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SOMMAIRE

Des recherches menées dans les dernieres décemomé®nt que de plus en plus
d’enfants sont diagnostiqués d’un trouble du spedé I'autisme (TSA) (Institut de
la statistique du Québec, 2015). Le DSM-V défiaitrbuble du spectre de I'autisme
comme un trouble neuro-développemental apparaissargz les enfants
principalement avant 'adge de trois ans et pardi@tecté lors de I'entrée a I'école. I
se caractérise par un dysfonctionnement de la conwaion sociale, ainsi que par
des mouvements répétitifs et stéréotypés. La pcésdncette affection chez un enfant
entraine plusieurs conséquences tant chez I'enfantéme qu’au sein de sa famille.
En effet, plusieurs auteurs ont fait des lienseel&tiTSA et le stress des parents. Selon
le degré du TSA ainsi que les manifestations desgeptomes, I'enfant, les parents
et d'autres membres de la famille pourraient retreonplusieurs difficultés
d’adaptation (Gardou, 20QZEisenhower et Coll., 2005). Par ailleurs, d’asitéeudes
montrent que le dépistage précoce et une prishange rapide aident au pronostic de
rétablissement de I'enfant. Bien que la littératsog assez étendue sur le sujet du
TSA dans différentes parties du monde, dont letsHfais, celle relative au contexte
guébécois reste trés peu explorée et encore moiegulil s’agit de recherches
abordant cette problématique au sein de la popualatiuébécoise issue de
limmigration. Ce mémoire a ainsi pour objectif decumenter I'expérience des
parents immigrants ayant un enfant atteint du Té@Quaébec.

L’'analyse des entrevues menées auprés de deux wiiér@gne camerounaise et
afghane, résidant la ville de Laval au Québec mgetde montrer que la survenue de
cette affection au sein d’une famille immigrant@aipe un ensemble de défi et vient
complexifier les autres difficultés d’'intégratiomauels doivent faire face les parents.
De plus, les résultats permettent d’observer quains un des parents du couple,
souvent les péeres, ne considere pas les premienedestations du TSA comme les
signes d’une affection. En effet, ces derniersireim@ment aux meéres, s'engageront
tardivement dans le processus d’acceptation dund&g et de prise en charge de
'enfant. On remarque également que la condition elefants nommés durant les
entrevues s’est significativement améliorée grageeprise en charge rapide. Enfin,
les participantes a I'étude témoignent avoir dgweéoun rapport a elle-méme et aux
autres plus positif. Les méres indiquent que le@ssus thérapeutique de I'enfant leur
a permis de développer plusieurs habiletés, elanment alors avoir gagné en
confiance et en maturité. Elles sont égalementdaésfaites de leurs rapports avec
les intervenants ainsi que des services recus steérag de la santé et des services
sociaux et communautaires qu’elles estiment atéid@ne grande aide et d’'un grand
support pour elles et pour leur famille.

En somme, ce mémoire montre I'importance de midtiples efforts de
sensibilisation auprés des familles immigrantes &fii'elles puissent rechercher
rapidement de l'aide pour leur enfant malade. Augsimporte de maintenir et
d’accroitre le soutien financier, psychologiquesiabet communautaire destinée a ces
familles afin de pallier les pertes et les diffiésl internes et externes que la condition
de I'enfant peut engendrer.



Mots clés: Trouble du spectre de l'autisme (TSA), famillssues de
limmigration, dépistage précoce, améliorationssmirces, interventions.

ABSTRACT

Research over the past few decades shows thatandrenore children are
being diagnosed with an Autism Spectrum Disorde3[PA (Institut de la statistique
du Québec, 2015). The DSM-V defines Autism SpectriDisorder as a
neurodevelopmental disorder that appears in clldrenarily before the age of three
and is sometimes detected at school age. It isacteaized by dysfunction in social
communication, as well as repetitive and stereatypevements. The presence of this
condition in a child has a number of consequenoé#sfor the child himself or herself
and within the family. Indeed, several authors hbweed ASD to parental stress.
Depending on the degree of ASD and the manifeststd its symptoms, the child,
parents, and other family members may experienceumber of adjustment
difficulties (Gardou, 2002; Eisenhower et al., 2DAB addition, other studies show
that early identification and prompt managementp hidle child's prognosis for
recovery. Although the literature is quite extersmn the subject of ASDs in different
parts of the world, including the United Stateg literature on the Quebec context
remains very little explored, and even more so wihenmes to research addressing
this issue in the Quebec population of immigramgior The purpose of this brief is
to document the experience of immigrant parentl withild with ASD in Quebec.

The analysis of interviews conducted with two mathef Cameroonian and
Afghan origin, residing in the city of Laval, Quehé&as shown that the occurrence of
this condition within an immigrant family brings thiit a set of challenges and adds
complexity to the other integration difficultiectd by parents. In addition, the results
show that at least one of the couple's parentsndfie fathers, do not consider the
first manifestations of ASD to be signs of affentitndeed, fathers, unlike mothers,
will engage late in the process of accepting tlgmsis and caring for the child. We
also note that the condition of the children namhexdng the interviews has improved
significantly thanks to rapid care. Finally, thatpapants in the study report having
developed a more positive relationship with theneland others. The mothers
indicated that the child's therapeutic process ledaithem to develop several skills,
and they reported having gained in confidence amatunty. They are also very
satisfied with their relationships with caregivers well as with the services they
received from the health, social and communityises/system, which they feel have
been of great help and support to them and theiilizs.

In short, this brief shows the importance of insieg awareness efforts among
immigrant families so that they can quickly seekphier their sick child. It is also
important to maintain and increase financial, psyagical, social and community



support for these families in order to offset th&sks and internal and external difficulties
that the child's condition can cause.

Key Words: Autism Spectrum Disorder (ASD), immigrafamilies,
interventions, early screening, improvements, resesi
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INTRODUCTION

Dans les derniéres décennies, la prévalence dblérau spectre de I'autisme (TSA) n'a
cesseé d’augmenter partout dans le monde entiersapdaportions similaires. Les
manifestations de ce trouble chez I'enfant aing gas impacts sur les membres de la
famille constituent un ensemble de défis auxquesphrents doivent faire face. Accueillir
un diagnostic de trouble de santé mentale ou déleale développement pour I'un de ses
enfants constitue ainsi un évenement difficile prows les parents. Ceux-ci traverseront
les différentes étapes constituant le processudedil de I'enfant 4déal». Aprés les
premiers moments de détresse et de choc, ils \tidiwers sentiments de déni ou de
négation, s’en suivra un ensemble de questionnampent comprendre les causes, définir
leur responsabilité quant a la survenue de I'afieadu encore la raison pour laquelle cette
problématique touche un membre de leur famille.uesles parents connaitront une
atténuation de leurs émotions négatives qui lesenaéwers une réorganisation visant a
s’'adapter a la condition de I'enfant. Cette demiphase implique la mobilisation des
parents, qui utiliseront 'aide, le soutien ainsiegles services disponibles. Les études
indiquent que les parents traversent ces étapesicha un rythme différent selon ses
caractéristiques (Fédération québécoise de I'aati@®18). Or, d’autres études montrent
gue dans le cas du TSA, une prise charge rapi@eaaidétablissement de I'enfant atteint.
Par ailleurs, les parents issus de I'immigrationtfdéja face a plusieurs difficultés
d’intégration qui fragilisent leur situation persatle et familiale. Cette situation peut
davantage se détériorer lorsque ces derniers dawegplus conjuguer avec la condition de
santé d’'un enfant. Avec leurs particularités, lagepts immigrants ayant un enfant atteint
du trouble du spectre de l'autisme connaitront&gaht les étapes énumeérées ci-dessus.
Cependant, I'évolution dans les différentes phasedeuil et de prise en charge peut étre
plus longue et parsemée d'obstacles et ainsi hggatr les chances d’amélioration de
I'état de I'enfant. En effet, les expériences de parents, de méme que leurs réactions et
leurs réponses en rapport avec la maladie et aveéskau de soins de la santé et des
services psychosociaux peuvent étre influencéesepes valeurs, leurs coutumes, leurs
croyances, et d’autres speécificités culturelleseederniers. Ceci explique notre intérét a

mener une étude aupres des parents immigrants agaanfant autiste au Québec. Le



premier chapitre de ce mémoire aura pour obje&ifdéfinir le concept du trouble du
spectre de I'autisme, de faire un bilan de I'étg donnaissances sur cette problématique
en général et chez les personnes immigrantes ¢oypiar. 1l y sera également question
d’expliquer les modeles théoriques qui serontaédlitout au long de cette recherche. Par
la suite, le deuxieme chapitre fournira de I'infation en ce qui a trait a la méthodologie
de recherche, constituée des objectifs et de latipmede recherche, de la population a
I'étude, de la stratégie de collecte de donnéespdacipaux themes du guide d’entrevue
ainsi que de la stratégie d’analyse des donnéds), Em dernier chapitre présentera les
enjeux et les défis des parents immigrants ayaeinfent atteint du TSA au Québec, leur
expeérience sera passée en revue afin de fairedesmandations adaptées a leurs réalités.



