des conséquences de celui-ci. A cet effet,
une grand-mere partage: « Il est important d’accepter la situation et il faut comprendre que
¢a créer des tensions, ¢a créer beaucoup de tensions pour la famille, ¢’est important d’en
prendre conscience, ¢a permet d’excuser parfois les frustrations des parents et demeurer
présents pour eux malgré tout». Le tiers des participants (n=5) répondent qu’il est important

pour les grands-parents de respecter les parents.

Je pense aussi que c’est important de respecter les parents. Je me rends compte que moi
aussi, malgré toute ma bonne volonté, des fois, je n’étais peut-étre pas si a l’écoute que
ca de ma fille. J'étais plus a I’écoute de mon petit-fils et j essayais plus d’intervenir a ma
maniere. Je pense qu’il faut faire confiance aux parents d'abord, ¢’est eux autres qui le
vivent au quotidien.
De maniere semblable, quatre grands-parents affirment qu’il est important pour les
grands-parents d’€tre en mesure d’écouter et de communiquer avec les parents. Le passage

suivant illustre cet aspect :

Il faut que tu prennes conscience de ce qui se passe, mais le dialogue avec les parents est
la source. Comme je te dis, si tu ne dis pas & quelqu’un que tu as mal, c’est siir et certain
que personne ne peut t'aider. Ca, je le sais pour ’avoir vécu. Quand on ne connait pas
c’est quoi le probleme, il est difficile d’apporter du soutien. Nous, on ne connaissait pas
Uautisme.

Quatre autres soutiennent que les grands-parents doivent étre patients et prendre la
situation « un jour a la fois », sans avoir trop d’attente. A cet effet, une grand-mere exprime:
« Quand tu n’as pas d’attente, tu n’es pas dégu». Les participants conseillent également aux
grands-parents d’étre positifs (n=2); de savoir s’évader dans d’autres activités (n=2); de

traiter le petit-enfant ayant un diagnostic comme les autres petits-enfants de la famille (n=2)
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et d’avoir du plaisir avec la famille et de préserver les relations familiales (7=2). Un grand-
pere soutient qu’il importe pour les grands-parents de s’ informer du diagnostic et s’explique
en disant : « Ca permet de comprendre que certaines réactions n’étaient pas si anormales. A

Uintérieur de son exception, il est dans la norme si on veut. Ca permet de comprendre un peu

plus et prévoir un peu plus ce qui s’en vient. » Une grand-mere quant 4 elle suggere toutefois

de ne pas s’informer sur internet et déclare a cet effet :

Ne va pas trop regarder sur internet, tu vas capoter! lls disent plein de choses sur
internet, ils disent qu’il y a des autistes qui se cognent la téte sur les murs, qui se
flagellent, ou je ne sais pas quoi. Non, ne regarde et ne lit pas ¢a. Oui, ¢’est vrai que ce
genre de comportements peut arriver, mais on traversera la riviére quand on se sera
rendu au pont, on le prendra graduellement et on ferra ce qu’il faut.

Finalement, une grand-mere croit qu’il importe pour les grands-parents de partager

leurs €émotions quant a la situation et une autre conseille aux grands-parents d’aller chercher

de I’aide s’ils ont de la difficult€ & accepter le diagnostic.
3.56 Résumé

La majorit€ des grands-parents dit comprendre les troubles envahissants du
développement. Par contre quelques grands-parents soutiennent comprendre peu ou pas du
tout le diagnostic. La plupart avouent avoir un besoin d’information concernant les TED en
général. Selon les résultats de cette étude, les parents de I’enfant ayant un TED
constitueraient la principale source d’information pour les grands-parents, bien qu’un peu
plus de la moitié de ceux-ci se documentent sur internet. Lorsqu’on interroge les grands-

parents sur les services offerts a la famille de I’enfant ayant un TED, le deux tiers affirme

qu’ils ne répondraient pas aux besoins de la famille.

Les grands-parents pergoivent €également différentes conséquences du diagnostic de
TED de I’enfant pour les parents, la fratrie et pour la famille €largie. La quasi-totalité des
grands-parents entretient des inquiétudes a ’égard de leur petit-enfant ayant un TED et des
parents de celui-ci, mais peu en discutent avec ces derniers. Leurs propos témoignent aussi
les changements qu’occasionne le diagnostic sur leurs propres activités quotidiennes et sur
leurs projets futurs. Malgré ce constat, plusieurs grands-parents tiennent & préciser qu’ils

n’ attribuent pas nécessairement une valeur négative & ces conséquences.
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CHAPITRE IV

DISCUSSION

Ce chapitre présente l'interprétation des résultats. L’ objectif général de cette étude

exploratoire et les cinq questions de recherche sont discutés. Enfin, une conclusion générale

termine ce chapitre.

Cette étude avait pour objectif de décrire les perceptions des grands-parents quant &

leur expérience d’avoir un petit-enfant ayant un TED. A cet effet, cing questions de recherche

ont été posées ;

|-

5-

De quelles manieres les grands-parents apprennent-ils le diagnostic de leur petit-
enfant ?

Quelles sont les perceptions des grands-parents quant a la problématique et au
diagnostic de leur petit-enfant ?

Selon les grands-parents, quel est leur role auprés de leur petit-enfant autiste ou ayant
un trouble envahissant du développement non spécifié (TED-NS)?

Selon les grands-parents, quelles sont les conséquences du diagnostic de leur petit-
enfant ?

Que recommandent-ils aux grands-parents vivant une situation semblable?

Chacune de ces questions est abordée dans I’ordre dans la discussion suivante.
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4.1 De quelles manieres les grands-parents apprennent-ils le diagnostic de leur petit-

enfant ?

Avant d’aborder spécifiquement le moment de 1’annonce du diagnostic, il importe
dans un premier temps de rappeler le contexte général des grands-parents entourant cet
événement. D’abord, I’analyse des données révele que la majorité des grands-parents
prennent conscience de certaines particularités chez leur petit-enfant en lien avec le trouble
avant le début des démarches diagnostiques. Ils observent ces signes d’eux-mémes ou en
discutant avec les parents de I’enfant. A cet effet, les signes évoqués sont surtout des
comportements stéréotypés, des difficultés sur le plan des interactions sociales et des
difficultés de communication. Cette €tude souléve aussi le fait que les grands-parents
observent les premiers signes relativement tot dans le développement de I’enfant, soit entre
six mois et trois ans pour les grands-parents d’enfant autiste ou ayant un TED-NS. Une
grand-mere d’enfant ayant un syndrome d” Asperger observe les premiers signes plus
tardivement, soit apres I’4ge de cing ans. Ces données sont similaires aux résultats d’autres
études aupres de parents d’enfants ayant un TED qui relevent que les premieres inquiétudes,
quant au développement des enfants autistes ou ayant un TED-NS, apparaissent
majoritairement entre un an et trois ans, alors que celles pour les enfants ayant un syndrome
d'Asperger surviennent majoritairement apres 1'age de trois ans (Howling et Moore, 1997,
Poirier, 2008). Ces données concordent avec la symptomatologie distincte du syndrome
d’ Asperger qui se caractérise par un développement sans retard cognitif ou langagier dans les
premiéres années de vie. Les symptdmes apparaissent plus nettement lorsque I’enfant

commence sa scolarisation et qu’il doit ainsi interagir avec ses pairs (Atwood, 1998).

Ensuite, la quasi-totalité des grands-parents indique avoir discuté ouvertement avec
les parents de leurs observations et de leurs hypotheses quant & I’explication des particularités
de I’enfant. Soulignons qu’une minorité des grands-parents, avant le début des démarches
diagnostiques, avouent avoir ni€ les difficultés de I’enfant ou avoir tenté de rassurer les
parents du contraire lorsque ceux-ci discutaient de leurs préoccupations. Les parents d’enfant
ayant un TED de I’étude de Gray (1994) sont toutefois plus nombreux & percevoir des signes
de négation chez les grands-parents a 1’égard des premiers signes observés. A cet effet,

rappelons que les grands-parents de notre étude sont sélectionnés par |’ intermédiaire des
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parents, il est donc tout a fait probable qu’ils nous aient mis en contact avec le grand-parent
de la famille avec qui ils sont en meilleurs termes et celui qui est le plus impliqué et le plus

disponible pour les soutenir.

De plus, malgré I’observation de ces signes, il en ressort que peu de grands-parents
font un lien entre ces observations et le diagnostic de TED. Cette difficulté a établir ce lien
s’explique en partie puisque les grands-parents du groupe de participants n’ont
majoritairement « aucune » ou « peu » de connaissance du trouble avant 1’annonce du
diagnostic de leur petit-enfant. Malgré I’augmentation de 'intérét populaire a I’égard des
troubles envahissants du développement ces derniéres années en raison de la hausse
fulgurante de leur prévalence (Fombonne, 2005), il en demeure que ces diagnostics sont
encore relativement récents. En effet, ceux-ci étaient encore trés peu connus des
professionnels de la santé et de la communauté scientifique il y a de ¢a a peine deux
décennies. Précisions d’ailleurs que bien qu’ Asperger publie en 1944 un article en allemand
décrivant la psychopathie autistique, celui-ci est demeuré méconnu de la communauté
scientifique jusqu'a sa traduction en anglais par Wing en 1981. De plus, en raison des
politiques actuelles d’intégration scolaire, plusieurs €leves, parents et enseignants sont en
relation de fagon directe ou indirecte avec d’autres enfants ayant un TED. Il est évident que
les grands-parents n’ont pas ét€ t€émoin de cette expérience. D’ailleurs, lorsqu’on compare les
données de cette étude a celles de Poirier et Goupil (2008), il semble y avoir une différence
entre le niveau de connaissances des grands-parents et celui des parents a I’égard de TED
préalablement au diagnostic. En effet, le deux tiers des parents de cette derniére étude affirme
avoir des connaissances sur I’autisme avant la naissance de leur enfant. Ce constat a son
importance, il souligne la pertinence de sensibiliser les parents a I’écart qui peut exister entre
leur propre niveau de connaissances et celui de leurs parents. Cet écart de connaissance peut
certainement avoir une incidence sur le processus d’adaptation au diagnostic. Ces résultats
appuient également les conclusions de nombreux ouvrages par rapport a la nécessité de
sensibiliser la population en général quant aux TED. Rappelons d’ailleurs qu’il s’ agissait
d’une priorité nationale retenue pour le plan d’action du Ministere de la Santé et des Services

Sociaux (2003) dans le document Un geste porteur d’avenir.
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En ce qui concerne le délai entre le début des démarches et I’annonce du diagnostic,
les participants estiment la durée de celui-ci entre deux mois et trois ans selon les familles.
Malgré une certaine subjectivité dans I’estimation des grands-parents, les parents québécois
de I’étude de Poirier (2008) révelent un délai entre la premi¢re consultation professionnelle et
I'obtention d'un diagnostic officiel de TED relativement semblable, mais en moyenne un peu
plus long, soit de 2,9 ans. L’analyse des résultats fait ressortir les différentes émotions que
vivent les parents et les grands-parents pendant cette période d’attente du diagnostic. Les
témoignages des grands-parents soulignent, entre autres, la souffrance des parents face a leur
difficult€ a entrer en contact avec les différents spécialistes. D’ailleurs, 20,7 % des parents de
I’étude de Poirier (2008) n'ont pas eu la possibilit€ de recontacter un professionnel pour poser
des questions suite au diagnostic. Plusieurs parents semblent donc laissés & eux-mémes autant

pendant la période d’attente du diagnostic que dans les moments qui suivent I’annonce.

De leur cdté, les grands-parents vivent surtout de la tristesse, de la colere et de
I’impuissance préalablement au diagnostic. Certains disent avoir eu de la difficulté a admettre
les difficultés de I’enfant, alors que d’autres estiment avoir eu une réaction positive a cette
période. L’annonce du diagnostic pour les grands-parents survient donc dans un contexte ol
d’une part, ils sont conscients des premiers signes d’anormalité quant au développement de
Jeur petit-enfant, mais détiennent peu de connaissance sur la problématique. D’autre part, ils
vivent eux-mémes une panoplie d’émotions, tout en étant témoins des réactions des parents

de I’enfant ayant un TED et ainsi vouloir leur venir en aide.