CHAPITRE | - PROBLEMATIQUE

1.1 - MISE EN CONTEXTE HISTORIQUE

Le concept ¢rouble du spectre de I'autisme (TSA'a pas toujours été appréhendé selon
les critéres actuels tant au sein des groupesalesgionnels qu’au sein de la population.
En effet, les appellations, les causes, ainsi gsietiteres diagnostics ont évolué depuis le
début du 28™siécle. Le terme autisme» vient du grec ancieautoset signifie «soi-
méme». Il a été utilisé pour la premiére fois en 194t Bugen Bleuléret repris en 1942
par le pédopsychiatre américain Léo Kanner. Ceieleia utilisé le terme autisme
infantile précoce pour caractériser un syndrome clinique marqué’peapacité d’'un
bébé a établir des contacts affectifs avec soruesge. Son étude permet alors d’écarter
la thése de psychose ou de schizophrénie infauiecée par d’autres professionnels pour
qualifier ce type d’affections (Kanner, 1944). Leavaux du Dr Kanner remettent
également en question la cause psychanalytiquautessine soutenue par ses confreres.
En effet, selon cette théorie, les parents d’esfamitistes partagent plusieurs points
communs et ce serait I'indifférence et la froiddas parents, surtout celles des meres vis-
a-vis de leurs enfants qui causeraient I'autisnzatf8ari, 1991). La responsabilisation des
parents quant aux causes de l'autisme ou du syrdddasperger a créé un sentiment de
culpabilité et de honte chez eux. Toutefois, allteddes travaux de Kanner, I'étiologie de
ces affections fera I'objet de nouvelles conclusianpartir des années soixante. Il sera
alors question des causes multifactorielles, sahétjques, neurobiologiques et

environnementales (Fédération québécoise de Iaati2019).
Léo Kanner établit en 1943 les caractéristiquegasiies pour décrire I'autisme infantile :

- Début précoce des troubles avant la fin des geemiéres années de la yie

- Isolement extréme : I'attitude de I'enfant estrquege par une profonde indifférence et un
désintérét total vis-a-vis des personnes et detobktérieurs

1 Eugen (Eugéne) Bleuler est un psychiatre suisse qui a utilisé le terme autisme pour désigner la perte du
contact avec la réalité extérieure, rendant difficile ou impossible toute communication avec |’Autre chez
des patients schizophrénes.



- Grande immuabilité

- Stéréotypies gestuelles, gestes étranges etitiidpdix. : remuer les doigts devant le
visage, avancer sur la pointe des pieds, tournsyesoi-méme, se balancer d’avant en
arriere pendant des heures, etc.

- Trouble du langage : Ex. : certains enfants sotalement mutiques, d’autres émettent
des sons sans signification ou répetent les maggant aucune valeur communicative.

Le chercheur a par ailleurs relevé lintelligendela mémoire exceptionnelle de ces
enfants. Ces derniéres caractéristiques ont pateigdistinguer l'autisme de toutes les

autres formes de déficiences connues en psychiatrie

Indépendamment des travaux mentionnés précédemidans Asperger, un pédiatre
autrichien exercant dans un centre d’éducationiaise, établit & son tour en 1944 un
diagnostic similaire a celui de Kanner pour desaetd¥ ayant des lacunes au niveau des
compétences de communication verbale et non verbalkempathie envers leurs pairs et
des difficultés d’adaptation sociale. Certains at€fgrésentaient également des exploits
intellectuels. Sa forme d’autisme, sera plus t@uetée le syndrome d’aspergerpar la
psychiatre anglaise Lorna Wig qui traduira tousttegaux du Dr Asperger de I'allemand
vers I'anglais en 1981 (Fédération québécoisealgitme, 2017). Les travaux de Kanner
et d’Asperger continuent d’étre cités en reférahe@os jours a cause de la précision et de

la richesse de leurs observations.

Jusque dans les années 1970, l'autisme était cldesg la rubrique des psychoses
infantiles. Dans les premiéres versions du Maniggristique et statistique des troubles
mentaux (DSM 1 et 1) publiés par I'American Psyatnic Association (APA), l'autisme se
retrouvait dans la rubrique degéaction schizophrénique ou schizophrénie, forme de
'enfance». Plus tard, les DSM III et IV ainsi que la Cldisition internationale des
Maladies (CIM9, CIM 10) (OMS, 1994) I'ont classi®us une rubrique distincte appelée
les TED : troubles envahissants du développementpmnant, le trouble autistique
(autisme), le syndrome d’asperger ainsi que d’autreubles du développement (le
syndrome de Rett, le syndrome désintégratif defdiece et le trouble envahissant du

développement non spécifié (TED-NS).



Une mise a jour effectuée en 2013 par 'APA dansDEM 5 offre une nouvelle
terminologie, soit le &ouble du spectre de l'autisme Cette conception élimine
désormais les catégories nommeées dans les TEDuguleg différents diagnostics sont
reliés entre eux sur le plan de leurs étiologiesnm&'’ils présentent des différences
importantes dans la présence et l'intensité degp&ymes. Ainsi on parlera désormais de
trouble du spectre de l'autisme (TSA), dans ledjaetisme est classé sur un continuum

allant de Iéger a sévére en ce qui a trait a sedfestations chez I'enfant.



1.2 - DEFINITION MEDICALE DU TSA

Le TSA est défini selon le DSM-V comme un troubdeirodéveloppemental apparaissant
chez les enfants principalement avant 'dge de @os et parfois détecté lors de I'entrée a
'école. Les enfants autistes ont des déficits aeau des interactions et de la
communication sociale, de plus, ils présentent clmcteres et des comportements
restreints et répétitifs. Afin d’établir le diagtias les professionnels effectuent plusieurs
observations cliniques et font remplir des quesigres aux proches de I'enfant. Leur
évaluation servira a déterminer le niveau d'inténgslu TSA, soit: léger, lorsque la
personne autiste nécessite un soutien, modér@uletie nécessite un soutien important

ou sévere, lorsque la personne nécessite un sardggeimportant.

Plus précisément, les éléments cliniques de laalpadistique permettant de poser le

diagnostic sont les suivants :

+ L'observation de troubles des interactions socialest de la communication
verbale et non verbale

Les personnes atteintes d’autisme ont d'importadifisultés a entrer en relation avec
d’autres personnes et a démontrer une réciproaits ¢eurs interactions sociales. Par
exemple, elles auront des réticences a établirolgact visuel avec leur entourage
(Newschaffer et coll., 2007). De plus, elles nevigament pas toujours a utiliser, décoder
et comprendre les échanges verbaux et non verhaux.limite de communication est
souvent caractérisée par un retard de langage eyai suivi d’'un usage répétitif et
stéreotypé du langage oral, ou parfois par I'abseotale du développement du langage
oral.

+ La présence d’intéréts restreints et de comportemés répétitifs
Ce critéere diagnostique décrit le caractére stgp&obu répétitif du mouvement, de
I'utilisation des objets ou du langage, une rigiditt changement, la poursuite de routines
et d’intéréts restreints et fixes. A titre d’exempl personne autiste peut parfois faire des
crises lorsque sa routine est dérangée. De plasa sbuvent tendance a étre hypersensible

a des bruits ou a des sensations (Morasse, 2016).



Ces manifestations de I'autisme limitent et/ouralté le fonctionnement quotidien de la
personne atteinte. Certains auteurs affirment geisymptémes peuvent varier (intensité,
apparition/disparition) selon I'age et le momerdapgparition de la condition (Williams et
Wright, 2010). Dans le méme ordre d’idée, autastclemportements que lintensité des
symptémes sont variables d’une personne a une.aD®st partant de ce constat de
I'hétérogénéité des caractéristiques des persaatigiates de I'autisme que I'on affirme
gu’il y a autant de formes d’autisme que de perserautistes. Ainsi, les comportements
suivants peuvent étre observes a des degrés \exielidz les personnes autistes. L’enfant
atteint : - tend souvent a éviter le regard deseaut fait souvent les activités solitaires -
réagit fortement ou pas du tout a certains stimyhrsits, odeurs, textures) - a une
excellente mémoire - a un retard dans l'acquisitiodangage et de I'autonomie - joue en
alignant, classant et organisant les objets - hlses sujets préférés abondamment, en
ayant de la difficulté a arréter - semble étre dpnmalgré la présence d’une bonne audition
- résiste aux caresses - semble n’avoir aucunemdti danger - a des difficultés a saisir
le langage non-verbal — a des difficultés a erdgrecontact avec les gens qui I'entourent -

etc. (Fédération québécoise de I'autisme, 2020).

Par ailleurs, aux symptémes et manifestations rmenés ci-dessus, des études montrent
la présence de troubles ou de symptdémes connexgsrgoassociés au TSA, on parle
alors de comorbidité. Dans ce sens, environ 70 % pFsonnes atteintes du TSA
souffrent d'une, voire de deux autres problémasguentales, les principales étant le
TDAH, les troubles anxieux, les troubles d’oppasiti les troubles dépressifs, les
troubles psychotiques. (Simoneftfal. 2008, Kutscher, 2009Rogé, 2012, APA, 2013).
D’autres auteurs indiquent par ailleurs qu’enviBith% des personnes ayant un TSA
présentent un probleme d’épilepsie. (Tuchman, Gocea Alessandri 2010). Enfin,
plusieurs études révelent que prés de 40 % desrpws autistes ont un quotient
intellectuel en dessous de la normale et préseniapt déficience intellectuelle.
(Simonoff et al. 2006)



1.3 - APPROCHES NOSOGRAPHIQUES DU TSA

Avant d’aborder les différents protocoles thérajpgigts pour une affection, il importe de
déterminer et de comprendre les causes de celBaos le cas de I'autisme, il n’existe a
I'heure actuelle aucun consensus au sein de la coramé scientifique quant a ses facteurs
de risques et a ses causes. Ainsi, les recherdaed & mieux cerner les causes du TSA se
poursuivent (Sénéchal et des Rivieres-Pigeon, 2008)tefois, jusqu'a présent, les
chercheurs s’entendent pour admettre une originéfaatorielle. L’autisme aurait alors

des causes organiques geneétiques, environnemeetalesrologiques.
+ Cause organique génétique.

Plusieurs études se sont succédé pour étayer cantoBarmi les plus connues, il existe
une étude réalisée sur des jumeaux ayant permigbdiféun taux d’héritabilité allant
jusqu’a 90 % dans la transmission de genes déiectde TSA chez les jumeaux
monozygotes comparativement a 5 % chez les juméiaygotes. Cela s’expliquerait par
le fait que les jumeaux identiques se développams ¢ méme environnement et partagent
le méme code génétique (Rosenberg et coll., 200&).ailleurs, dans une autre étude,
Carney et coll. (2003) soulignent qu’une centaiaegdnes défectueux ont effectivement

été identifiés dans I'étiologie du TSA.
+ Cause environnementale

Plusieurs hypothéses liées a I'environnement eéntiéées comme étant les causes ou les
facteurs de risque de l'autisme. Il s’agit par eglamdes souffrances néonatales, de
I'exposition a des toxines et a des polluants apfhésques, de la prise ou non de certains
meédicaments durant la grossesse ou encore de $gxjoa certains virus ou a certains
vaccins. Toutefois, plusieurs de ces causes fumealidées par des résultats de recherche.
C’est le cas entre autres de I'hypothése du vdR€GR contre la rubéole, les oreillons et la
rougeole qui était pointé comme étant la causéadédme qui fut réfuté par Taylor et son
équipe en 1999 (Taylor et al, 1999).

+ Cause neurologique



Selon les résultats de plusieurs études, le TSAitseausé par une anomalie
développementale du cerveau, tant au niveau de trs@tuse qu’au niveau du
fonctionnement des différentes aires cérébraless @Gé&fauts de croissance et de

fonctionnement neuronaux ont été démontrés entresapar Wegiel et al. (2014).

Explorer les différents modeles étiologiques du Ti&Amet de comprendre les approches
thérapeutiques et préventives ciblées ou utilis&gssi, les postulats du modele
environnemental encourageront par exemple lesdstoréres a consommer de I'acide
foligue durant le premier trimestre de grossessr(idt et coll.,, 2012). On note par
ailleurs que les traitements offerts dans le catirela prise en charge du TSA sont
pluridisciplinaires et s’ajustent en fonction dgmptomes de la personne atteinte. Ainsi,
cette derniere et ses proches recevront princialemdes interventions en
psychoéducation, en rééducation (Trouve, 2002plDg la prescription de médicaments
pourrait intervenir dans le cas ou des comorbidiéd®rant considérablement le
fonctionnement de la personne atteinte sont obssré@es médicaments auront non pour
but de guérir, mais plutét de contréler les symmsdrde troubles du comportement que
sont l'instabilité psychomotrice, I'agitation, liolérance a la frustration, la colére, I'auto
ou hétéroagressivité, 'automutilation. (Périsseddt, 2012). Quels que soient les causes,
le degré du TSA chez un enfant ainsi que le typeeaitement mis en place, les chercheurs
reconnaissent tous qu’un dépistage et une prissthame précoces demeurent essentiels
afin d’augmenter les pronostics d’amélioration dndtionnement et des symptomes de la

personne atteinte.

Bien gu’importante, cette recherche vise a compeetel TSA au-dela de ses strictes
définitions et manifestations médicales. Dans Behbf d’émettre une perspective plus
globale et notamment sociale de la problématiguerdchaine section tente d’explorer les
effets du diagnostic du TSA au sein des dynamidmrediales et plus spécifiguement au
sein des familles immigrantes canadiennes. Uneoeaqpdn de la littérature, dans les

prochaines sections, permet d’avoir un premier@peée la question.



1.4 LES EFFETS DU TSA AU SEIN DES FAMILLES : un tour d’horizon de la
littérature

Le rapport 2018 du Systeme national de Surveillahc@rouble du Spectre de 'autisme

(SNSTSA) au Canada estime que 1 enfant sur 66 dasrjeunes de 5 a 17 ans a un
diagnostic du trouble du spectre de l'autisme, awexprévalence quatre fois plus élevée
chez les gargons par rapport aux filles (CanadB3RCette estimation de la prévalence a
considérablement augmenté au cours des dix desrggne@ées, principalement en raison
d'une plus grande sensibilisation du public et desfessionnels, ainsi qu'a cause de
I'élargissement des criteres diagnostiques étalaliss le dernier manuel DSM-5 paru en
2013 (McPartland et al. 2012). De plus, cette geie pourrait indiquer une réelle

augmentation de la fréquence de ce trouble au deimotre société. Des études
épidémiologiques effectuées dans plusieurs régiomsonde telles que I'Europe, le Japon,
la Chine et les Amériques n’ont révélé aucune dfiée significative de la prévalence du
TSA entre les pays dans les derniéres années [Eighlet coll., 2012). Exception faite de

la Corée du Sud ou le TSA affecte environ une perssur 38 (Kim, et coll., 2011). Cela

dit, certains auteurs dénotent des caractéristiglistinctes au sein de groupes de
populations a l'intérieur des certains pays. Aidsis différences quant a I'accessibilité et
a la qualité des soins, au pronostic des enfanss qir'a la qualité de vie familiale ont été

observées entre les groupes ethnoculturels conmarent aux groupes constitués de

personnes non immigrantes. (Fombonne, 2009, Magfaala 2013).

Des données empiriques permettent d’observer qem dpiie le trouble du spectre de
'autisme soit généralement considéré comme urbteode I'enfance, seule une petite
proportion d’enfants autistes pourront devenir agsltes autonomes. Selon une étude de
Howlin & Moss (2012), plus de 80 % des personntesrdaes d’autisme continueront d’étre
en partie ou totalement dépendantes de leur prmclgel gouvernement a I'age adulte. Le
caractere permanent de cette maladie représenteutioimportant enjeu psychologique,
emotionnel et méme financier pour les famillesdihstitue également un enjeu social et
économique pour les sociétés. Parmi les coltstdjren note les traitements médicaux et

comportementaux, les adaptations pour la vie gigwtick, I'éducation et les camps

10



spéciaux, les soins prodigués par les prochesga l&ulte puisque plusieurs services
institutionnels prennent fin lorsque l'enfant atdisatteint 'age de 21 ans. Les codts
indirects pour leur part sont constitués de lagoeet productivité de I'individu ainsi que de
son proche aidant. Le co(t financier et psychosa@d&vé pour les proches montre la
nécessité de se concentrer sur des traitementghéepies, des aides et une prise ne
chargent efficaces pour ces enfants et leurs fasnile méme que sur la mise en ceuvre de
politiques actualisées visant a répondre aux besaprimeés par les enfants atteints du
TSA et par leurs proches aidants (Martin et cb893).