En ce qui concerne le moment spécifique de I’annonce, cette étude démontre que les
grands-parents apprennent le diagnostic trés rapidement suite a I’annonce officielle. La
majorité en est informée la journée méme de la réception du diagnostic, et ce, directement par
I’intermédiaire des parents. De maniere semblable, des grands-parents ayant un petit-enfant
atteint de cancer dans |’étude de Charlebois (2005) indiquent avoir ét€ les premiers proches
auxquels les parents ont annoncé€ le diagnostic. Ce constat souligne I’implication des grands-
parents aupres des familles qui vivent une telle situation. De plus, en raison de ce court délai
entre la réception du diagnostic et le partage de la nouvelle, il est tout & fait probable que les
parents annoncent le diagnostic de TED aux grands-parents alors qu’ils sont encore

relativement sous un état de choc face & la confirmation du diagnostic. Nous savons
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pertinemment que 1’état €émotif ressenti au moment de 1’annonce rend les parents tres peu
disponibles a recevoir de I'information. Nous pouvons donc présumer qu’ils sont encore
moins disponibles a partager de I’information a d’autres membres de leur entourage. Ainsi,
tel que le suggerent divers auteurs (Leff et Walizer, 1992; Osborne et Reed, 2008), il
semblerait pertinent que le professionnel annongant le diagnostic remette aux parents un
résumé €crit expliquant le diagnostic de fagon globale afin de confirmer leur compréhension
ce qui, selon nous, faciliterait du méme coup le partage de la nouvelle aux membres de la
famille €largie. Il est a noter que seulement deux grands-meres de I’étude ont assisté aux
rencontres diagnostiques. Celles-ci soulignent d’ailleurs les bénéfices de cette expérience
autant pour les parents que pour les grands-parents. Ainsi, si les parents le désirent, il pourrait
leur étre suggéré d’étre accompagné d’un des grands-parents au moment de la rencontre
confirmant le diagnostic. D’ailleurs, dans le cas d'une famille monoparentale, Baird et ses
collaborateurs (2000) suggerent de proposer a la personne de se présenter avec un autre
membre de la famille. Notre étude démontre que pour plusieurs familles, les grands-parents
semblent €tre bien placés pour jouer ce role d’accompagnateur. En revanche, il importe de
respecter la volonté d'un parent qui préfere étre seul lors de l'annonce (Mitchell, 1981;

Pearson et al., 1999).

Au moment de I’annonce, les grands-parents vivent surtout de la tristesse et de
I’'inquiétude. De maniere semblable, Schilmoeller et Baranowski (1998) identifient, chez des
grands-parents dont les petits-enfants présentent divers diagnostics, principalement de
I’inquiétude, de la tristesse et de I’impuissance suite a I’annonce du diagnostic. Remarquons
toutefois que les grands-parents de notre étude ne rapportent pas s’étre sentis impuissants lors
de I’annonce. Ce sentiment a plutdt été rapporté pour la période de I’attente du diagnostic.
Lors de I’annonce, le tiers des grands-parents affirment au contraire qu’ils étaient déja a la
recherche de solutions. De plus, a 'inverse d’autres études sur I’annonce du diagnostic qui
mettent de I’avant une réaction normale de choc et de surprise (Jaspard, 2002; Scherman,
Gardner, Brown et Schutter, 1995), une seule grand-mere ici rapporte ce genre de réaction et
aucun n’a €té témoin de cette réaction chez les parents de I’enfant ayant un TED. Au
contraire, la plupart s’entendent pour dire qu’il s’agissait d’une « confirmation de ce qu’on

savait déja ». 11 est par contre probable qu’une réaction de choc se retrouve davantage chez
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les grands-parents moins impliqués aupreés des familles. De plus, selon certains grands-
parents de I’étude, la confirmation du diagnostic de TED de I’enfant engendrait chez ses
parents du soulagement et un sentiment de déculpabilisation. Ces observations vont dans le
méme sens que les résultats de nombreuses études qui avancent que les parents expriment du
soulagement lorsqu’ils obtiennent le diagnostic puisque cela leur donne une explication du
comportement de leur enfant et leur donne aussi acces a des services (Howling et Moore,
1997:; Hutton et Caron; 1994; Mansell et Morris, 2004; Sullivan, 1997). De leur c6té, certains
grands-parents ont également ressenti cette émotion. A I’inverse, une grand-mere s’est sentie
responsable des difficultés de ’enfant au moment de 1’annonce diagnostique puisqu’elle
craignait étre la cause de la régression observée chez lui. Il importe que les professionnels qui
interviennent aupres des familles soient sensibilisés aux différentes réactions possibles des
grands-parents. Dans ce dernier cas, des explications concernant la nature du trouble auraient

pu avoir pour conséquence de réduire ce sentiment de culpabilité.
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42 Quelles sont les perceptions des grands-parents quant a la problématique et au

diagnostic de leur petit-enfant ?

Il importe de se questionner sur les perceptions des grands-parents face au diagnostic
de leur petit-enfant puisque ’aide qu’ils apportent a la famille dépend en partie de leur
perception et de leur compréhension de la situation. Tout d’abord, malgré le diagnostic de
TED chez leur petit-enfant, il en ressort que tous les grands-parents sont capables d’identifier
aussi bien des forces que des difficultés chez celui-ci. Les grands-parents en viennent donc a
découvrir leur petit-enfant au-dela de ses limitations. Lorsqu’on les invite & se prononcer
cet effet, plusieurs grands-parents mettent I’emphase sur le cté affectueux et attachant de
leur petit-enfant. A cet effet, ils soulignent entre autres, le contraste entre cet aspect de leur
personnalité et certaines caractéristiques fréquemment associées aux enfants ayant un TED
dans la littérature scientifique et véhiculée dans le langage populaire telle que I’absence de
réactions émotives et la présence de réactions négatives aux marques d’affection. Parmi les
autres forces énumérées, certains grands-parents semblent impressionnés des bonnes
habiletés scolaires et cognitives de leur petit-enfant. Certains témoignages souleévent toutefois
une confusion ou une méconnaissance quant a la possibilité pour un enfant ayant un TED
d’avoir une intelligence normale ou méme supérieure. Il s’avérerait pertinent de mieux
informer les familles a cet €gard. Par ailleurs, I’analyse des résultats réveéle que les difficultés
qu’évoquent les grands-parents lorsqu’ils parlent de leur petit-enfant se rapprochent des
criteres diagnostiques du trouble et des domaines déficitaires généralement cités dans la
littérature. Des difficultés sur le plan du langage sont les plus souvent citées par les grands-
parents, suivies des difficultés sur le plan des interactions sociales. Certains participants
semblent aussi contrariés a I’égard des crises de leur petit-enfant. Certains décrivent ces
dernieres d’imprévisibles. En général, ces crises peuvent également laisser les parents
perplexes. Par contre, en étant constamment avec leur enfant, en cdtoyant des intervenants et
en ayant la possibilité de discuter avec des spécialistes, les parents parviennent généralement
a identifier les causes associées a celles-ci et ainsi a prévenir leur occurrence, ce qui semble
cependant demeurer difficile pour certains grands-parents. Il importe donc de se questionner
sur leur besoin d’obtenir plus de renseignements sur les raisons possibles de ces crises et sur

les fagons de les prévenir.
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Cette étude permet €également de constater que contrairement a ce que certains
auteurs avancent (Gayton, 1975; George, 1998; Harris, Handleman et Palmer, 1985; Vadasy
et al., 1986), les grands-parents rencontrés ne semblent pas entretenir d’idées irréalistes quant
au développement de I’enfant. L’écart de génération entre nos participants et les grands-
parents des études mentionnées précédemment peut expliquer en partie cette divergence dans
les résultats. La présente analyse des attentes des grands-parents a I’égard de leur petit-enfant .
met en lumiére d’une part que plusieurs d’entre eux préférent ne pas avoir d’attente et vivre la
situation au jour le jour. D’autres grands-parents entretiennent des attentes plutdt générales,
ils esperent par exemple qu’ils soient capables d’apprendre, ou qu’ils s’épanouissent de

maniere générale dans leur vie.

Toujours dans le but de mieux cerner les perceptions des grands-parents & 1’égard des
troubles envahissants du développement, il importe d’identifier I’évaluation qu’ils font de
leur compréhension de ce diagnostic. Sur une échelle d’un & cinq (1= ne comprend pas du
tout et 5= comprend extrémement), les grands-parents obtiennent un score moyen de 3.33
(ET = 1.04). Ainsi, la majorité répond soit « moyennement » ou « beaucoup » a I’échelle
utilisée. Puisqu’ils avaient préalablement identifié un niveau de connaissance tres faible au
moment de I’annonce du diagnostic, les grands-parents jugent donc avoir acquis plusieurs
connaissances depuis ce temps. L’analyse des résultats indique que les grands-parents
acquierent ces connaissances principalement par I'intermédiaire des parents. Notons que les
grands-parents de notre étude sont souvent en contact avec les parents, ils ont donc davantage
I"occasion de leur partager leurs nouvelles connaissances. Nous pouvons €mettre I’hypothese
que les grands-parents ayant de moins bonnes relations avec les parents ou ayant peu
d’occasions de les rencontrer voient leur possibilité d’avoir de I’information grandement
réduite. Ainsi, nous pouvons nous questionner quant au niveau de compréhension a I’égard
des TED chez les grands-parents moins impliqués ou simplement moins souvent en contact
avec les parents et leur petit-enfant. Il est également intéressant de constater qu’Internet est
aussi une source d’information considérable pour plusieurs grands-parents. En effet, plus de
la moitié des grands-parents du.groupe de participants utilisent cet outil pour se documenter
sur le sujet. Charlebois (2005) met également en lumiére I’initiative de certains grands-

parents de s’informer sur Internet. Or, |’analyse du discours des grands-parents de notre étude
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permet de constater qu’ils se sentent parfois perdus quant & la quantité et la validité des
informations qu’ils y retrouvent. Ils constatent également des contradictions dans les
informations disponibles. Ceci s’explique en partie puisqu’il existe plusieurs milliers de sites
Internet concernant 1’ autisme et les TED (Charman, 1999). Ces sites peuvent en effet étre
affichés sur internet sans toutefois &tre retirés lorsque I’information qui s’y retrouve n’est
plus adéquate. Il semble donc nécessaire de guider davantage les grands-parents dans leurs
recherches. De plus, plusieurs sites Internet, particulierement ceux des associations en
autisme, offrent une information de qualité. Il pourrait €tre important de remettre un court
dépliant offrant une liste des sites fiables et de I’information sur ces sites afin que les parents
puissent, a leur rythme et au moment qui leur convient, faire appel a ces ressources. 1l serait
d’ailleurs tout a fait pertinent de développer un site Internet a I’intention des grands-parents
dont le petit-enfant présente un TED ou I’information affichée serait controlée par des experts
dans le domaine. Finalement, le discours des grands-parents souligne également |’importance
de toujours nuancer les nouveaux résultats de recherches lorsqu’ils sont vulgarisés pour la

population en général.

Les divers reportages, les articles et les brochures sur le theme des TED sont aussi
une source d’information pour plus de la moitié des grands-parents. A cet effet, Wikinson et
McGill (2008) constatent que 1’autisme est un terme de plus en plus couvert dans les médias.
On peut toutefois se demander si le portrait véhiculé des personnes ayant TED et de leurs
familles représente bien la réalité. En effet, Keller et al. (1990) ont mis en évidence que les
articles traitants soit de la déficience ou d’autres troubles développementaux se classent
souvent dans la catégorie « faits divers » ou les auteurs traitent le sujet plutdt en surface. Bien
qu’intéressante, la documentation écrite ne peut pas remplacer I’interaction avec un
professionnel qui est également attentif aux émotions que la personne ressent. A cet effet,
notons qu’une seule participante a eu I’occasion de parler avec des spécialistes lors d’une
rencontre avec les parents, alors quelques participants auraient aimé avoir cette possibilité.
De plus, deux grands-meres mentionnent avoir assisté€ a des formations d’associations en
autisme. Selon leurs commentaires, ce genre de formation peut &tre trés utile pour les grands-
parents afin de mieux comprendre la situation. Toutefois, comme le précise une participante,

le contenu des formations devrait étre moins centré sur des éléments théoriques et se
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rapprocher davantage de leur vécu et de leur expérience d’avoir un petit-enfant ayant un

TED.

Les grands-parents de I’étude ont €galement des opinions a I’égard des services
offerts a la famille de I’enfant ayant un TED. D’abord, plusieurs points positifs sont nommés,
mais il existe peu de consensus entre les grands-parents, ¢’est-a-dire que chaque point positif
est associé a une fréquence trés faible. L’élément positif qui revient le plus souvent dans le
discours des grands-parents concerne I’efficacité des interventions effectuées directement
aupres de petit-enfant, or seulement quatre grands-parents partagent cette opinion. Plusieurs
grands-parents critiquent séverement les services offerts aux familles. Les critiques les plus
fréquentes, soient celles qui sont partagées par au moins le tiers des participants, concernent
particulierement les délais d’attente, I’inaccessibilité, I”insuffisance des services, le manque
de ressources, les cofits élevés et la présence d’intervenants inadéquats. Les perceptions des
grands-parents appuient donc les nombreuses critiques largement détaillées dans la littérature
concernant les services (Howling et Moore, 1997; Osborne et Reed, 2008; Sénéchal, Giroux
et Forget, 2004). En lien avec les commentaires des grands-parents, précisons que la
Fédération québécoise des centres de réadaptation en déficience intellectuelle et troubles
envahissants du développement (FQCRDI-TED) a recu le mandat en 2003 &’ offrir des
services d’intervention comportementale intensive (ICI) aux enfants 4g€s de deux a cinq ans
ayant un diagnostic de TED, a raison d’une vingtaine d’heures par semaine. L'ICI utilise
I’application directe de techniques de modification du comportement et de stratégies basées
sur I’analyse appliquée du comportement. (Applied Behavior Analysis : ABA). L’ objectif est
de développer particulierement des habiletés cognitives, langagiéres et sociales des enfants
ayant un TED, dans le but ultime de favoriser leur autonomie et leur intégration scolaire et
sociale. Or, selon I’étude de Mercier et Boyer (2006) effectuée en 2004-2005, seulement
10.6% des enfants éligibles aux services ont regu une moyenne de 20 heures et plus de
services ICI, la moyenne générale €tant de 15,1 heures. Puisque le ministere de la Santé et
des Services sociaux visait un minimum d’une vingtaine d’heures par semaine, les résultats
sont loin des objectifs fixés. De plus, en ce qui concerne les dé€lais d’attente, ce méme rapport
met en lumiére I’4ge tardif du début de I’intervention pour le programme d’intervention

précoce, soit en moyenne 3 ans et 10 mois. Etant donné que la précocité de I’intervention est
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un facteur qui prédit I’efficacité du programme (Mercier et Cusson, 2005), il s’agit d’un
maillon faible de I’offre des services au Québec pour les familles d’enfant ayant un TED, tel
que I’ont affirmé certains grands-parents de 1’étude. Or, en plus d’illustrer ’opinion des
grands-parents a |’égard de services, elle permet de constater, a partir de leurs discours, la
souffrance réelle que vivent les parents d’enfant ayant un TED par rapport au manque de
service. Plusieurs sont outrés de constater que les parents doivent s’acharner pour recevoir les

services auxquels ils ont droit.