1.4.1 - Le TSA et le stress chez les parents

Lorsqu’un enfant nait avec un handicap, une candithronique ou incurable telle que le
TSA, cela provoque un important bouleversement tinge des parents et de la famille
tout entiere. Ces derniers rencontreront alorsiglus défis qui leur feront vivre un
important stress (Sénéchal et Des Riviéres-Pig&@dg). Le stress vécu se manifestera a
intensité variable en fonction des pressions esttratrafamiliales ressenties par la famille
et également en fonction de leur perception déuaton. En effet, des études indiquent
gue ces parents vivront un important stress, utresi®e psychologique (surtout lors de
'annonce du diagnostic), de I'anxiété, de la dépien et de I'isolement (Gardou, 2002
Eisenhower et al., 2005). Outre I'impact psychajog que la condition autistique peut
entrainer au sein de la famille, les facteurs desstsupplémentaires tels que le temps et
I'énergie requis pour les soins et les suivis megicet psychosociaux, les défis liés a la
médiation des interactions sociales de I'enfantcasen entourage, les difficultés de
communication et de compréhension des besoins e&alit, de méme que les
comportements agressifs excessifs de ce dernierapbentrainer la marginalisation et
l'isolement de la famille auront également uneuafice sur le fonctionnement des parents
et de la famille. Ceux-ci seront fatigués, irriedyl souvent indisponibles pour s’occuper
des autres enfants, ils ne consacreront souvestdgldemps a leur vie de couple ou aux
activités sociales. Certains parents verront mé&uepgroductivité professionnelle baisser
(Sénéchal et Des Riviéres-Pigeon, 2009).

En effet, donner des soins et éduquer un enfantgagwdéfaut générer du stress chez les

parents en raison des défis que cela comportdrésssjue les parents vivent sera alimenté
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par les exigences que ces derniers percoivenudg lesponsabilités parentales. Aussi, les
parents pourraient vivre du stress en raison destas que la société a vis-a-vis de leur
réle, basées sur les criteres d'une parentalitésiéuComme relevé dans les sections
précédentes, la présence du TSA chez un enfantgudrdiner plusieurs troubles de
comportements ou causer des difficultés fonctideeeémportantes chez I'enfant atteint.
Dans cette situation, les parents devront mettnglase des moyens pour faire face a ces
symptémes. Ainsi, des niveaux de stress plus élsgésnt observés chez les parents
d’enfants atteints du TSA comparativement aux garetienfants présentant un
développement typique ou les parents d’enfantstayantres besoins en soins de santé
(Hayes & Watson, 2013). De plus, Davis & CarterO@0signalent que la gravité de
'autisme est également un prédicteur important sthess parental, plus encore, la
perception qu’a un parent de la gravité et de targbité de I'autisme chez son enfant est
positivement corrélée a la détresse parentale esmamptomes dépressifs (Gatzoyia et
coll.,, 2014). En outre, d’autres chercheurs ajadugere plusieurs facteurs externes socio-
économiques sont associées au stress parentala€ears comprennent I'age et le sexe de
I'enfant, la scolarité et le revenu du parent,raitément récent en santé mentale, 'absence
d’assurance-maladie, le soutien social des parettts(Schieve, et coll., 2007). En outre,
d’autres auteurs affirment que le stress élevée tweparents influence négativement le
bien-étre psychologique des autres membres denlididainsi que la vie familiale. Ce qui
peut avoir des effets négatifs sur le bien-étresiglue des personnes, tels que les maladies
cardiaques, I'obésité et les maladies auto-imm(Re®, 2012). Enfin, Dunn et coll., 2001,
indiquent pour leur part que le stress et I'étgcpslogique des parents ont une incidence
négative sur la poursuite de leurs activités psiteselles, sociales et familiales, ceux-ci
vivront également plus d’anxiété et auront une @ation plus négative de leurs
compétences parentales. De ce qui précede, ilrtegsol'accueil d’un diagnostic de TSA
au sein d’'une famille, de méme que les ajusteneinties adaptations nécessaires pour
poursuivre la routine familiale quotidienne soul@vele nombreux enjeux. Méme si
certaines familles parviennent a s’adapter a cattedition, il demeure un risque de
dysfonctionnement élevé pouvant aboutir a des cpuestes désastreuses tant pour
'enfant malade que pour les autres membres deddllé. Il serait donc important
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d’identifier les facteurs de risques ou les facdequi pourraient détériorer la situation

familiale.

1.4.2 - Les facteurs de vulnérabilité sociale

D’autres éléments ou évenements peuvent surverseiaude la famille et déclencher un
dysfonctionnement social. Aussi, certaines carmtignes de la famille en elle-méme
constituent d’emblée un facteur de risque pourafddtion au TSA d'un enfant. La
littérature indique que le risque de pauvreté audgendorsqu’on est une famille
monoparentale. De plus, ce risque augmente sigtifement lorsqu’il y a un enfant
autiste au sein de la famille monoparentale. Dampdupart des cas, le parent seul assurera
ses responsabilités parentales malgré la lourdesirsdivis que nécessitent les soins de
I'enfant autiste. Aussi, ce parent aura de la eétte a s’engager dans une autre relation et
n'aura souvent aucune capacité de participatidreaail. Ainsi, les ressources financiéres
de ce dernier seront insuffisantes et le maintiemddans la précarité (Sénéchal et Des

Riviéres-Pigeon, 2009).

En outre, un autre événement susceptible de vdliiée la situation familiale est la
séparation. Celle-ci pourrait survenir par I'eftetmino déclenché par la dégradation de
I'état psychologique et physique des parents, givesht s’occuper d’un enfant atteint du
TSA. En effet, le stress, la fatigue, l'irritabdjt’angoisse, la détresse, la dépression, les
douleurs ou conditions physiques, etc. réduiseenigs de qualité et d’intimité du couple,
ce qui peut entre autres aboutir a une rupture§@at et Des Rivieres-Pigeon, 2009).
Gardou (2002), ajoute pour sa part que le risquaal’séparation est élevé au sein des
couples puisque dans les modalités d’adaptati@ygudh parent aura tendance a privilégier
des stratégies différentes. Ce qui peut engendlreignement des conjoints ou compliquer

le partage des responsabilités envers I'enfanbhécessite plus de soins que les autres.

Par ailleurs, plusieurs chercheurs s’entendent plingr que l'accés a des ressources
financiéres limitées ou la réduction des revenuw @xemple a la suite d’'une perte
d’emploi, ou a une diminution des heures de traafaild’étre plus disponible pour I'enfant

malade), de méme que la survenue de dépenses regppddres ou imprévues (achat de
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matériels adaptés, paiement pour des servicessesaas spécialisés, etc.), sont des
perturbateurs avec lesquels les familles doiveatedgent conjuguer. D’autant que l'aide

ou le soutien institutionnel disponible demeuredega des besoins réels des familles
(Lamb et coll., 1999).

Enfin, une famille peut perdre en partie ou totaatrle réseau social et de soutien dont
elle faisait partie avant l'arrivée de la conditiaatistique de I'enfant. Cette situation est
un facteur de risque pour la famille puisque lecaéset le soutien social sont des
déterminants importants du bien-étre d’'une persd@amada, 2019). Rappelons qu’en
fonction de la sévérité des troubles de comportésnen du manque d’autonomie de
'enfant autiste, la famille peut étre I'objet derginalisation et étre isolée. Dans ce sens,
Sénéchal et Des Riviéres-Pigeon ( 2009), affirntprd le réseau social s’amenuise en
raison du stigmate que porte la famille, lié ersuéres aux symptomes de I'enfant, du
manque de temps ou de I'impossibilité pour ceslfamile participer aux activités sociales
et associatives propices a la création ou au neairte leur réseau. Paul et coll. (1992)
ajoutent gu’'une séparation aura également un impagatif sur le réseau social puisque

les familles monoparentales risquent davantagealgimalisation et I'isolement.

De ce qui précede, on note que le milieu parelith, qu’il soit trés important pour la prise
en charge de l'enfant autiste, est également ogliirisque de subir le plus des
conséquences négatives de cette condition. Paégoaest, les outils et les moyens mis en
place pour soutenir ces familles doivent étre gt leurs besoins et a leur réalité
spécifique. Par ailleurs, l'efficacité des traitartse est fondée sur la mobilisation des
parents, ces derniers ne pourront apporter uneeffidace a leur enfant que s’ils sont dans
un état physique, psychologique et social approigrtin et coll., 1993). Ainsi, étant

donné l'impact du stress sur les parents et leanghiftel que mentionné ci-haut, il est
essentiel que les professionnels et les parenessait cette problématique afin de

s'assurer de la continuité et de I'efficacité dewises.

Si plusieurs études montrent clairement les impa@&gsitifs de la condition autistique d’un

enfant sur la situation des membres d’'une famillgénéral, qu’en est-il des familles issues
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de I'immigration qui présentent des vulnérabiliggklitionnelles a celles de la population

du pays hote

1.4.3 — Les familles immigrantes et le TSA

Diverses raisons (les guerres, I'insécurité, le quande perspective, etc.) peuvent pousser
les individus a quitter leur pays d’origine pounstaller ailleurs. Ils partent dans I'espoir
d’avoir une vie meilleure pour eux-mémes et pour fgogéniture. Cependant, le parcours
post-migratoire est souvent parsemé d’embuchessepérsonnes immigrantes doivent
faire preuve de résilience, de créativite, de baltation, etc. afin de réussir leur intégration
sur la terre d’accueil (Kelley & Trebilcock, 201@®u Canada, la proportion de nouveaux
arrivants croit d’année en année. Une croissanceemaine la diversification des
caractéristiques ethnoculturelles de la populatemadienne. Cette diversité des groupes
s'observe entre autres dans les garderies aingiangtous les milieux ou se cotoient les
enfants canadiens. Des études menées par stai€t@nada projettent que les enfants issus
de l'immigration représenteront 39 a 49 % de la ubaon infantile d’ici 2036

(Gouvernement du Canada, 2017).

En général, les recherches montrent qu’a leuré&griles personnes immigrantes ont une
meilleure santé mentale que la population née tampsays hote. Cependant, quelques
années suivant leur installation, la prévalencememhles de santé mentale dans ce groupe
sera similaire a celui du reste de la populatiom.effet, a leur arrivée, les personnes
traversent une période initiale de joie et de gger@ent. Par la suite, dans la deuxieme
phase, elles ressentiront des regrets, pensergretes occasionnées par la migration
ainsi qu’'a leurs difficultés d’adaptation. Finalemela troisieme phase sera une étape
d’acceptation qui peut conduire a un ajustemeatwste réorganisation (Fuller-Thompson
et coll., 2011). L'intensité et la durée de chacwes phases post-migratoires sont
influencées par la réalité quotidienne des persomeiatée par leurs difficultés et leurs
succes. Dans ce sens, on note plusieurs défisggrapix populations immigrantes pouvant
affecter leur état de santé mentale par rappaat @opulation non immigrante. On note
entre autres les difficultés d’intégration au marchu travail, les barrieres linguistiques,

'absence du réseau de soutien familial demeupiags d’origine, la difficulté a s’adapter
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a une nouvelle gulture», les effets du racisme et la discrimination, éBouvernement
du Canada, 2005).

Par ailleurs, les familles immigrantes ayant em kein un ou plusieurs enfants autistes
font face a des facteurs anxiogenes et a desetirsssupplémentaires en sus des enjeux et
des difficultés énumérés ci-dessus. Cet état deseslrendra leur situation plus complexe.
Il s’agit a titre d’exemple du manque de connaiseasiu fonctionnement du systeme de
soins et de santé du pays d’accueil, des croyatces représentations sur la santé mentale
en générale et sur le Trouble du spectre de lmatien particulier. De plus, les
représentations de l'accessibilité aux servicesaas de santé et psychosociaux sont
également des barrieres a l'utilisation des sesvipeur cette tranche de la population
(Blanchet et al., 2009).

Bien que les études montrent les similarités alteanivde la prévalence et de la
symptomatologie du trouble du spectre de l'autismesein de la population, il existe
toutefois des particularités au sein des groupbsoetilturels. Des différences sont
effectivement observées en ce qui a trait a I'aibégé et a la qualité des soins regus par
ces derniers, au pronostic des enfants et a laédal la vie familiale. En effet, une étude
qualitative de Millau et coll. (2019), effectuéepaes de 104 familles immigrantes et non
immigrantes ayant un enfant autiste au Québecyé@ééue les familles immigrantes
étaient moins satisfaites de leur qualité de vielgs parents nés au Canada. Ces familles
ont déclaré avoir trés peu acces a des serviceediaternes (institutions, famille élargie,
réseau social). D’autres études réalisées aux-Btissfont écho a celle de Milau et al.
(2019) et mettent en exergue les difficultés aulgsefont face les populations
discriminées, minoritaires ou vulnérables. A I'exgendes études de Magafa et coll.
(2013) et Mandell et coll. (2002) qui relévent gascours diagnostiques différentiés selon
gue les enfants sont issus de groupes minoritairesn. En effet le processus pour établir
le diagnostic de TSA sera plus long pour les esfasgus des groupes minoritaires.
Toutefois, Wells et coll. (1986), indiquent quesigue tout le monde possede la méme
couverture d’assurance (comme c'est le cas au @anales caractéristiques

sociodémographiques ont une moindre incidenceatads aux soins de santé.
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1.4.4 - Le dépistage du TSA chez les enfants de pats issus de I'immigration au
Québec

Dans la province du Québec, aucune donnée relatiagrévalence du TSA au sein des
familles immigrantes n’a été recensée. Des étudésependant montré I'importance
d’'une prise en charge précoce du TSA, qui devraitrdieu avant 'age de 5 ans afin
d’augmenter les pronostics d’amélioration de ladition de I'enfant (Charman, 2009).
Ainsi, les familles immigrantes installées au Qugbe&n vue de suivre cette
recommandation, doivent s’y prendre tres tot aBrfalre dépister leurs enfants puisque
selon la Fédération québécoise de l'autisme (20iE8),familles doivent attendre en
moyenne deux ans pour obtenir un diagnostic et datres années pour la prise en charge.
Le dépistage des enfants de parents immigrantsgibaccuser des délais supplémentaires
puisque, le repérage et I'observation des signekerde de cette condition sont souvent
effectués soit par les parents, soit par les édueaten service de garde, soit par les
professionnels de la santé et des services soc@muxencore par les membres de
'entourage. Des études indiquant que les familiesigrantes peuvent interpréter les
symptomes différemment (Simon et Moro, 2007). Gasiérs pourraient avoir d’autres
référents pour donner un sens aux symptémes olsseinez leurs enfants par rapport aux
parents d'origine québécoise. Cette situation Hygmie le pronostic de rétablissement de
I'enfant, car le déni ou l'interprétation erron@g@t comme conséquences de retarder le
diagnostic et par conséquent la prise en chargepll® Nadeau et Rousseau (2012)
mentionnent que certaines familles immigrantesdestréticences a consulter les services
de soins psychosociaux et de santé. lls ajoutemtcqa familles peuvent rencontrer des
obstacles supplémentaires a l'accessibilité auxices professionnels qui pourraient
précocement dépister leur enfant (CPE, Médecimadellg, travailleurs psychosociaux,
etc.). Ces affirmations rejoignent celles de Nadsawll. (2005) qui indiquent par ailleurs
gue méme lorsque les services de soins de sant@leseont disponibles, les personnes
issues de I'immigration n’y auront pas recours. tasons expliquant cet état de fait sont
principalement la non-disponibilité d’un interprditeguistique, la présence de services ou
de soutien offerts non adaptés aux particulariésii@lles des familles, la discrimination

et la stigmatisation (réelle ou percue). (Subraarai2014).
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Dans le méme ordre d’idées, des recherches orit desbliens entre la culture et le TSA
et montrent que certaines personnes issues deifjration ont d’autres référents culturels
ou familiaux pour expliquer les manifestations dée affection. Dans ce sens, certaines
cultures africaines associent l'autisme a de lacedlmrie (Mukau et al, 2010).
L’hindouisme pour sa part considére la maladie cemume punition (Simon et Moro,
2007). D’autres parents immigrants évoqueront dasse&s environnementales pour
expliquer cette condition (vaccins et alimentati@vl)lau et al. 2018). Tout ceci pourrait
expliquer les délais entre I'observation des presrsggnes de la maladie et la consultation.
De plus, certains parents choisissent d'ignoresiasptomes et de ne pas consulter les
professionnels de la santé parce qu’ils ne souitgitas que leur enfant et leur famille
portent un stigmate. Kirmayer et coll. (2007) agrivaux mémes conclusions et évoquent
des raisons culturelles ou linguistiques ainsi uatigmatisation comme obstacles a
'accessibilité aux services de santé mentale dbgzmmigrants et les membres des
minorités raciales ou ethniques. Par ailleurs atestauteurs indiquent que les enfants de
parents immigrants ne seront pas diagnostiqués|peliieurs parents sont moins portés a
aller chercher l'aide des professionnels de laésattdes services sociaux pour des
problématiques de santé mentale comparativemerp@plulation non immigrante, malgré
le fait que ces services sont disponibles (Keyas, @008 Vasiliadis et al, 2007Narrow

et al., 2000).

Compte tenu de I'impact du TSA dans les famillestipulierement au sein d’'une famille

immigrante qui présente souvent des vulnérabilitg®rtantes et pour pallier les différents
facteurs de risques énumérés plus haut, le Québicoflrir des soins et services

culturellement sensibles et adaptés afin de préwtnnaintenir la santé mentale de ces
populations (Fleury et coll., 2012). Dans cettaqus, il est donc pertinent d’effectuer une
recherche aupres de cette population en utilisaatapproche qui tient compte de leurs
spécificités culturelles. Ainsi, la psychiatrie risgulturelle permettra non seulement de
comprendre les référents culturels de ces famdledgntifier leurs réponses ainsi que leurs

mécanismes d’adaptation face a cette problématique.