98

43 Selon Jes grands-parents, quel est leur role aupres de leur petit-enfant autiste ou ayant

un trouble envahissant du développement non spécifié¢ (TED-NS)?

Plusieurs auteurs mettent en lumiere 1’isolement social que vivent les parents
d’enfant ayant un TED (Gray, 1994; Fox, Vaughn, Wyatte, et Dunlap, 2002). Outre le souticn
procuré€ par la famille proche, les parents recevraient trés peu de soutien informel (Preece,
2007). Les grands-parents représentent donc une source de soutien précieuse pour la famille.
La présente étude confirme I’engagement des grands-parents aupres de la famille ayant un
TED. Leur relation avec celle-ci est marquée d’une fréquence de contact tres €levée. La
quasi-totalité voit leur petit-enfant ayant un TED au moins une ou deux fois par semaine et
certains d’entre eux le voient tous les jours. Des recherches effectuées auprés de familles dont
"enfant présente divers diagnostics (une paralysie cérébrale, un retard de développement, une
trisomie 21, ou autres) rapportent, régle générale, des contacts moins fréquents avec les
grands-parents. En effet, le pourcentage de grands-parents qui voient leur petit-enfant au
moins une fois par semaine s’éleve a 41% dans I’étude de Green (2001) et a4 39% dans I’étude
de Hornby et Asworth (1994). Dans ces deux études, les résuliats sont toutefois obtenus par
’intermédiaire des parents. Il se peut ainsi que la différence s’explique en raison de biais de
perception, ¢’est-a-dire qu’un des deux groupes (parents ou grands-parents) surestime ou
sous-estime la fréquence des contacts. Or, & premiere vue, les grands-parents qui ont un petit-
enfant ayant un TED semblent passer plus de temps avec celui-ci comparativement aux
grands-parents d’enfants ayant d’autres diagnostics. A ce sujet, nous savons que plus les
grands-parents voient leur petit-enfant, plus les parents ont I’impression que ces derniers
comprennent le diagnostic de celui-ci et qu’ils le traitent comme leurs autres petits-enfants.
En fin de compte, cette attitude de normalisation aurait pour incidence d’augmenter le bien-
&tre parental (Green, 2001). La fréquence de contact élevée entre les grands-parents et leurs
petits-enfants dans Ja population en général est également associée a une satisfaction plus
élevée des grands-parents a I’égard de leur rOle (Peterson, 1999; Reitzes, et Mutran, 2004).
Notons toutefois la présence d’un biais de sélection aupres de notre groupe de participants
qui est majoritairement formé de grands-méres maternelles, celles-ci sont habituellement
reconnues pour étre plus engagées aupres des familles (Chan et Elder, 2000). La fréquence

des contacts serait peut-&tre moins €levée si notre €chantillon €tait davantage équilibré en
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fonction du genre et des lignées familiales. Or, dans notre groupe de participants, le nombre
de contacts, le degré d’engagement et I'importance accordée a leur role de grand-parent
semblent similaires entre les lignées familiales (maternelle et paternelle) et entre les genres
(grand-mére et grand-pere). Par contre, on peut émettre I"hypothése que dans chaque famille
du groupe de participants, le grand-parent ayant participé a I’étude s’avere celui qui est le

plus souvent en contact avec celle-ci.

Outre le besoin des parents d’avoir du soutien, il semble que la distance
géographique entre le domicile des grands-parents et celui du petit-enfant influence la
fréquence des contacts. En effet, dans cette étude, les deux seules grands-meres qui voient
leur petit-enfant moins d’une fois par mois habitent a plus de 250 km de celui-ci. La distance
géographique a également été identifiée comme principale variable influengant la fréquence
des contacts entre les grands-parents et leur petit-enfant dans la population en général

(Silverstein et Long, 1998; Silverstein et Marenco, 2001; Ulhenberg et Hammill, 1998).

Quant a la relation des grands-parents avec les parents de I’enfant ayant un TED, il en
ressort que les participants procurent différents types de soutien aupres de ceux-ci. D’abord,
tous les grands-parents disent fournir du soutien instrumental aux parents. Ceux-ci les aident
sur le plan pratique, et ce, principalement en gardant le petit-enfant, en le reconduisant a
divers endroits, en aidant les parents pour les tiches ménageres, les soins a donner a I’enfant,
etc. Ce besoin de soutien pratique s’explique certainement en partie par les horaires chargés
et rigides des parents d’enfants ayant un TED (Kohler, 1999). Le soutien pratique est
également la fagon la plus commune pour les grands-parents d’aider les parents dans la
population en général (Szinovacz, 1998). Ce type de soutien serait aussi plus tributaire de la
distance géographique entre le domicile du grand-parent et celui du petit-enfant
comparativement au soutien émotionnel (Baranowski et Schilmoeller, 1999). De plus, tel que
le fait remarquer Sonneck (1986), le gardiennage tout comme les autres activités formant le
soutien instrumental, est rarement le fait exclusif de la situation des familles d’enfants ayant
des besoins particuliers. Par ailleurs, sept grands-parents de I’étude (46.66%) fournissent une
aide monétaire pour survenir aux besoins de I’enfant ayant un TED, alors que ce pourcentage
se situe entre 15% et 20% dans d’autres études aupreés de grands-parents dont les petits-

enfants présentent divers diagnostics tels qu’un retard de développement, une trisomie 21,
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une paralysie cérébrale, une spina-bifida, etc. (Gardner et Scherman,1994; Hornby et
Ashworth,1994). Aucune autre étude aupres des parents d’enfants ayant un TED en
particulier ne nous informe de I’aide monétaire qu’ils regoivent des grands-parents. Nous
savons toutefois que les colits que les parents doivent défrayer pour les services de I’enfant
ayant un TED sont tres élevés en clinique privée en ce qui concerne I’intervention
comportementale intensive (Bayat, 2005; Jarbrink, Fombonne et Knapp, 2003; Marcus,
Rubin, et Rubin, 2000; Sénéchal, Giroux et Forget, 2004). 1l n’est donc pas surprenant que
les grands-parents soient plus nombreux a contribuer pour payer ces services. Rappelons que
certains grands-parents de I’étude affirment méme continuer a travailler précisément dans le

but de payer une partie des services nécessaires a I’enfant.

Les deux tiers des participants disent procurer, au moment de I’entrevue, du soutien
émotionnel aux parents. Selon eux, ce soutien se manifeste par des gestes de compassion, de
I’écoute, de la présence ou simplement par des paroles réconfortantes. Plusieurs études
démontrent I"importance de ce soutien pour les parents d’enfant ayant un TED, puisque les
meres sont plus a risque d’étre épuisées et déprimées (Eisenhower et al., 2005; Giarelli et al.,
2005; Norton et Drew, 1994). La plupart des grands-parents de notre étude se disent en
mesure de répondre aux besoins de soutien des parents a cet égard, et ce, peu importe le
moment, soit avant le diagnostic, a I’annonce du diagnostic ou actuellement et malgré leurs
propres réactions émotionnelles. Quelques grands-meres indiquent camoufler leurs émotions
devant les parents pour se montrer plus fortes ou plus disponibles pour les soutenir. Des
études aupres de grands-parents dont le petit-enfant présente d’autres diagnostics démontrent
également cette attitude des grands-parents & vouloir protéger leur enfant et leur petit-enfant
en cachant leurs émotions (Charlebois, 2005; Jaspard, 2002). Pour les cinq autres grands-
parents qui n’offrent pas de soutien émotionnel, certains affirment avoir déja soutenu les
parents sur ce plan, mais qu’ils ne ressentent plus que les parents ont encore des besoin a cet
égard aujourd’hui. D’ autres soutiennent que les parents vont chercher ce genre de soutien
d’autres sources, tel que des amis, leur conjoint(e) ou par des sources de soutien formel. En
somme, a ’exception de I’aide monétaire, il ne semble pas y avoir de différence notoire quant
au type de soutien offert par les grands-parents d’enfant ayant un TED comparativement aux

grands-parents en général (Rosenthal, et Gladstone, 2000). Or, si on se fie a la fréquence des
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contacts, les résultats portent a croire que la différence entre les deux groupes se situe
davantage sur la quantité du soutien offert aux parents plutdt que sur la nature de celui-ci.
Leurs témoignages mettent en lumiere ’intensité de leur engagement pour la famille, certains
affirment méme qu’ils allaient consacrer leur vie a leur petit-enfant ayant un TED lorsqu’ils

seront a la retraite.

Ensuite, les résultats apportent des informations concernant les différentes
perceptions des grands-parents quant a I’influence de leur soutien (pratique, financier ou
émotionnel) pour les parents. Selon plusieurs grands-parents, leur role serait essentiel aupres
des parents, et ces derniers auraient indubitablement besoin des grands-parents pour faire face
a la situation. A cet effet, soulignons d’abord les croyances positives des grands-parents
concernant ’effet de leur soutien sur le stress parental. La majorité juge que le stress des
parents diminue entre moyennement et beaucoup grice a leur soutien. Aucun participant ne
croit que le soutien fourni n’a pas influence sur le stress parental. Ces croyances positives ont
leur importance puisqu’elles ont probablement une incidence favorable sur leur engagement
aupres de la famille. De plus, bien que I'impression des grands-parents a cet effet soit
subjective, ces données vont dans le méme sens que celles obtenues dans diverses études
quantitatives effectuées directement par I’ intermédiaire des parents concernant I’effet du
soutien des grands-parents (Hastings, Thomas, et Delwiche, 2002; Trute, 2003; Trute,
Worthington, et Hiebert-Muurphy,2008). Les grands-parents de notre étude voient également
d’autres avantages au soutien qu’ils offrent aux parents, tels que de leur procurer du répit
pour vaquer a d’autres occupations, de les aider sur le plan émotionnel, de permettre au
couple de se retrouver et, dans certains cas, de payer la thérapie offerte a I’enfant ayant un
TED. De plus, plusieurs grands-parents affirment que les parents disent se sentir en sécurité
grice a leur soutien. Ce constat concorde avec la vision de Rosenthal (1987) qui propose que
les grands-parents soient parfois pergus comme une source de soutien toujours disponible si
le besoin s'en fait sentir et avec Bengtson (1985) qui mentionne que, par cette simple
disponibilité, les grands-parents servent de médiateurs ou d'éléments dissuasifs en cas
d'éventuels déréglements familiaux. Leur seule présence peut contribuer a un sentiment de

continuité familiale.
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Evidemment, le rdle des grands-parents ne se limite pas au soutien qu’ils offrent aux
parents. Plusieurs €léments définissent le rdle des grands-parents a I’égard de [’enfant ayant
un TED. Les participants soutiennent ce petit-enfant sur le plan émotionnel, ils le
divertissent, ils le gatent, ils lui permettent d’&tre qui il est, ils lui transmettent des valeurs, ils
favorisent son intégration dans la famille et ils 1’aident sur le plan éducatif. A propos de ce
dernier asbect, d’autres grands-parents indiquent au contraire vouloir dissocier leur réle de
celui des parents en évitant d’intervenir sur le plan éducatif. Il existe donc des différences
individuelles quant a la fagon d’assumer ce role. Les grands-parents doivent par ailleurs
respecter les décisions des parents, tout comme ces derniers doivent tenir compte des désirs
des grands-parents quant a la fagon d’assumer leur rdle. En somme, les roles énumérés ici
correspondent encore une fois a ceux déja répertoriés dans diverses études sur les grands-

parents en général (Rosenthal, et Gladstone, 2000).

Il est toutefois intéressant de noter que d’autres roles, fréquemment cités dans la
littérature, n’ont pas €t€ évoqués spontanément par les grands-parents d’enfant ayant un TED
de notre étude. En effet, selon certains auteurs, les grands-parents peuvent aussi jouer le role
de transmission de I’ histoire familiale, de confidents, alors que d’autres vont donner des
conseils a leur petit-enfant (Roberto, Allen, et Blieszner, 2001. 1l est évident que les
limitations sur le plan des interactions sociales et sur le plan du langage des enfants ayant un
TED ont une incidence sur la possibilit€ pour les grands-parents de jouer ces roles en
particulier. Il importe également de mentionner que les petits-enfants de notre étude sont tous
4gés de moins de 13 ans, il se peut donc que les grands-parents assument ces roles lorsque le
petit-enfant est plus vieux. De plus, tel que le mentionnent Rosenthal et Gladston (2000),
plusieurs grands-parents voient a la naissance de leur petit-enfant une occasion d'exercer
enfin leur « tolérance » et de se permettre d'étre plus frivoles, plus indulgents avec leurs
petits-enfants qu'ils n'ont pu 1'étre avec leurs propres enfants. Or, compte tenu de la rigidité
comportementale des enfants ayant un TED et de la nécessité de la constance des mesures
disciplinaires avec cette enfant afin d’assurer I’efficacité des interventions, les grands-parents
doivent souvent s’abstenir sur ce plan. Cette expérience est vécue comme une privation pour
certains grands-parents de notre étude et leurs témoignages mettent en lumiére la déception,

la frustration et la tristesse qu’engendre celle-ci. Ainsi, il en demeure que les particularités de
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I’enfant ayant un TED ont une incidence directe sur la fagon d’assumer le réle de grands-
parents, ceux-ci doivent donc étre en mesure de s’adapter a la situation et de redéfinir leurs

attentes et leurs roles.