18



1.5 - QUESTION DE RECHERCHE ET PERTINENCE SCIENTIFI QUE ET
SOCIALE

Ce projet de recherche vise a documenter la t@jeales parents immigrants ayant un ou
plusieurs enfants autistes au Québec. Il s’agdoseprendre leur cheminement d’une part
avant le diagnostic (quelles sont leurs observatiarerprétations, compréhensions des
symptomes chez I'enfant ainsi que leurs répongeajtre part, il documente le parcours
de ces parents aprés le diagnostic (quels sorgt tapports vis-a-vis des services sociaux,
communautaires et de santé ainsi que leurs mécasistadaptation). Enfin, il s’agit
d’explorer les moyens mis en ceuvre par ceux-ci u de s’adapter aux périodes de
transition de la vie de leur enfant malade (a ttexemple : passage de la garderie a I'école

ou passage a I'age adulte).

Compte tenu de tout ce qui est mentionné dangtéadiure ci-dessus, cette recherche est
socialement pertinente dans la mesure ou elle gibwavoir des retombées directes et
indirectes tant sur le groupe de parents ciblessguées professionnels de la santé et des
services sociaux avec lesquels ceux-ci interagisk®ers le cadre des soins et des services
offerts & leur enfant autiste. Cela pourrait éveltieément avoir comme effet positif d’offrir
un espace a ces parents pour se confier et paldefoés de leurs difficultés et de leurs
réussites. lls pourront ventiler et réduire leuarge émotionnelle. De plus, ceux-cCi
pourraient a travers les verbalisations concerleamtparcours, découvrir tous les efforts
gu’ils ont consentis ainsi que la résilience ddstfont preuve depuis I'annonce du
diagnostic. Ceci pourrait faire naitre en eux umisgent de valorisation. En outre, notre
recherche est scientifiqguement pertinente parceellgu’permettra de produire des
informations sur un sujet spécifique (autisme deszpopulations immigrantes) qui n’est
encore que tres peu exploré au Québec. Ceci peamddt bonifier la pratigue des
professionnels des services et des soins psyclaasoet de santé. En effet, avoir acces
aux discours des parents ainsi qu'a leurs représens en lien avec le TSA et leur
satisfaction des soins et des services recus essaurce d’informations empiriques dont
pourront s’inspirer les professionnels. Ce mémeiendra donc enrichir la base de
données de documents universitaires portant sprollématique de I'autisme chez les
familles issues de I'immigration. Il permettra égaknt de sensibiliser la communauté

étudiante constituée de futurs professionnels épgelravailler avec cette population et/ou
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cette problématique. Ce qui aura des retombéerentds sur la population objet de notre
recherche. Ces futurs professionnels se sentiroimisndémunis dans leurs interventions
professionnelles. Finalement, notre mémoire emadai documentation dans un champ ou
il existe trés peu d’articles portant sur la protdéique de I'autisme aupres des populations
immigrantes particulierement au Canada. De pluspiheept de soins permettra de décrire
les parcours de prise en charge de ces famillesiaules services de santé afin de ressortir
les caractéristiques de méme que les enjeux etdmrfaire des recommandations pour y

pallier.
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1.6 — CADRE THEORIQUE

1.6.1 - La psychiatrie transculturelle

Puisque cette recherche cible les familles issed$ndmigration, comprendre le concept
d'immigrant s’aveére important. Selon le dictionmaltarousse, le terme immigrant fait
référence a une personne qui vit dans un paysgétra sien. Ce travail interrogera donc
la réalité des parents qui ont quitté leur paysigioe pour s’établir au Québec. Toutefois,
il faut demeurer conscient que ces personnes ngefdrpas un groupe homogene. Leurs
caractéristiques et leur vécu ne devraient dore rétessentialisées, ni généralisées. En
effet, deux personnes issues de la méme région ahdenpeuvent expérimenter une
adaptation différente a leur nouvel environnem®. méme, elles peuvent avoir une
définition, une conception et des mécanismes diatiap différents face aux troubles de
santé mentale, dont le TSA. Aussi, leurs rapports des services de soins et de santé et
leur représentation de ces services sont varighleg personne immigrante a l'autre. Les
éléments mentionnés ci-dessus étant influencés pes caractéristiques
sociodémographiques de chaque individu (age, le, $exstatut matrimonial, le niveau de
scolarité, le milieu socioculturel d’appartenanodial, etc.) de méme que par leurs

expériences passées.

Par ailleurs, puisque les personnes issues de igmation ont des cultures diversifiées,
comprendre les différentes articulations de ce ephsera également pertinent. Dans ce
sens, d’'une centaine de définitions du ternaalture» qui existent, seules quelques-unes
ont été retenues dans le cadre de ce travail. Sglon (1876), la culture désigne urf.«.)

tout complexe comprenant a la fois les scienceg;rgyances, les arts, la morale, les lois,
les coutumes et les autres facultés et habitudpssss par ’lhomme dans I'état social
Obeyesekere (1985), indique pour sa part que tgidus puisent dans leur culture afin
de donner un sens a leur monde ainsi qu’a leurrexpe. Quant a Kirmayer et coll.
(2009), la culture englobe tous les aspects d’'udarde vie transmis socialement, allant

des valeurs et connaissances jusqu’aux pratiquEsmgiortements sociaux.

Cela dit, I'approche ethnopsychiatrique/psychiatrensculturelle permettra d’explorer

comment les caractéristiques des parents isstisroheigration influencent leur qualité de
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vie en général et en particulier leur rapport et lperception des soins et des services
offerts a leur enfant autiste. De méme, ce cadéeripue permettra de questionner
certaines réactions de parents immigrants lorsquibivent s’adapter a la condition

autistique de leur enfant ainsi que les moyenscqu&-ci développent pour faire face a la

situation.

On ne saurait parler de la psychiatrie transculuresans faire mention de

I'ethnopsychiatrie, une approche duquel le coutiamsculturel provient.

L’ethnopsychiatrie est une approche empruntée ardgapeutes francais, dont George
Devereaux, celui qui I'a théorisé dans les ann8&8.1En Amérique du Nord, le Québec
a été avant-gardiste dans sa mise en ceuvre. Enleffgionniers : Wittkower, Murphy,
Prince, Dubreuil, Ellenberger, Sterlin, etc. setdait connaitre dans les années 1950 lors
de la fondation de la premiére clinique transcelterau Canada, celle de I'H6pital Jean-
Talon a Montréal (Sterlin, 2006). Le Dr Carlo Sterlun des médecins psychiatres
fondateurs, mentionne en 2006 que I'idée de mstirg@ied cette clinique faisait suite aux
réflexions de ses confreres qui ont saisi les émite la biomédecine lors de son application
a d’autres cultures. En effet, selon lui, il ariiieéquemment :

«(...) que les protocoles de soins classiques, mis ere glans les services de santé du
Québec, échouent lorsque le patient est un immigrainra emporté avec lui ses traditions,
ses croyances, ses rituels, sa maniere de lireeedahner du sens au monde et, d'une
maniere générale, toutes les formes de penséeagir @jui correspondent a sa culture
d’origine.» (Lecomte et coll., 2006, p...).

Il ajoute que ces échecs étaient également véces s enfants des populations

immigrantes, méme lorsque ceux-ci étaient nés abeu
Ainsi, I'ethnopsychiatrie s’articule autour de sB@xes :

Le premier axe concerne est la thérapie intracllugui prend place dans un contexte ou
le médecin et le patient appartiennent a la méntereuLe second axe concerne la thérapie
interculturelle ou cross-cultural psychiatry, quikserve lorsque le médecin et le patient
ne partagent pas la méme culture. Cependant, legimécdonnait bien la culture du patient
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et s’y réfere lors des consultations. Enfin, larépée métaculturelle encore appelée
psychiatrie transculturelle s’observe dans un odet®u le patient et le médecin ne
partagent pas la méme culture. Ainsi, le médecinammaissant pas la culture du patient
utilisera la pratique du décentrage, de méme g@ppuiera sur les référents culturels du

patient afin d’établir un diagnostic et pour lesv@ufuturs. (Autes, 1971). Dans ce cadre,

« L’objectif du thérapeute (...) est d’entrer en tiela avec le patient qui n’appartient pas
ala méme culture que lui, de prendre en comptedeables culturelles dans une approche
thérapeutique, et d'utiliser, a des fins thérappigs, I'articulation entre lededans> du
patient (son psychisme, son histoire personnell& edehors» (sa culture) (Lecomte et
coll., 2006, p.22)

C’est la derniére articulation de I'ethnopsychmtfpsychiatrie transculturelle) qui sera
donc utilisée dans le cadre de ce projet de rebberc

En résume, la psychiatrie transculturelle est c@gie comme une des articulations de
I'ethnopsychiatrie. Ces deux termes sont d’aillautissés de fagon interchangeable dans
certains articles (Autés, 1971 ecomte et al., 2006). En effet, les francopho(es
France), certains cliniciens utilisent le terme netpsychiatrie qui fat insufflée et
opérationnalisée par Toby Nathan apres que Gedbge®reux ait posé les bases
théoriques. En revanche, dans le monde anglo-sgetomeérique du Nord), on parle
plutbt de psychiatrie transculturelle avec les ipaldrités énoncées plus haut. Les
fondements de ces approches sont semblables :ndjol’anthropologie aux soins

psychiques et reconnaitre la place de la cultuns tiathérapie.