La plupart des participants se disent satisfaits de leur réle et compétents dans
I’accomplissement de celui-ci. Ces deux variables seraient d’ailleurs li€es de facon positive
selon le résultat d’une corrélation exploratoire. Les grands-parents obtiennent un score
moyen de 3.67 sur I’échelle de satisfaction allant d’un a cinq (1= pas du tout satisfait et 5=
extrémement satisfait). Ce niveau de satisfaction semble toutefois Iégerement inférieur au
taux de satisfaction des grands-parents rapporté dans I’étude de Peterson (1999). Dans cette
étude, les participants doivent juger leur satisfaction a partir d’une échelle de sept points (1=
extrémement insatisfait; 4= ni satisfait, ni insatisfait; 7= extrémement satisfait) et ils
obtiennent un score moyen €levé, soit de 6.02 sur 7. Les témoignages des grands-parents de
cette présente étude concernant ce qu’ils apprécient et ce qu’ils trouvent plus difficile de leur
relation avec leur petit-enfant ayant un TED permet en partie d’expliquer leur taux de
satisfaction a I’€gard de leur réle. D’abord, les résultats souleévent I’ importance qu’ils
accordent aux signes d’affection que leur démontre leur petit-enfant. En effet, il s’agit de
I’aspect le plus apprécié de leur relation avec celui-ci pour prés de la moiti€ des grands-
parents. De plus, prés du tiers des grands-parents aiment particulierement faire des activités
avec leur petit-enfant ayant un TED. Les grands-parents soulevent toutefois quelques aspects
qu’ils jugent plus difficiles de leur relation avec leur petit-enfant ayant un TED et ces
derniers ont probablement une incidence sur leur satisfaction. D’abord, certains grands-
parents trouvent particulierement difficile de voir leur petit-enfant s’isoler. Ils aimeraient étre
capables de I’intégrer davantage dans la famille et ressentent une tristesse a cet égard. Ces
résultats vont dans le méme sens que ceux de Reitzes et Mutran (2004) qui démontrent que le
partage d’affection et la sociabilité entre le petit-enfant et le grand-parent sont des variables
intimement liées a la satisfaction des grands-parents quant a leur réle. Ensuite, les grands-
parents trouvent difficile de constater I’écart qu’il existe entre les habiletés de leur petit-

enfant et celles des autres enfants du méme age.

En ce qui concerne leur sentiment de compétence, malgré le fait qu’ils se sentent

généralement compétents dans leur rdle de grand-parent, ils ont I’impression que ce



104

sentiment se verrait renforcé s’ils avaient plus de connaissances sur les TED, entre autres, en
ayant la possibilit€ de parler avec des experts dans le domaine. De plus, ils estiment qu’ils se
sentiraient plus compétents s’ils savaient intervenir plus adéquatement aupres de leur petit-
enfant et s’ils étaient plus souvent en contact avec celui-ci. Ce dernier aspect est surprenant
compte tenu de la fréquence de contact déja €élevée entre ces deux parties. De plus, en raison
de la corrélation positive qu’il existe entre le sentiment de compétence et le degré de
satisfaction, il est probable que ces derniers éléments évoqués par les grands-parents
favoriseraient également leur satisfaction a I’égard de leur réle aupres de leur petit-enfant

ayant un TED.
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4.4 Selon les grands-parents, quelles sont les conséquences du diagnostic de leur petit-

enfant ?

L’analyse des conséquences du diagnostic permet de mieux cerner I’expérience des
grands-parents d’avoir un petit-enfant ayant un TED. Ainsi les conséquences du diagnostic
sur le plan émotionnel pour les grands-parents, de méme que les inqui€tudes et le processus
d’adaptation qui s’en est suivi seront discutés. Ensuite, les conséquences pour la famille et
celles propres aux grands-parents seront abordées puis, les besoins qui en découlent

concluront cette question.

D’abord, cette étude met en lumigre les diverses réactions émotionnelles des grands-
parents face a cette situation et au diagnostic de TED de leur petit-enfant. Tel qu’on pouvait
s’y attendre, la tristesse et I’inquiétude sont les émotions les plus souvent évoquées par les
grands-parents pour les diverses périodes discutées avec eux (avant le diagnostic, a I’annonce
et dans les moments qui ont suivi, de méme qu’aujourd’hui). Ces deux €émotions sont
également les plus fréquentes suite & I’annonce du diagnostic chez les grands-parents dont les
petits-enfants présentent des problématiques variées de I’étude de Schilmoeller et
Baranowski (1998). De plus, certaines grands-meres de notre étude disent ressentir a la fois
une peine pour leur enfant et pour leur petit-enfant. D’autres auteurs ont mis en lumiere cette
double expérience de peine pour les grands-parents dont le petit-enfant présente un
diagnostic. L’une est reliée aux limites de I’enfant, I’autre concerne les parents qui doivent
tout de suite et a long terme assumer des responsabilités accrues (Gosselin et Gagnier, 1997;
George, 1988; Meyer et Vadasy, 1986). De fagon plus informelle, I’expérimentatrice a
observé lors des entrevues, plus d’émotions vives chez les grands-meres. Ces dernieres ont
davantage démontré des signes de tristesse et ont fait grandement part de leur frustration et de
leur souffrance. Il se peut que les grands-meres soient plus enclines a partager leurs émotions
que les grands-péres. D’ailleurs, un grand-pére mentionne qu’il préfére demeurer plus
rationnel face a cette situation pour étre en mesure de trouver des solutions. Un seul grand-
pere a eu les larmes aux yeux pendant I’entrevue, et ce, non pas par tristesse, mais plutot au
contraire puisqu’il se sentait privilégié d’avoir une relation aussi exclusive avec son petit-

enfant.
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Contrairement aux autres études qui abordent les émotions des grands-parents, les
questions de notre protocole touchant ce sujet sont de nature ouverte. Ainsi, aucun choix de
réponse n’a été fourni aux participants, et ce, particulierement dans le but de constater les
émotions, qui spontanément sont les plus saillantes dans le discours des grands-parents. Or, il
est probable que certaines émotions n’ont pas €t€ nommées lors des entrevues alors qu’elles
ont effectivement €té ressenties par les participants a un certain moment. D’ ailleurs, pour
illustrer cette affirmation, rappelons que lorsqu’on demande aux grands-parents, par
I’entremise d’une question ouverte, de se prononcer sur leurs réactions actuelles face a la
situation de leur petit-enfant, I’analyse des réponses indique entre autres que le tiers des
grands-parents soulevent des inquiétudes dans leurs discours. Pourtant, lorsqu’on demande
aux grands-parents de facon directe s’ils entretiennent ou non des inquiétudes face a la
situation, 12/15 disent avoir des inquiétudes pour les parents et 14/15 affirment en avoir pour
leur petit-enfant. Tout comme dans I’étude de Gosselin et Gagnier (1997) aupres de grands-
parents dont le petit-enfant présente une DI, la principale source d’inquiétude pour les
grands-parents de notre étude concerne la survie du couple des parents. Les grands-parents
sont conscients que les défis et les demandes exigeantes liées a la situation peuvent avoir des

conséquences pour le couple.

Contrairement aux autres études qui traitent des inquiétudes des grands-parents
(Gosselin et Gagnier, 1997; Scherman, Gardner, Brown et Schutter, 1995), il semble que les
participants de notre étude soient plus nombreux a s’inquiéter de la santé des parents. Ils
craignent en particulier la dépression et I’épuisement des parents, surtout de la mere. Vu le
taux de dépression chez les meres d’enfant ayant un TED plus élevé (Bitsika et Sharpley,
2004; Eisenhower et al., 2005; Giarelli et al., 2005) leurs inquiétudes a cet égard semblent
fondées. En fait, pour les grands-parents de notre €tude, leurs soucis concernant la santé des
parents semblent &tre directement liées a leurs horaires surchargés, a leur manque de sommeil
et aux exigences €levées liées a la dynamique familiale des enfants ayant un TED (Cotton et
Richdale, 2006). Rappelons a cet effet le nombre d’heures d’intervention considérablement
élevé que recoivent les enfants ayant un TED en bas 4ge. En effet, tel que mentionné
précédemment, les CRDI-TED ont pour mandat d’offrir au moins 20 heures d’intervention

comportementale intensive avant I’entrée a I’école. Afin de favoriser les apprentissages de
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I’enfant, I’intervention se fait dans les milieux de vie de I’enfant, généralement & son
domicile. La famille doit donc accueillir quotidiennement des intervenants a la maison. Il est
a noter que les parents sont aussi des partenaires essentiels a I’ intervention. Ils font
intégralement partie de |’équipe d’intervention et ils sont invités a participer au programme
de plusieurs fagons. Par exemple, ils sont invités a participer aux activités de sensibilisation,
de formation et de soutien qui leur sont destinées ainsi qu’a toutes les rencontres de
supervision clinique qui se tiennent régulierement. Ils sont appelés a appliquer les techniques
de modification du comportement aupres de leur enfant. Ils tiennent alors un réle important
dans la généralisation des acquis dans les différents milieux de vie de I’enfant. Ils participent
a la confection du matériel ou se procurent le matériel nécessaire a I’intervention aupres de
leur enfant. A cela s’ajoutent de nombreux autres rendez-vous avec d’autres professionnels
de la santé qui interviennent également aupres de I’enfant ayant un TED, tels que
I’orthophoniste, I’ergothérapeute, le psychologue, etc. En somme, la gestion de I’ensemble de
ces services d’une part, de méme que la gestion directe des comportements de I’enfant ayant
un TED d’autre part expliquent probablement le haut niveau de stress, I’épuisement et la

détresse psychologique que peuvent vivre ces parents.

Quant aux inquiétudes des grands-parents concernant leur petit-enfant, elles touchent
principalement son avenir, sa capacité & exprimer ses besoins, sa capacité a s’intégrer
socialement et sa vulnérabilité aux mauvais traitements. Ces inquiétudes sont également
présentes chez les grands-parents dont I’enfant présente une déficience intellectuelle de
I’étude de Gosselin et Gagnier (1997). Or, ce qui ressort particulierement du discours des
grands-parents de notre étude en comparaison avec cette derniere, est leurs préoccupations
quant aux possibilit€s de placement et a la possibilité que leur petit-enfant devienne agressif.
11 est également intéressant de constater que la majorité dit ne pas parler de leurs soucis avec
les parents puisqu’ils craignent d’étre un fardeau de plus pour eux. D’ailleurs, des études
effectuées aupres de parents soulevent le fait qu’il est effectivement difficile pour eux de
gérer les inquiétudes des grands-parents au-dela de leurs propres inquiétudes (Faulkner et al.
1995). Or, il demeure que les grands-parents présentent en méme temps le besoin important
de se confier. Il semble donc qu’en ne connaissant pas spécifiquement la nature des

inquiétudes des grands-parents et en étant eux-mémes dé€ja surchargés, les parents ne
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semblent pas €tre les mieux placés pour reconnaitre les besoins des grands-parents face a la

situation.

Tout comme dans I'étude de Gosselin et Gagnier (1997), les entrevues ont €galement
permis d’apprécier la souplesse adaptative des grands-parents. Lors de I’entrevue, 80% des
grands-parents se disent aujourd’hui adaptés a la situation aujourd’hui. Les participants
nomment plusieurs €léments qui favorisent cette adaptation : une attitude positive et I’espoir
de voir une progression, une fréquence de contact élevée avec le petit-enfant, I’affection
qu’ils développent pour leur petit-enfant et I’augmentation des connaissances dans le
domaine. Les grands-parents dont le petit-enfant est atteint d’un cancer dans I’étude de
Charlesbois (2005) prétendent que le fait d’en parler, d’avoir la foi, de s’informer, de
rationaliser, de vivre au temps présent et de s’avoir se changer les idées les avaient aidés a se
sentir soutenus pour mieux tenir le coup. De plus, les deux tiers des grands-parents de notre
étude ont recu de soutien de leur entourage et trois ont eu du soutien formel suite a 1’annonce
pour s’adapter a la situation. Ceux qui, au contraire prétendent ne pas étre adaptés a la
situation, avouent avoir de la difficulté soit a croire au diagnostic, a accepter d’étre plus
limité€ dans leur role de grand-parent ou a accepter qu’une personne chere soit en si grande

difficulté.

Parmi les études sur les grands-parents, peu mettent en lumiére les conséquences de
la déficience du petit-enfant sur leur vie personnelle et sur la famille. Les résultats de cette
étude informent des nombreuses conséquences a cet égard. D’abord, sur le plan relationnel, le
diagnostic du petit-enfant peut engendrer des changements dans les relations avec le parent
de I’enfant ayant un TED. Or, selon [’analyse des résultats, lorsqu’il y a des changements sur
ce plan, ceux-ci sont presque exclusivement positifs. Les grands-parents se sentent
généralement plus prés de I’enfant en raison de cette situation. Ces résultats vont a I’encontre
de ceux de Katz et Kessel (2002) aupres des grands-parents dont les petits-enfants présentent
divers diagnostics. En effet, plusieurs grands-parents de cette étude mentionnent la présence
de conflits avec les parents qui touchent principalement la discipline a exercer et les causes
de la maladie. Ce genre de mésentente est rapporté par une seule grand-mere de notre étude.
Le manque de connaissance sur la problématique €tait d’ailleurs a la base de cette situation.

Outre, les relations avec leur enfant, quélques grands-parents rapportent aussi des



109

conséquences sur leur propre couple et nombreux sont ceux qui craignent la séparation des
parents de I’enfant ayant un TED. De méme, les grands-parents identifient plusieurs
changements dans la vie des parents de I’enfant ayant un TED dont une diminution des
activités sociales, des changements dans leur routine, la présence d’épuisement et de stress.
Certains grands-parents pergoivent des conséquences pour la fratrie, surtout concernant la
disponibilité des parents a leur €gard. Finalement, pour la famille élargie, les grands-parents
pergoivent une diminution de la fréquence des rencontres familiales, un changement dans leur
dynamique et un changement quant aux personnes invitées, notamment en raison de la

surveillance accrue qu’exige ’enfant ayant un TED.

De facon globale, il est possible de constater que les grands-parents voient des
conséquences du diagnostic sur les quatre sous-systémes de la famille nucléaire identifiés par
Turnbull, Summers et Brotherson (1984) soit : 1a relation conjugale des parents, les parents,
la fratrie et la famille élargie. Ainsi, puisqu’ils se retrouvent dans une bonne position pour
constater les changements et les besoins de la famille en général, nous croyons que les
professionnels gagneraient & les considérer davantage en leur donnant la parole lorsqu’on

tente d’identifier les besoins de celle-ci.

De facon plus spécifique aux grands-parents, cette étude permet de constater les
conséquences qu’engendre le diagnostic de leur petit-enfant sur diverses spheres de leur vie.
Par contre, lors de I’entrevue, certains grands-parents nous témoignent un certain malaise
quant a I’utilisation du terme « conséquences » qui, selon certains, comporte une connotation
négative. Ainsi, puisque les grands-parents acceptent et se sont adaptés a ces derniéres, ils
préférent parler de changements plutdt que de conséquences. D’abord, prés de la moitié
avouent que cela engendre des changements dans leur vie quotidienne tels qu’une diminution
de leurs activités sociales ou de loisirs en raison surtout du gardiennage de I’enfant ayant un
TED. Les cinq grands-parents qui ont un petit-enfant ayant une trisomie de I’étude de Jaspard
(2002) ne constataient pas ce genre de changements sur leur vie quotidienne. Ceci semble
s’expliquer par le besoin de soutien plus important des parents d’enfants ayant un TED.
Aussi, plus de la moitié des grands-parents rapporte des modifications dans leur plan futur en
raison de cette situation. En effet, certains grands-parents mettent de c6té des projets de

voyage ou de déménagement afin de demeurer prés de la famille pour les soutenir. D’ autres
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prétendent modifier la planification de leur retraite en raison de cette situation. Des études
aupres d’autres grands-parents rapportent des observations similaires aux nbtres a cet effet.
Entre autres, certains grands-parents dont le petit-enfant présente un DI de I’étude de
Gosselin et Gagnier (1997) disent donner une nouvelle trajectoire a leur retraite pour tre plus
disponibles. Cependant, aucun de ceux-ci n’avait relevé la nécessité de poursuivre leur
carriere pour payer les services a donner a leur petit-enfant. Aussi, trois participants sur huit
dans I’étude de Charlebois (2005) aupres de grands-parents ayant un petit-enfant atteint de
cancer mentionnent qu’ils ne veulent plus partir en voyage, car ils se devaient d’étre présents
aupres de leurs enfants et de leurs petits-enfants. Sur le plan relationnel, d’autres grands-
parents manifestent des changements dans leur relation avec leurs amis, soit par la diminution
de la fréquence des contacts ou dans la nature de leurs relations. Ces changements
n’engendrent toutefois pas d’émotions négatives chez les grands-parents, la plupart de ceux-
ci se montrent heureux de pouvoir faire le nécessaire pour soutenir la famille. Or, les
professionnels qui travaillent aupres des familles d’enfant ayant un TED doivent étre
conscients de 1’étendue des changements pour la famille, incluant les grands-parents, et ce,
particulierement puisqué de ces changements découlent certains besoins. Les informations
recueillies invitent a reconnaitre la nécessité et I’ importance de soutenir ceux qui soutiennent.
En ce sens, les grands-parents doivent parfois aider tout en souffrant eux-mémes et en ayant
aussi le besoin d’étre soutenus ou de simplement mieux comprendre la situation. D’ailleurs
de fagon informelle, I’expérimentatrice a d’ailleurs observé que les grands-parents ont été
nombreux a dire que participer a cette recherche leur avait fait du bien puisqu’ils ressentaient
le besoin de partager ce qu’ils vivaient. Pour certains, il s’agissait d’une premiére occasion de
parler de leur expérience d’avoir un petit-enfant présentant un TED. Plusieurs grands-parents,
ala fin de I’entrevue, en ont méme profité pour poser des questions a I’expérimentatrice sur
les TED. Leurs questions portaient principalement sur le pronostic et sur les causes du
diagnostic. Ceci met en lumiere encore une fois le besoin d’information. Plusieurs nous ont
ainsi rappelés a ce moment qu’ils n’avaient pas de possibilit€ de poser des questions a des
gens qui ont une expertise dans ce domaine. Ils avaient donc beaucoup de questions sans
réponse. En fait, les grands-parents semblent plutdt dépendants des parents pour obtenir les
informations nécessaires pour prendre soin de I’enfant. L’analyse des données indique que la

majorité manifeste un besoin informationnel quant aux troubles envahissants du
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développement. 1ls veulent entre autres en connaitre plus sur les perspectives d’avenir de
’enfant et sur I’évolution du diagnostic, sur les crises et les moyens d’intervention face a
celles-ci, de méme que sur I’intégration de ces enfants. Plusieurs autres chercheurs soulévent
le besoin d’information des grands-parents a I’égard de la problématique de leur petit-enfant
(Chalebois, 2005; Faulkner et al. 1995; Gosselin et Garnier, 1997; Katz et Kessel; 2002;
Nybo, Scherman et Freeman, 1998; Shaw, 2005). Deux grands-meéres partagent
spontanément qu’elles aimeraient participer a des groupes de soutien avec des grands-
parents. Des auteurs ont d’ailleurs démontré les bénéfices de ce genre d’activité pour
|’adaptation des grands-parents face a la situation (Schilmoeller et Baranoeski, 1998; Vadasy

etal., 1986). Des suggestions seront effectuées a cet effet dans la section suivante.
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4.5 Que recommandent-ils aux grands-parents vivant une situation semblable?

Les recormmandations des grands-parents de I’étude sont d’ordre général. Tout
comme les grands-parents de petit-enfant ayant le cancer dans I’étude de Charlebois (2005),
la plupart insistent sur I’importance d’étre présent aupres des parents et de la famille et de
s’impliquer par du soutien instrumental et émotionnel. Ils soulignent, entre autres, la
nécessité d’étre a I’écoute de leurs besoins. Vu I’isolement social que vivent beaucoup de
parents d’enfant ayant un TED (Gray, 1994; Fox, Vaughn, Wyatte, et Dunlap, 2002), ce

conseil, bien qu’il paraisse assez simple, semble tout a fait pertinent.

Le théme de I’acceptation revient fréquemment dans le discours des grands-parents.
Ils disent devoir accepter le petit-enfant comme il est, accepter son diagnostic, de méme que
certaines modifications de leurs habitudes familiales. Le respect des parents constitue une
autre de leurs recommandations. D’ailleurs, selon Ferland (2003), le véritable défi des
grands-parents est d’offrir une présence chaleureuse mais non étouffante, de jouer leur réle,
tout en respectant |’intimité des parents. Des participants précisent qu’il importe d’éviter de
juger les parents. Rappelons a cet effet, que plusieurs parents d’enfant ayant un TED disent
ressentir le jugement des autres lors des sorties en public avec leur enfant et que ces
situations engendrent aussi du stress pour ces derniers (Cash; 2006; Sanders et Morgan,
1997). Ainsi, en étant plus conscients des difficultés de I’enfant, les membres de la famille se
doivent de porter une attention particuliere pour éviter de porter de jugement et démontrer
plus de respect et d’empathie pour les parents. D ailleurs, selon I’étude de Katz et Kessel
(2002), les grands-parents les plus appréciés par les parents sont ceux qui ne posent ni

jugement, ni critique a leur égard.
J (=4 (=4

Les participants conseillent également aux grands-parents de prendre la situation un
jour ala fois, d’&tre positifs, de savoir s’évader dans d’autres activités, de traiter le petit-
enfant ayant un diagnostic comme les autres petits-enfants de la famille, d’avoir du plaisir
avec la famille, de préserver les relations familiales, de s’ informer sur le diagnostic et d’aller
chercher de I’aide si le processus d’adaptation au diagnostic se fait difficilement. Dans
I’étude de Charlebois (2005) les sous-themes centraux du discours des grands-parents a

I’égard de moyens pour s’adapter au diagnostic de cancer de leur petit-enfant sont étroitement



113

1iés aux recommandations mentionnées précédemment. Les six sous-themes qui ressortent de
cette analyse sont les suivants : en parler, croire en quelque chose, s’informer, rationaliser,
vivre au temps présent et se changer les idées. Finalement, il est possible de constater que les
recornmandations des grands-parents de notre €tude touchent principalement les attitudes a
privilégier pour s’adapter a la situation et ainsi favoriser I’adaptation de la famille, en

général. Les grands-parents tentent donc d’exercer leur réle traditionnel de maintien de

I’équilibre familial.



4.6 Conclusion

Cette étude présente plusieurs apports et certaines limites qui seront ici détaillés. Des
suggestions de recherches ultérieures et des recommandations cliniques concluront ce

chapitre.
4.6.1 Apports de I’étude

Les résultats de la présente recherche qualitative offrent un éclairage donnant lieu a
une compréhension plus approfondie du vécu des grands-parents dont le petit-enfant présente
un TED. L aspect novateur de cette étude réside dans le fait qu’elle concerne exclusivement
des grands-parents de petits-enfants ayant un TED. Aucune autre étude québécoise sur les
familles d’enfants ayant un TED ne s’est penchée sur I’expérience de ces grands-parents.
L’approche qualitative permet de mieux comprendre le vécu et la signification de cette
expérience et apporte aussi des connaissances sur les conséquences du diagnostic pour la
famille. Bien que les résultats ne puissent &tre généralisables a I'ensemble des grands-parents
québécois dont le petit-enfant présente un TED, ils constituent une source d’information pour

les professionnels travaillant aupres de cette clientele.

L’identification des conséquences du diagnostic pour les grands-parents, de leurs
besoins et de leurs recommandations constitue également un apport sur le plan clinique. Nous
croyons que ces aspects devraient étre pris en compte par les professionnels qui interviennent

aupres des familles.

De plus, cette étude confirme la nécessité d’aller chercher les perceptions des grands-
parents. En effet, plusieurs participants nous ont mentionné que peu de personnes sont au
courant de I’impact du diagnostic sur leur vie. Certains affirment nous avoir révélé des choses
qui n’ont jamais été discutées auparavant soit parce qu’ils ont I’impression d’étre incompris
ou encore parce qu’ils préférent cacher leurs besoins afin que les services soient donnés
directement aux parents. De ce fait, ces derniers ne semblent pas étre les mieux placés pour
constater les besoins des grands-parents. Les parents sont eux-mémes a la recherche de

services pour répondre a leurs propres besoins et a ceux de ’enfant ayant un TED.
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4.6.2 Limites de I’étude

Cette étude est de nature exploratoire, par conséquent, elle présente plusieurs limites.
Une premiére concerne le groupe de participants (taille, caractéristiques et provenance). Le
nombre de participants demeure peu €levé et donc peu représentatif de I'ensemble des grands-
parents de petit-enfant ayant un TED. Toutefois, notre étude se veut qualitative et
exploratoire. D’autres études qualitatives sur des grands-parents de petit-enfant présentant
d’autres déficiences ont des groupes de participants de taille similaire (Chalebois, 2005,
Gosselin et Gagnier, 1997; Jaspard, 2002). Il existe également une grande disproportion dans
le groupe de participants entre le nombre de grands-meéres et les grands-peres et entre les
grands-parents de lignée maternelle et paternelle. Les grands-meres maternelles sont
clairement surreprésentées dans notre groupe. Or, puisque la participation était volontaire,
cette disproportion va dans le sens des nombreuses €tudes qui démontrent que les grands-
meres maternelles sont généralement plus impliquées aupres des familles typiques et aupres
des familles d’un enfant ayant un TED (Baranowski et Schilmoeller, 1999; Chan et Elder,
2000; Harris, Handleman, et Palmer, 1985). Par ailleurs, les grands-parents ont €té recrutés
par I’intermédiaire des parents, favorisant ainsi la participation de grands-parents plus
impliqués et en meilleur terme avec la famille. Il est possible que I’expérience des autres
grands-parents soit différente. Un autre biais concerne les lieux de provenance des grands-
parents. La plupart proviennent de la grande région de Montréal. L’expérience des familles
de régions rurales ou €loignées est peut-&tre différente parce que les services sont plus

accessibles en région urbaine.