Dans ce sens, la psychiatrie transculturelle estqmmatique qui postule l'universalité de
la pathologie mentale, mais considére qu'il esertisl de repérer les manifestations
spécifiques de cette maladie reliées a la cultans thquelle le sujet a été élevé ecomte

et al., 2006, p.8). Elle favorise les étiologiesiitionnelles et culturelles, ce qui permet au
patient de faire des associations et de compresalroblématique a partir d’'un univers
familier et accessible (Lecomte et coll., 2006).dhe&s, c’est une approche qui encourage
I'ouverture et le développement des compétencesrelles du praticien afin de permettre

linterprétation du discours culturel des patieat®c les référents de ce dernier. Ce qui
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créera et renforcera le lien thérapeutique. Alasiinalité de la psychiatrie transculturelle
est d'une part d’'apporter un soulagement, un résdhent aux patients en prenant en
compte ses valeurs et ses caractéristiques ethaadlds. Ceux-ci devraient ainsi étre en
mesure de laisser tomber leur résistance, leur€hepsions, en vue de la disparition des
symptébmes et/ou d’'une adaptation sociale. Et déaptrt, d’améliorer sans cesse le
dispositif de soins afin de faire évoluer la recher et les pratiques dans ce domaine.
(Lecomte et coll., 2006).

Dans ce chapitre, les objectifs de la recherchens@résentés en premier lieu, suivis d’'un
survol descriptif de la méthode de recherche catalé. En second lieu, les procédures
constituant la démarche de recrutement ainsi qudtill’ utilisé dans la cueillette des

données seront présentés. Enfin, la stratégie l¢smaes données et les considérations

éthiques feront I'objet de la derniere section.

1.6.2 - La trajectoire de soin et de prise en chaegde Corbin et Strauss

Le cadre théorique du soin est axé sur le conaeptajectoire (de la maladie) de Corbin
et Strauss. Ces derniers ont décrit dans un ouyageen 1988, d’'une part, I'évolution
physiologigue d’'une maladie, sonpact le travail de gestion qu’elle nécessite et d’autre
part les changements que la condition apporte ldavie de la personne malade et de ses
proches, qui a leur tour influenceront la gestienlal maladie. Plus tard, Corbin (1992)
présente a partir du cadre théorique du soin, mtiemplus élargie de la trajectoire du
malade qui donne en plus une place importantengddimble des actions et des acteurs en
jeu dans le cheminement d’'un malade au sein demmgstle santé et de soins de méme que

les interactions entre ceux-ci.

Précisément, le cadre théorique du soin de Cordanitda prise en charge ainsi que les
réactions des malades et de leur proche face anlditoon médicale, de méme que les
probléemes qui surviennent a chaque étape du chemimedu malade. Il détermine

également le sens donné a la prise en charge Jalomaniére dont les bénéficiaires et leurs

proches envisagent son contenu et son aboutissement
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L’auteur indique par ailleurs que le cheminementlalgrise en charge est constitué
d’'étapes correspondant a des situations liées aractéristiques du malade et de ses
proches de méme qu'a ceux du systeme de santésetedeices institutionnalisés et
communautaires. Ces étapes ou phases sont : laemipace de la prise en charge, la
stabilisation de la prise en charge, la résistamdaisure et le point de rupture. La
description de chaque phase permet de comprenditu&ion ainsi que les problemes
auxquels font face I'aidé (le malade) et l'aiddetroche/la famille) afin d’aboutir a un
«dispositif» de soutien, d’aide, & un mode d’organisatioraded avec le malade. Ainsi,

Il (la trajectoire de soin) ne tient pas seulememmnpte de la somme de travail que
nécessitent la prise en charge ou l'état de saetd'aidé, éléments évidemment
primordiaux, mais aussi du temps qu’a duré la peisecharge depuis ses débuts, des
ressources disponibles, des motivations, des typesractions, et ainsi de sui{€orbin,
1992, p.40).

Pour l'auteurexLa durée des étapes est variable : quelques sesnaieg mois ou des
années, selon les cas, et leur succession n’estygjasrs linéaire : en sachant s’y prendre,
on peut maintenir ou prolonger une phase, et mérenir a un stade antériear(Corbin,
1992, p.40).

La phase initiale, qui est celle de la mise englaeprésente Istade ou le malade et ses
proches concluent implicitement ou explicitemeniuga prise en charge est nécessaire.
Ici, aucun d’eux n’est préparé ou formé au rélelgiiend. lls découvriront donc au fils
des premiéres périodes I'ensemble des taches ptdbEemes associés au travail de soins

et a la dépendance.

La deuxieme étape quant a elle est celle ou lawteson cours, les taches et les soins a la
personne malade sont bien intégrés dans la viedigmmte. De plus, I'état du malade, la
santé physique et émotive de son aidant, les recessoat le soutien a la famille sont stables.

Dans la troisiéme phase, soit celle de la résistaritusure, I'épuisement se fait fortement
sentir, d’abord insidieusement, mais avec pludaiéc Les ressources internes et externes
des soignants et du malade rétrécissent consi@énahlt, ce qui rend difficile la poursuite

de la prise en charge.
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Enfin, la quatrieme étape est le point de ruptigieun ou plusieurs événements imprévus
ou encore I'accumulation de I'épuisement nommeéesisds feront vivre une crise a
I'aidant. Celui-ci devra alors prendre une décigidficile pour laquelle il ressentira de la
culpabilité, telle que demander de l'aide suppléaiem a son réseau personnel ou au

réseau de la santé, ou alors demander le placelmenalade.

L’auteure indique que les enjeux soulevés duraatwahe des phases ci-dessus nécessitent
un processus de résolution de probleme fondé sustdatégies interactives telles que la
négociation, la discussion, le compromis, I'argutagon, le marchandage, les menaces et

le commandement.
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CHAPITRE Il - METHODOLOGIE

La méthodologie de recherche désigne les stratégidensemble des méthodes par
lesquelles le chercheur se rapproche du terrain rgaueillir 'information valide. Cette
information sera ensuite analysée et interpréiéadafrépondre a la question de recherche.
Dans le cadre de ce mémoire, les modalités dedaerehe qualitative suivant une
démarche mixte (déductive et inductive) furent misa ceuvre puisque la recherche a
débuté sur la base de certaines hypothéses (désh)ctitoutefois le discours des

participants a induit de nouvelles conclusionsfctives).

L’'approche qualitative permet de travailler avec érchantillon plus petit, mais en
profondeur. De plus, il s'agit de la méthodologieplus utilisée en sciences humaines et
sociales. Dans ce sens, Deslauriers (1991, p.Binaffque la méthode qualitativeest
plutdt intensive en ce qu'elle s’'intéresse surtautles cas et a des échantillons plus

restreints, mais étudiés en profondeur

Par ailleurs, de Saint André et coll. (2010) ajatitpie le choix d’'une méthodologie se fait
d'une part, en fonction des objectifs de la recheret de son orientation théorique et
d’autre part, en fonction de ses avantages etslémsies. Ainsi, puisque ce mémoire a
une visée heuristique, le choix d’'une méthode dlecte de données de nature descriptive
est tout indiqgué. Notons que ces méthodes sonbpd&pantes dans une méthodologie
gualitative. Dans ce sens, de Saint André et (0110) indiquent que certains chercheurs
ayant pour objectif la production du savoir prigiront les méthodes de collecte de
données qualitatives telles que les enquétes,tiee® de cas, etc. Ainsi, la recherche
gualitative permet de produire et d’analyser desndes issues de discours, des
descriptions ou des comportements de sujets. Apgdich ce mémoire, la méthodologie
qualitative a permis de comprendre et d’expliques féalités, le vécu de parents

immigrants face a la condition autistique de lefast.

Cette méthodologie présente certes des avantagesggalement des limites. En termes
d’avantage, la poursuite de la recherche dans lieumaturel du sujet et non dans un

laboratoire ou en contexte expérimental permeteeatitres d’obtenir des données non
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numériques collectées sur le terrain constituaethase de données des lors empirique.
De plus, il s’agit d'une méthode qui comporte difidts moyens de collecte de données
telles que les discours, les témoignages, lessréit. Le chercheur a ainsi le choix de
procéder avec une multitude de sources de donnédiatjves, dont les entrevues, le
Photovoice, I'observation, 'analyse de documea¢syidéos ou d’'images, etc. Ce dernier
pourra effectuer son choix en tenant compte detérgnce pour son sujet. Les données
collectées dans ce cadre seront riches et visanedart la description et d’autres parts,
elles permettent d’obtenir des explications sigatives d'un phénomene donné. Ainsi,
«(elle) permet aux gens de s’exprimer dans leurngrapix, plutdét que de se conformer a
des catégories et aux conditions qui leur sont sépe par d’autres (Sofaer, 1999,

p. 1105).