Par ailleurs, plusieurs éléments n'ont pas été controlés dans cette étude (par exemple,
la vérification du rapport officiel du diagnostic et le contrdle du délai entre I’entrevue et
I’annonce du diagnostic). Toutefois, l'expérimentatrice ne pouvait pas controler ces variables,
ni prendre connaissance du rapport diagnostique du petit-enfant, bien qu’il était demandé aux
parents de lire les termes exacts se trouvant dans le rapport d’évaluation. A ce sujet,
rappelons que cette étude avait pour principale visée de dresser un premier portrait des
perceptions des grands-parents. Par ailleurs, la désirabilité sociale, les attitudes et les
comportements de I’expérimentatrice ont également pu influencer les réponses des

participants.
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Finalement, l'ensemble des limites de notre étude nous amene a suggérer que d'autres
recherches sur le sujet soient entreprises en impliquant un contrdle de certaines variables, un
melilleur équilibre entre le nombre de grands-meres et de grands-peres des deux lignées et une

méthodologie plus complexe.
4.6.3 Recherches futures

Certains résultats obtenus dans la présente étude mériteraient également d’étre
développés afin d’enrichir les connaissances sur le vécu des grands-parents. Ainsi, il serait
pertinent d’examiner plus en profondeur le besoin de soutien des grands-parents. Entre
autres, il serait pertinent d’explorer divers moyens de leur offrir de 1’aide (ex. les groupes de

soutien) et de mesurer les effets de ceux-ci autant pour les grands-parents que pour la famille.

Nous croyons que ce sont des grands-parents déja impliqués aupres des familles qui
ont accepté de participer a la présente recherche. ID’autres grands-parents moins disponibles
ou moins impliqués peuvent vivre une tout autre expérience et présenter des besoins

différents. Il serait donc enrichissant d’explorer le vécu de ces autres grands-parents.

Finalement, il serait intéressant de connaitre les perceptions des professionnels et des
intervenants travaillant aupreés des familles d’enfants ayant un TED par rapport aux grands-
parents. Il serait, entre autres, important de vérifier s’ils considerent les grands-parents
lorsqu’ils procédent a I’analyse de la situation de la famille ou s’ils mettent déja en place
certaines tentatives pour répondre aux besoins des grands-parents ou pour les inclure dans les

interventions.
4.6.4 Recommandations générales et implications cliniques

Cette étude met en lumiere la spécificité de I’expérience des grands-parents qui ont
un petit-enfant ayant un TED. Les conséquences du diagnostic de TED semblent étre
différentes de celles engendrées par d’autres diagnostics. Ainsi, il importe d’aider les grands-
parents par I’écoute attentive, le partage des connaissances et les €changes sur les questions
qui les préoccupent. Les groupes de soutien semblent une perspective intéressante a cet effet.

Une grand-mére de I’étude, qui a eu I’occasion de partager son expérience avec d’autres
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grands-parents, indique d’ailleurs avoir particulierement appréci€ cette occasion lui
permettant de briser sa solitude. Nous croyons toutefois que le contenu a discuter a I intérieur
de ces groupes de soutien doit étre adapté pour se rapprocher du vécu des grands-parents.
Pour ce faire, différents éléments soulevés dans cette €tude devraient étre tenus en compte.
Entre autres, le besoin d’information sur les crises et les particularités comportementales des
enfants ayant un TED, sur leur intégration sociale, sur les hypotheéses scientifiques quant aux
causes et sur les moyens d’intervention devrait étre considéré. Des themes tels que les
perspectives d’avenir, I’aprés-parent, I’évolution du trouble, les conséquences possibles du
diagnostic pour Jes parents devraient également étre abordés puisqu’il s’agit d’éléments qui
inquietent beaucoup les grands-parents. De plus, les réactions émotionnelles des grands-
parents face au diagnostic de leur petit-enfant devraient étre discutées avec ceux-ci afin qu’ils
voient qu’ils ne sont pas les seuls a vivre ce genre de réactions. Au Québec, a I’exception
d’une association en autisme sur la Rive-Sud de Montréal qui offre une séance d’information
a chaque année aux grands-parents, peu d’organismes ouvrent leurs portes aux grands-
parents. Les diverses associations en autisme, grice a leur proximité avec la communauté,
semblent étre bien placées pour développer ce genre de soutien. En effet, leur mission vise la
promotion et la sensibilisation de la population en général face au diagnostic de TED, le
soutien a I’exercice et a la défense des droits et la représentation des personnes ayant un TED
et leurs families (Ministere de la Santé et des Services sociaux, 2003). Puisque les grands-
parents sont indéniablement des piliers majeurs de la famille, il semble primordial de les

soutenir dans ce rdle.

Cette étude met €galement en lumiére la nécessité de guider davantage les grands-
parents dans leurs recherches sur Internet. A cet effet, nous avons proposé de leur transmettre

une liste officielle de sites qui offrent de I’information valide et vulgarisée.

Nous croyons également que les professionnels ceuvrant aupres de cette clientele
doivent reconnaitre la compétence des grands-parents et leur utilité auprés des familles. Nous
devrions aussi nous pencher sur les bénéfices a les intégrer dans les plans d’intervention des
enfants ayant un TED. Nous savons que les stratégies visant & donner du répit aux parents qui
aident, entre autres, les meres a s’accorder des moments privilégiés pour elles-mémes

réduisent les risques d’épuisement. S’ils sont disponibles, les grands-parents peuvent jouer un



118

role a cet effet. De plus, lorsque les parents sont d'accord, les grands-parents pourraient étre
plus fréquemment invités lors des rencontres avec les professionnels dans le but de favoriser
leur compréhension de la situation. Leur r6le de soutien serait sans doute facilité en étant plus
au fait de la situation. Somme toute, I’expérience des grands-parents met en [umiere la
nécessité de percevoir la famille comme un systeme interactionnel qui a sa dynamique
interne, ses relations et sa structure familiale ob ce qui affecte un membre affecte tous les
autres (Friedman 1998). Pour favoriser I’adaptation des membres de la famille a la réalité de
vivre avec un enfant ayant un TED, il importe donc de considérer ’ensemble du systeme

familial dans I'interprétation de la situation et dans les interventions mises en place.
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ETUDE EXPLORATOIRE SUR LES PERCEPTIONS DES GRANDS-
PARENTS CONCERNANT LEUR PETIT-ENFANT AYANT
UN TROUBLE ENVAHISSANT DU DEVELOPPEMENT

Projet de thése de doctorat menée par Valérie Rousseau, sous la direction de Mme
Georgette Goupil, professeur au département de psychologie de 'UQAM

Madame, Monsieur,

La présence de 1’autisme ou d’un trouble envahissant du
développement non spécifi€ chez un enfant peut influencer la vie familiale de
différentes manieres. Or, peu d’études examinent les perceptions des membres de la
famille élargie concernant cette situation. Ainsi, le but de ma recherche doctorale est
d’explorer la diversit€ des expériences des grands-parents qui ont un petit-enfant
autiste ou ayant un trouble envahissant du développement non spécifié. Pour ce faire,
je suis a la recherche de participants acceptant d’effectuer une entrevue portant sur le
sujet. Ainsi, j’aimerais par I'intermédiaire des parents d’enfants autistes que vous
desservez, recruter des grands-parents pour mon étude. Ces grands-parents auront a
répondre a des questions concernant les caractéristiques de leur petit-enfant et de leur
famille, des événements entourant |’annonce du diagnostic, leurs perceptions de
I’autisme, leurs besoins et leurs attentes. Ces entrevues, d’environ 90 minutes,
s’effectueront au domicile des participants ou dans un local de I’Université du
Québec a Montréal selon leur choix.

Votre implication consisterait a informer des parents d’enfants autistes ou
ayant un trouble envahissant du développement (de 10 ans et moins) de Ja possibilité
qui est offerte a leurs parents (les grands-parents) de participer a cette étude. Pour ce

faire, un(e) intervenant(e) de votre centre pourrait appeler les parents identifiés afin

de leur parler de la recherche et pour obtenir leur permission a ce que
’expérimentatrice (Valérie Rousseau) les rappelle.

Les parents a identifier sont :

1) Des parents qui ont un enfant autiste ou un trouble envahissant du
développement non spécifié ou un syndrome d’Asperger agé de 12 et
moins. Les enfants ayant regu un diagnostic de syndrome de Rett ou de
trouble désintégratif de 1’enfance ne peuvent faire partie de 1’étude.
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2) Des parents dont ’enfant a le diagnostic depuis au moins un an.

Vous trouverez dans cette enveloppe les considérations éthiques de ce projet.
Pour obtenir de plus amples informations ou pour formuler des commentaires
concernant cette étude, veuillez contacter Valérie Rousseau au (514)- 835-9865. Vous
pourrez discuter en toute confiance des questions qui vous préoccupent concernant
votre participation au projet.

Pour toutes questions touchant les responsabilités des chercheurs ou pour
formuler une plainte, vous pouvez contacter la directrice du projet, Mme
Georgette Goupil par téléphone au (514) 987-3000 poste 3591 ou par courriel
goupil.georgette @ugam.ca. Veillez noter que cette information est également

transmise aux participants lorsqu’ils consentent a participer a cette étude.

Votre implication a ce projet permettra d’augmenter nos connaissances sur les
familles d’enfant autiste et sur I’expérience des grands-parents. Merci d’avance pour
votre appul.

Valérie Rousseau, B.Sc.
Etudiante au doctorat, département de psychologie, Université du Québec 3 Montréal
Sous la direction de Mme Georgette Goupil, Ph.D

J’ai lu et compris les informations présentes dans ce document, de méme que les
considérations éthiques de ce projet et je consens a participer a cette étude pour

le processus de recrutement des participants.

Votre signature Date

Nom
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Nom de I’établissement

Numéro de téléphone

Adresse
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ETUDE EXPLORATOIRE SUR LES PERCEPTIONS DES GRANDS-PARENTS
CONCERNANT LEUR PETIT-ENFANT AYANT UN TROUBLE
ENVAHISSANT DU DEVELOPPEMENT

Projet de thése de doctorat menée par Valérie Rousseau, sous la direction de Mme Georgette

Goupil, professeur au département de psychologie de I’'UQAM

Chers grands-parents,

La présence de 1’autisme ou d’un trouble envahissant du développement non
spécifié chez un enfant peut influencer la vie familiale de différentes manieres. Or, peu
d’études examinent les perceptions des membres de la famille €élargie concernant cette
situation. Ainsi, le but de ma recherche doctorale est d’explorer la diversité des expériences
des grands-parents qui ont un petit-enfant autiste. Pour ce faire, je suis a la recherche de
participants acceptant d’effectuer une entrevue d’environ 90 minutes portant sur le sujet.
Cette entrevue pourra se dérouler au domicile des participants ou dans un local a I’Université
du Québec a Montréal, selon leur choix. Lors de I’entrevue, vous aurez a répondre a des
questions concernant les caractéristiques de votre petit-enfant et de votre famille, des
événements entourant I’annonce du diagnostic et de vos perceptions concernant I’autisme et

aux conséquences de ce diagnostic sur votre vie.

Pour participer a cette €tude, vous devez remplir les conditions suivantes :

1) Votre petit-enfant doit avoir regu le diagnostic officiel d’autisme, d’un
trouble envahissant du développement non spécifi€¢ ou d’un syndrome
d’Asperger depuis au moins un an. Les enfants ayant requ un diagnostic de
syndrome de Rett ou de trouble désintégratif de I’enfance ne peuvent faire
partie de I’étude.

2) Votre petit-enfant doit avoir 12 ans ou moins.

Les informations recueillies seront traitées en toute confidentialité. Les personnes se portant

volontaires pourront se retirer de ce projet en tout temps.

Pour participer a cette €tude ou pour obtenir de plus amples informations, veuillez contacter

Valérie Rousseau au (514)- 835-9865.
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Pour toutes questions touchant les responsabilités des chercheurs ou pour formuler une
plainte, veillez contacter la directrice du projet, Mme Georgette Goupil par téléphone au

(514) 987-3000 poste 3591 ou par courriel goupil.georgette @ugam.ca.

Votre participation a4 ce projet permettra d’augmenter nos connaissances sur les familles

d’enfant autiste et sur I’expérience des grands-parents. Merci d’avance pour votre appui.

Valérie Rousseau, B.Sc.
Etudiante au doctorat, département de psychologie, Université du Québec & Montréal

Sous la direction de Mme Georgette Goupil, Ph. D.
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Formulaire de consentement

Titre du projet :

ETUDE EXPLORATOIRE SUR LES PERCEPTIONS DES GRANDS-
PARENTS CONCERNANT LEUR PETIT-ENFANT AYANT UN
TROUBLE ENVAHISSANT DU DEVELOPPEMENT

Projet de theése de doctorat menée par Valérie Rousseau, sous la direction de Mme
Georgette Goupil, professeur au département de psychologie de 'UQAM

L’objectif général de cette étude est d’explorer les perceptions des grands-
parents quant a leur expérience d’avoir un petit-enfant autiste. Ma participation a
cette recherche implique que j'effectue une entrevue portant sur cette expérience.
Jaurai donc a répondre a des questions concernant mes relations avec ma famille et
mon petit-enfant. Cette entrevue se déroulera dans un local de I’Université du
Québec a Montréal ou 4 mon domicile selon mon choix et durera environ 90

minutes.

Ma participation a ce projet de recherche permettra de faire avancer la science,
plus particulierement d’augmenter les connaissances de la communauté scientifique
concernant le role des grands-parents dans les familles qui ont un enfant ayant un
TED. Il est possible, cependant, que cela m’occasionne un certain inconfort. En effet,
il se peut que cette expérience m’amene a prendre conscience des difficultés que cette
situation a amenées sur ma vie. Je comprends que je pourrai me retirer de ce projet en

tout temps, sans préjudice et sans obligation de ma part.

Pour des fins d’analyse, I’entrevue sera enregistrée sur bande audio. Ces
dernieres ne seront accessibles qu’aux personnes directement impliquées dans cette
étude. Ces bandes audio et tous les documents en lien avec la recherche seront
conservées dans un classeur verrouillé pour une période de cing ans apres la fin
de I'étude, puis seront détruites. Toutes les informations obtenues dans ce projet

seront traitées de facon strictement confidentielle. Des codes numériques
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remplaceront les noms des participants dans tous les documents liés a la

recherche de maniere a conserver leur anonymat.

Je comprends que les résultats de cette étude pourront faire I’objet d’une
publication ou d’une présentation scientifiques. Advenant le fait que les résultats
soient publiés, une copie du document me sera envoyée par la poste. Or, dans cette

publication, mon anonymat sera respecté.

Je peux obtenir de plus amples informations ou formuler des commentaires en
contactant Valérie Rousseau au (514) 835-9865 et discuter en toute confiance des

questions qui me préoccupent concernant ma participation au projet.

Je peux aussi, pour toutes questions touchant les responsabilités des
chercheurs ou pour formuler une plainte, contacter la directrice du projet, Mme
Georgette Goupil par téléphone au (514) 987-3000 poste 3591 ou par courriel

goupil.georgette @ugam.ca.

Votre signature Date

Nom

Adresse

Valérie Rousseau, B.Sc., €tudiante au doctorat en psychologie
Sous la direction de Georgette Goupil, Ph. D.
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Titre . Frude exploratoire sur les perceptions des grands-parents concemant leur petit-
enfant autiste ou ayant un troublle envahissant du développement non spécifié

Ce protocole de reckerche est jupe conforme aux prabiques habituelles et répond enti¢rement aux
narmes établies par la "Politique institutionnelle de déontologie” de 'UQAM.

Le projet st jugé recevahle sur le plan déontologique.

Memb: u Come:

NOM POSTE OCCUPE DEPARTEMENT
Mara Brendgen Professeure Psychologic
Véronique Lussier Professeure Psychologie
Marc-André Bédard Professeur Psychologie.
i B
3 suillet 2007 Mara Brendgen
Date Preésidente du comilé dépariemental

Caze povralo 8388, succwiatn Contreville
Momral {Oudbac) 3T 35 CANADA
Téiphone | 1519) 887-3600
WAWIUNM,ZB

A3 JT @7 @1:27 £241972 PAGE . 87



140

APPENDICE C

FICHE SIGNALETIQUE ET QUESTIONNAIRE



141

Identification (nom) du (des) grand(s)-parent(s) :

(écrire au plomb)
Codification : #

Lieu de rencontre (adresse) :

Personne(s) rencontrée(s) :

grand-mere grand-pere

Nom de I’expérimentatrice : Date :

Fiche signalétique

1- Age:
Grand-mere: ans
ou
Tranches d’age: 40-50 ; 50-60; 60-70; 70-80; 80-90
Grand-pére : ans
ou
Tranches d’age: 40-50 ; 50-60; 60-70; 70-80; 80-90
2- Statut: célibataire; conjoint de fait; marié (e); séparé (e);

divorcé (e);

veuf (ve).
3- Lignée familale : maternelle; paternelle
4- Scolarité :
Grand-mere : primaire; secondaire; collégiale; universitaire.
Grand-pere : primaire; secondaire; collggiale; universitaire

5- Occupation :

Grand-mére :

temps plein (30h ou plus par semaine)

temps partiel (moins de 30h par semaine)
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retraitée / ne travaille pas

Grand-pere :

temps plein (30h ou plus par semaine)
temps partiel (moins de 30h par semaine)

retraité / ne travaille pas.

6- Combien avez-vous d’enfants? :

7- Combien avez-vous de petits-enfants :

8- Quel est le prénom de votre petit-enfant qui présente un diagnostic d’autisme (ou de

trouble envahissant du développement) (écrire au plomb)?

9- Quelle est sa date de naissance? :

10- Est-ce que (prénom du petit-enfant) a des fréres et ou des sceurs? ___Oui __ Non

Si oui, remplir le tableau suivant :

FRERES AGE DX TED

S(EURS AGE DX TED

11- Distance géographique entre votre résidence et celle de (prénom du petit-enfant qui
présente un TED) : 15 km et moins; 15450 km; 50 a 100 km;

100km

plus de
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QUESTIONNAIRE

Identification (nom) du (des) grand(s)-parent(s) :

Codification : #

Lieu de rencontre (adresse) :

Personne(s) rencontrée(s) : grand-mere grand-pere

Nom de I’expérimentatrice : Date :

Nous allons d’abord commencer par des questions concernant (prénom du petit-enfant) et sa
famille. Ensuite, nous aborderons les événements entourant l’annonce du diagnostic, vos
relations familiales et votre rble de grand-parent. Finalement, la derniére section de
Uentrevue abordera vos perceptions concernant 'autisme (ou les troubles envahissants du
développement) et les conséquences de ce diagnostic.

1- Perceptions et renseignements générales sur votre petit-enfant ayant un TED

1.01  Avantd’aborder des questions plus spécifiques, j’aimerais que vous me décriviez
dans vos mots (prénom du petit-enfant) afin de me faire une idée de I’enfant. (Question non-
traitée lors de I’analyse, trop large)

1.02  Quelles sont ses forces?

1.03  Quelles sont ses difficultés?

2- Evénements entourant 1’annonce du diagnostic du petit-enfant

2. Avant le début des démarches d’évaluation diagnostic de votre petit-enfant, aviez-
vous remarqué des particularités chez celui-ci qui vous laissaient croire qu’il pouvait

présenter un probleme ou des difficultés particulieres?
Oui Non (si non, aller directement a la page suivante)

a- Est-ce que c’est les parents de ’enfant qui vous ont fait remarquer ces particularités

ou vous les aviez remarqué par vous-méme, avant qu’ils vous en parle?

Siouia2:
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2.01 Quels étaient les particularités que vous aviez remarquées chez votre petit-enfant?
2.02  Quel age avait-il quand vous avez remarqué pour la premiere fois ses particularités?

2.03 A ce moment, est-ce que vous aviez des hypothéses quant a la cause ou I’explication

de ces particularités?

2.04  Avez-vous eu 'occasion de discuter de ceux-ci avec les parents de (prénom du petit-

enfant autiste) ou d’autres personnes de votre entourage? __ Oui Non
Si vous n’aviez pas remarqué de particularités (si non a 2) :

2.05 Est-ce que les parents de (prénom du petit-enfant) ou d’autres personnes vous ont
exprimé des préoccupations concernant (prénom du petit-enfant) par rapport a son

développement avant le début des démarches d’évaluation diagnostique?
~ Oui _ Non
2.06  Savez-vous comment le processus d’évaluation diagnostic s’est fait?
oui non
2.07 Savez-vous qui a posé le diagnostic? ___oui ___non
2.08 Etiez-vous présent(s) lors des rencontres pour I’évaluation diagnostique?
oui non

a) Si oui, comment avez-vous vécu cette expérience?

2.09 A votre connaissance, combien de temps s’est écoul€ entre le moment ou les parents

ont entamé les procédures d’évaluation et la réception du diagnostic?

2.10  Comment les parents ont-ils vécu cette période (entre le début des procédures

d’évaluation et I’obtention du diagnostic) sur le plan émotionnel ?

2.11  De votre cbté, comment avez-vous vécu cette méme période sur le plan émotionnel?
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2.13

2.14

2.15
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A ce moment, est-ce que vous vous sentiez en mesure de soutenir les parents?
oui non
A quel moment le diagnostic de (prénom du petit-enfant) vous a-t-il ét€ annoncé?

Qui vous a annoncé le diagnostic de (prénom du petit-enfant)?

Dans quelles circonstances et dans quels mots ce diagnostic vous a-t-il ét€ annoncé?

(Question non-traitée lors de I'analyse)

2.16

Quelles ont €t€ vos premieres réactions et les €motions que vous avez ressenties au

moment de 1’annonce du diagnostic ?

2.17  Quelles émotions ressentez-vous aujourd’hui face a la situation de votre petit-enfant?
2.18  Avez-vous eu de la difficulté a vous adapter au diagnostic de votre petit-enfant ?
Oui Non
a) Sinon, qu’est-ce qui vous a aid€ a vous adapter?
b) Si oui, est-ce que vous considérez que vous vous étes adapté a la situation
maintenant?___ Oui Non
b-1) Si oui, qu’est-ce qui vous a aidé a vous adapter?
b-2) Si non, selon vous, gu’est-ce qui fait qu’il est difficile pour vous de vous
adapter au diagnostic de votre petit-enfant?
2.19  Avez-vous recu du soutien formel (offert par des services) suite a I’annonce du
diagnostic? ___Oui Non (si non, aller a la page suivante)
Si oui :

a) Qui vous a donné ce soutien?

b) Quel type de soutien avez-vous regu?
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¢) Est-ce que ce soutien était suffisant? ____ Oui ____ Non
¢-1)Si non, précisez
d) Selon vous, est-ce que-ce soutien vous a aidé? _ Oui ___ Non
d-1) Si oui, en quoi ce soutien vous a-t-il aidé?
d-2) Si non, selon vous pourquoi ce soutien ne vous a-t-il pas aidé?
d-3) Si non (2 2.19 d), quel genre de soutien auriez-vous aimé recevoir?

e) Si vous n’avez pas recu de soutien formel (non a 2.19), auriez-vous aimé en

recevoir? ___oui ___non
e-1) Si oui, quel genre de soutien formel auriez-vous aimé recevoir?

2.20  Est-ce que des personnes de votre entourage vous ont aid€ par rapport a cette

situation suite a 1’annonce du diagnostic? __ Oui ___ Non (si non, aller au bas de la page)
Si oui :
a) Qui vous a donné ce soutien?
b) Quel type de soutien avez-vous recu?
¢) Est-ce que ce soutien était suffisant? _ Oui ___ Non
¢-1) Si non, précisez
d) Selon vous, est-ce que ce soutien vous a aidé? ____Oui ___ Non
d-1) Si oui, en quoi ce soutien vous a-t-il aid¢?
Si non,

d-2) Selon vous pourquoi ce soutien ne vous a-t-il pas aidé?
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d-3) Quel genre de soutien auriez-vous aimé recevoir?

e) Sivous n’avez pas recu de soutien des membres de votre entourage, est-ce que
b

vous auriez aimé en recevoir? oui non
e-1) Si oui, quel genre de soutien informel auriez-vous aimé recevoir?

2.21  Avez-vous eu a annoncer le diagnostic de votre petit-enfant aux membres de votre

entourage? oui non

a) Si oui, comment avez-vous vécu cette situation?

2.22 Lorsqu’on vous a annoncé Je diagnostic de votre petit-enfant, quelles étaient vos

connaissances concernant I’ autisme ou les troubles envahissant du développement?

1) ___ Javais aucune connaissance de la problématique;
2) ___ Jeconnaissais un peu la problématique;

3) ___Je connaissais moyennement la problématique;

4) ____ Je connaissais beaucoup la problématique;

5) ____Jeconnaissais extrémement bien la problématique

2.23 Comment les parents de (prénom du petit-enfant) ont-ils réagis & I’annonce du

diagnostic?
2.24  Selon vous, avaient-ils besoin de soutien a ce moment la? Oui Non

a) Si oui, selon vous quel genre de soutien avaient-ils besoin & ce moment 1a?
2.25  Au moment du diagnostic et dans les semaines qui ont suivies, est-ce que vous vous

sentiez en mesure de soutenir les parents de (prénom du petit-enfant)?

Oui ___ .Non

a) Si non, selon vous pour quelles raisons?
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3- Les relations familiales, I’implication et le role des grands-parents

Maintenant, j’aimerais qu’on aborde votre implication et votre role de parent et de grand-

parent.

3.01 Comment me décrieriez-vous votre relation avec votre fils/fille (le parent de I’enfant

autiste)? (Question non-trait€ lors de I’ analyse)

3.02  Selon vous, est-ce que votre relation avec votre enfant a changé en raison du

diagnostic d’autisme de (prénom du petit-enfant)? oui non
a) Si oui, en quoi votre relation a-t-elle changé?

3.03  Aujourd’hui, est-ce que les parents de (prénom du petit-enfant) vous demandent du

soutien en lien avec la problématique de votre petit-enfant? ___Oui Non
Si oui :

a) Quel genre de soutien les parents de (prénom du petit-enfant) vous demandent-ils :

1- soutien €émotionnel; 2- soutien financier; 3- soutien pratique
(gardiennage, etc) 4- Autres.
b) Etes-vous en mesure de répondre a ce besoin? Oui Non

Si oui, que faites-vous pour les soutenir?

3.04 Selon vous, en quoi le soutien que vous apportez aux parents de (prénom du petit-

enfant) les aide-t-ils?

3.05 Avez-vous I'impression que le soutien que vous apportez aux parents les aide a

diminuer leur stress?

a) Pas du tout; b) _- Un peu; c) Moyennement; d) Beaucoup;

e) Extrémement.
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3.06 A quelle fréquence voyez-vous votre petit-enfant?

Une fois par jour, 1-2 fois par semaine, une fois par deux semaines,

une fois pas mois, une fois par deux mois, moins d’une fois par deux moins.
3.07 Habituellement, comment (prénom du petit-enfant) réagit-il en votre présence?

3.08 Selon vous, comment décririez-vous le rdle que vous jouez aupres de (prénom du

petit-enfant)?

3.09 Maintenant, parmi les activités énumérées, pourriez-vous me dire lesquelles de

celles-ci faites-vous avec (prénom du petit-enfant) et/ou avec sa famille :

Activité oui/non Fréquence/ durée (Non-traite)

Gardiennage

Aide pour le transport a I’école
et/ou aux services

Participation & la thérapie ou
aux interventions aupres de
(prénom du petit-enfant)

Aide 2 la famille pour les
tches domestiques

Activités de loisirs avec
(prénom du petit-enfant)

Visites familiales (non-traité)

Autres :

3.10 Est-ce qu’il y a des aspects que vous appréciez particulierement dans ce role que vous

jouez aupres de (prénom du petit-enfant autiste)? oui non

a) Si oui, précisez

3.11 Est-ce qu’il y a des aspects de votre réle de grand-parent aupres de (prénom du petit-

enfant autiste) qui vous semblent plus difficiles? oui non

a) Si oui, précisez
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3.12 Comment décrieriez-vous la satisfaction que vous ressentez dans I’accomplissement

de votre role de grands-parents aupres de (prénom du petit-enfant)?

a) Pas du tout satisfait(e); b) Un peu satisfait(e); ¢) Moyennement

satisfait(e); d) Beaucoup satisfait(e); e) Extrémement satisfait(e).
3.13  Est-ce que vous vous sentez compétent dans I’accomplissement de ce role?

a) Pas du tout compétent(e); b) Un peu compétent (e); c)
Moyennement compétent(e); d) Beaucoup compétent(e); e)

Extrémement compétent(e).

3.14  Selon vous, qu’est-ce qui pourrait vous aider a vous sentir plus compétent dans

I’exercice de ce role?
Question a poser seulement si le participant a d’autres petit-enfants.

3.15 Est-ce que le rble de grand-parent que vous jouez aupres de (prénom du petit-enfant)

est comparable a celui que vous avez auprés de vos autres petits-enfants? oui non

a) Si non, en quoi ces roles different-ils?

4- Perceptions des grands-parents concernant I’autisme ou les TED

4.01 Considérez-vous comprendre le diagnostic de votre petit-enfant aujourd’hui?

1) Pas du tout; 2) Un peu; 3) Moyennement; 4) Beaucoup;

5y Extrémement.
4.02 Comment avez-vous acquis ces connaissances en général?
4.03Est-ce qu’il y a d’autres domaines ou vous aimeriez avoir plus d’information?
oui non

a) Si oui, précisez :
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4.04  Est-ce que (prénom du petit-enfant) participe ou a déja particip€ a un programme

d’intervention comportementale intensive (ICI)? ___oui ___non ___ ne le sait pas

a) Si oui, quelles sont vos impressions concernant ce type de thérapie?
4.05 Selon vous, quels sont les points positifs en regard aux services offerts a la famille?
4.06 Selon vous, quels sont les points négatifs en regard aux services offerts a la famille?

4.07 Avez-vous I'impression que ces services répondre aux besoins de la famille de votre

enfant?
ouli non

4.08  Selon vous, comment ces services pourraient-ils mieux répondre aux besoins de la

famille?

4.09  Selon vous, en quoi la condition ou le diagnostic de (prénom du petit-enfant)

influence-t-il la vie familiale de votre fils/fille?
A poser si le petit-enfant autiste a des fréres ou seeurs.

4.10  Selon vous, quelles sont les conséquences positives ou négatives du diagnostic de

(prénom du petit-enfant) pour (prénoms des freres/sceurs)?

4.11  Selon vous, est-ce que le diagnostic de (prénom du petit-enfant) influence le

fonctionnement de votre famille en général (famille élargie)? oul non
a) Si oui, précisez en quoi :

412 Est-ce que le role que vous exercez aupres de (prénom du petit-enfant) et le soutien
que vous fournissez & sa famille interférent avec vos activités quotidiennes ou vos habitudes

de vie ? oui non

a) Si oui, précisez en quoi
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4.13  Est-ce que la condition de (prénom du petit-enfant) a eu un impact sur vos plans

futurs? oui non

a) Si oui, précisez en quoi:

Posez la question suivante seulement si le participant est en relation de couple (selon la fiche

signalétique) :

4.14  Est-ce que la condition de votre petit-enfant a eu des conséquences sur votre vie de

couple? oui non

a) Si oui, précisez en quoi :

4.15  Avez-vous des besoins face a la situation de votre (prénom du petit-enfant)?
oui non

a) Si oui, précisez :

4.16  Avez-vous des inquiétudes concernant les parents de (prénom du petit-enfant)?

oul non

a) Si oui, précisez :

4.17  Avez-vous des inquiétudes concernant (prénom du petit-enfant)?

ouij non

Si oui,
a) précisez :
b) Parlez-vous de ces inquiétudes avec les parents de (prénom de votre petit-enfant)?
__ oui non

b-1)Si non, pour quelles raisons vous ne discutez pas de vos inquiétudes avec ceux-ci?

4.18  Quelles sont vos attentes concernant votre petit-enfant (développement,

scolarisation, intervention, services, etc)



153

4.19  Quelles suggestions feriez-vous & des grands-parents qui vivent une situation
semblable a la votre, c’est-a-dire a des grands-parents qui ont eux aussi un petit-enfant qui

présente un diagnostic semblable 2 celui de (prénom du petit-enfant)?
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APPENDICE D

LETTRE ET GRILLE D’EVALUATION DU QUESTIONNAIRE POUR LES
EXPERTS
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LETTRE DE CONSENTEMENT DES EXPERTS POUR LA VALIDATION

Montréal, le 20067
Madame, Monsieur,

Je suis étudiante au doctorat en psychologie (Psy. D.) a I’Université du
Québec a Montréal dans la section de I’éducation sous la direction de Mme Georgette
Goupil. Mon projet de recherche doctoral porte sur les grands-parents qui ont un
petit-enfant ayant un trouble envahissant du développement. Mes objectifs de
recherche consistent & examiner les perceptions de ceux-ci en regard a la
problématique de leur petit-enfant. Mon instrument de mesure est de type qualitatif,

soit une entrevue semi-structurée avec les grands-parents.

Je communique avec vous aujourd’hui dans le but de solliciter vos
connaissances dans le domaine de 1’autisme, des relations familiales ou encore pour
votre expertise en analyse qualitative. J’aimerais savoir si vous étes intéressé a
participer au processus de validation de la grille d’entrevue. Il s’agit d’un protocole
d’entrevue a questions ouvertes et fermées de longueur moyenne. Vous n’auriez qu’a
m’indiquer, sur une grille préalablement annexée a chaque question, si I’item est clair
ou s’il devrait étre modifié et, dans ce cas, me suggérer les corrections a apporter.

Une section 2 la fin du protocole est destinée aux commentaires généraux.

J apprécierais réellement votre apport dans mon processus de validation de cet
instrument de mesure. Mon expérimentation devrait commencer bientdt. Si vous étes
intéressée a participer,  j’aimerais recevoir vos commentaires d’ici les trois
prochaines semaines afin de respecter I’échéancier fixé avec ma directrice de these et

dans le but de terminer mes €tudes doctorales dans les délais prévus avec celle-ci.

En espérant avoir de vos nouvelles sous peu, je vous remercie de 1’attention

portée a cette demande.
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Si vous avez des questions ou si vous voulez obtenir plus d’informations, vous
pouvez me joindre au (514) 835-9865 ou a I'adresse suivante :

val444r@hotmail.com. Si vous &tes intéressé & participer, vous pourrez me contacter

a ces mémes coordonnées pour m’indiquer comment je pourrai prendre possession de
mes documents ainsi que vos commentaires.

) Valérie Rousseau
Etudiante au doctorat en psychologie
UQAM

Je, soussigné(e), (nom et prénom) _ , accepte d’agir en

temps qu’expert (occupation : Psychologue, professeur, etc.)

sur le panel qui évaluera le contenu d’un protocole d’entrevue qui servira

d’instrument de mesure dans le projet de recherche de Valérie Rousseau.

Oui Non

Date :

Signature :

L’objectif général de I’étude ainsi que les questions de recherches sont présentés
a la page suivante. Ensuite, vous trouverez la fiche signalétique et le protocole
d’entrevue. Finalement, la grille d’évaluation dans laquelle vous pourrez insérer

vos commentaires se trouve a la toute fin du document.
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Apres avoir pris connaissance de I'objectif général de cette recherche doctorale et,
particulierement, des questions de recherche et du protocole d’entrevue, veuillez, s’il vous
plait, remplir ce formulaire d’évaluation. Vos commentaires et suggestions seront tres
appréciés puisqu’ils permettront d’élaborer une version finale du protocole d’entrevue plus

pertinente.

Nom et prénom :

Profession :

Le tableau suivant reprend dans [’ordre chaque question du protocole
d’entrevue afin de recueillir vos commentaires pour chacune de celle-ci.
Or, puisque la premiere section du protocole aborde des informations
spécifiques et descriptives concernant la famille du participant,
I’ensemble des questions pour cette section ne se retrouve pas dans le
tableau ci-bas. Je vous demande ainsi de fournir des commentaires sur la
section en général.

Protocole d’entrevue

Commentaires
par rapport au
contenu

Commentaires
par rapport a la
forme

Autres commentaires

|. Renseignements votre
petit-enfant autiste et sa
la famille

Section 1 Questions
concernant la description
de la famille immédiate du
petit-enfant ayant un
trouble autistique
{Questions 1.1 a 1.4)

1.5 Avez-vous d’autres
petits-enfants qui
présentent également un
diagnostic?

Si oui, qui d’autre présente
un diagnostic?

Quel est le lien qui unit ce
dernier avec (prénom du
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petit-enfant autiste)?

1.6 Avant d’aborder des
questions plus spécifiques,
j aimerais que vous me
donniez une description
plus générale de (prénom
du petit-enfant).

Ainsi de suite pour
chaque question ....
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APPENDICE E

FORMULAIRE DE CONFIDENTIALITE POUR LES ASSISTANTES DE RECHERCHE
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Formulaire de confidentialité pour les assistant(e)s de recherche

En tant qu’assistant(e) de recherche, je m’engage a respecter la confidentialité¢ des
informations recueillies dans cette étude. Ainsi, toute information relative a la recherche ou
aux participants ne doit &tre partagée qu’avec Valérie Rousseau. Je pourrai d’ailleurs

contacter cette derniere dés que j’aural des questions sur quoi que ce soit (514) 835-9865.

Signature de ’assistant(e) de recherche Date :

Prénom, Nom




)
|
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APPENDICE F

VALEURS KAPPA OBTENUES POUR CHAQUE QUESTION DU QUESTIONNAIRE
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Valeur Kappa obtenue pour chaque question

Numéro de la question Valeur kappa
1.02 0,9414
1.03 09179
2.01 0,9035
2.03 1,0000
2.08 a) 1,0000
2.10 0,8568
2.11 0,8659
2.16 0,8844
2.17 0,8788
2.18 a) 1,0000
2.18 b)-1) 1,0000
2.18 b)-2) 1,0000
2.19b) 1,0000
2.19¢-1) 1,0000
2.19d-1) 1,0000
2.19 d-2) 1,0000
2.19 d-3) 1,0000
2.19e-1) 1,0000
220 b) 0,8272
220 c-1) 0.8103
2.20 d-1) 0,9007
2.23 0,8106
2.24 a) 0,9336
3.02a) 1,0000
3.04 0,9479
3.07 0,8613
3.08 0.8552
3.10 a) 1,0000
3.11 a) 1.0000
3.14 0,9439
3.15a) 1,0000
4.02 0,9068
4.04 a) 1,0000
4.05 1,0000
4.06 0,8868
4.08 0,8898
4.09 0.8712
4.10 0,8797
4.11 a) 0,9231
4.12 a) 1,0000
4.13 a) 1,0000
4.14 a) 1,0000
4.15 a) 1,0000
4.16 a) 1,0000
4.17 a) 0,8896
4.17 b-1) 1,0000
4.18 1,0000
4.19 1,0000
Moyenne 0,9456

ET 0,0633