Dans le méme ordre d'idées, la possibilité de recauplusieurs méthodes de recherche
différentes (triangulation) pour répondre a une m&mroblématique est également un
avantage de la méthodologie qualitative (Pope stsM2006). Ceci permet de confronter

les résultats obtenus a la suite de la mise eneslgvdifférentes sources de données.

En outre, la recherche qualitative facilite I'émemge d’hypothéses dans une démarche
inductive (Sofaer, 1999). Dans ce sens, HustonoetaR (1998) énumérent certaines
guestions générales typiques dans une recherchigativa soit : que se passe-t?let

pourquoi cela se passe-2il

Les limites d’'une méthodologie qualitative reposefiine part sur le volume de

I'échantillon qui est souvent réduit, car les réssl d'une recherche portant sur un petit
échantillon sont difficilement généralisables a ples grande proportion de sujets.
D’autre part, le risque que l'interprétation desuléats en recherche qualitative puisse

éventuellement étre influencée par la subjectiit&€hercheur est une autre limite.
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2.1 - OUTILS DE COLLECTE DE DONNEES : L'ENTREVUE DE
RECHERCHE

L’entretien ou I'entrevue est une technique peramgttle recueillir et de créer des discours.
Pour Blanchet et Gotman (2015), le principal outilisé dans ce cadre est{.«) la

parole». Ainsi, c’est une méthode qui permet

«(...) de produire des données a base de discourggodire compte du point de vue de
l'acteur, de son expérience, de son vécu, sesrsagess savoir-faire, ses croyances, sans
porter sur ces discours de jugement de valeur apptéciation normative quant a leur

gualité ou leur niveas (Sifer-Riviére, 2016, p.87)

Bien que les présupposés de l'entrevue sous-emtemge les participants fourniront
toujours des réponses exactes, cela n’est padsitepras. Pour s’assurer de la validité des
informations recueillies, la situation communicatielle devra donc étre controlée. La
situation communicationnelle est influencée pandemble des moyens permettant de
mettre le participant a l'aise, afin de favorisefluidité et le naturel de son récit, d’éviter
I'exces de formalisme, de démontrer une sensil®litédtionnelle vis-a-vis de ce dernier,

de demontrer le professionnalisme et la maitrissujet, etc.

L’entrevue semi-directive a été utilisée pour lesdins de cette recherche. Elle a permis a
nos répondants de s’exprimer avec une certaingdilbeut en étant encadrés a l'intérieur

de certains thémes préétablis.

Pour Roberge (1995), les questionnaires effecta#s ¢b cadre d’'une entrevue semi-
directive permettent aux participants de faire iests d’épisodes de leur vie. Les récits
d’épisodes étant des témoignages qui correspordentévenement particulier de la vie

de I'enquéte.

Dans les faits, I'entrevue était surtout constitdée questions descriptives. Elle a débuté
avec des gquestions qui n'avaient pas de dimensioflictuelle ou qui auraient pu faire
naitre un malaise. Le participant était ensuiteebdpp faire son récit en fonction des thémes

énoncés et des relances faites. La conclusion etgrévue comprenait des questions
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ouvertes afin de savoir si le participant avaitutfes choses a rajouter ou s’il était

confortable et satisfait de la forme et du fond'eetrevue ainsi que les remerciements.

Les thémes et sous thémes abordés durant les wedrewnt restitués dans le tableau ci-

dessous.

Tableau : Themes et sous-thémes du guide d’entrevue

Themes

Sous-thémes

Théeme 1 :Contexte et histoire des pare

et de la famille.

nt$arcours migratoire
-Ressources financieres
-Lien social
-Observation des premiers symptoémes
-Comportements de I'enfant
-Représentation du TSA
-Déroulement grossesse, accouchemen
-Processus ddiagnostis

Théme 2 : L'expérience des parents

'annonce et a la suite du diagnostic

aSentiments du parent et le (la) conjoint
au moment de I'annonce du diagnostic.
-Réactions des parents

-Ressources, traitements, aide et soutie
-Conséquences de la condition sur la
famille

-Mécanismes d’adaptati

e)

Theme 3 :les transitions

-type de transition
-Difficultés rencontrées
-Mécanisme d’adaptati

Théme 4 :Culture, identité du parent,

valeurs

- Caractéristiques culturellesaleurs,
experiences passees, lien avec les
membres de la culture d’origine

- Impact de la culture sur le dépistage e
prise en charge

-Importance de prendre en compte
l'aspect culturel (la race, la langue, les
valeurs, les coutumes, la religion, etc. d
la famille lors des interventions

[ la

D
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Le choix de I'entrevue pour ce mémoire tient congee avantages et des limites de cette

méthode de collecte de données.

En effet, I'entrevue de recherche présente plusiewantages : premierement, elle est
d’'une grande utilité pour donner acces aux reptasens, aux pratiqgues profondément
ancrées chez les personnes, dont les aspectstéahjeqpeuvent que rarement s’exprimer
a travers un questionnaire/sondage ou par le diaige autre méthode. Deuxiemement,
c’est un mode de collecte de données bien connaugtiel les personnes adhérent
généralement bien. Troisiemement, cette méthode aida collecte de l'information
précise, détaillée et exhaustive. En quatrieme, lleucaractére restreint (intime) et
confidentiel du déroulement de I'entretien permexgloration de sujets variés. Dans le
méme ordre d’'idée, le contexte de I'échange dutamirevue aide a I'établissement d’'un
contact plus personnel qui favorisera le lien defieace et ainsi I'obtention de réponses
et de confidences quasi completes. Enfin, procpderdes entrevues ne nécessite pas
beaucoup de ressources financiéres et humainesacéespa d’autres méthodes (Blanchet,
1995). Pour ce qui concerne les limites de I'enteg\elles reposent d’'une part sur les
caractéristiques du chercheur et du répondant, @iressur le choix et la formulation des
questions. Ces €éléments peuvent restreindre l@hsép ou occasionner I'apparition de
certains biais pouvant invalider les données rdl@msei De plus, I'entretien est une
technique difficile qui nécessite une préparatibnre mise en ceuvre méticuleuse. Une
autre limite réside dans la difficulté pour le dateur a s’éloigner du réflexe du
«questionnaire et a conduire une entrevue qui s’apparente érigble conversation.
Le recrutement des participants, la retranscriptipranalyse des entrevues sont d’autres

enjeux considérables du point de vue de la cootidmae I'horaire.
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2.2 — LA POPULATION A L'ETUDE ET LE RECRUTEMENT DES
PARTICIPANTS.

La population a I'étude est constituée de paressisside I'immigration résidant au Québec
ayant un ou plusieurs enfants atteints du TSA. &sucritéres d’admissibilité devaient
également étre rencontrés par la personne afinlgseit recrutée pour ce projet de
recherche, soit: étre agé de 18 ans et plus,udieepersonne immigrante résidant au
Québec depuis au moins 2 ans, vivre au quotidiea Benfant atteint du trouble du spectre
de l'autisme (TSA), étre monoparent ou en coupbrawne personne immigrante résidant
au Québec depuis au moins 2 ans. Ceux-ci ont@tétés sur la base d’'un échantillonnage
non probabiliste comportant deux méthodes. Premiéng un échantillon de volontaires
a été constitué a l'aide d'affiches décrivant l@jgr de recherche. Les affiches de
recrutements auraient di étre apposées au semiliesx fréquentés par cette tranche de
la population (épiceries ethniques, organismes comamtaires, commerces de quartiers et
salles des associations multiculturels, etc.). b@bBeux préalablement choisis pour
l'affichage étaient diversifiés afin de s’assurexr kkcruter des parents originaires de
différents coins du monde. Toutefois, a cause diteste lié a la pandémie du Covid-19,
le recrutement en ligne fut privilégié. Dans ce sselaffiche de recrutement a été
acheminée par message a la page Facebook dessangancommunautaires AFIO
(accompagnement des femmes immigrantes de I'Outgoeiale centre des femmes de
Montréal afin qu’elle soit publiée. Elle a égalemére partagée sur la page Facebook
personnelle de la chercheure principale qui inviteés contacts a la partager.
Deuxiemement, a cette méthode a été adjointeeteguent boule de neige. Il s’agit d’'une
méthode par laquelle les répondants volontairesrimént et suggerent la recherche a
certains membres de leur réseau susceptibles deipear a I'étude, qui, a leur tour,
partageront, et ce, jusqu’a ce qu’'un échantilloffisant soit constitué (Ouellet et Saint-
Jacques, 2000). Finalement, deux participantestérthoisies pour cette recherche. L'une
d’elles a refusé I'indemnité de 20 $ qui avait@téposée. Cette indemnité devait servir &
couvrir les frais de garde de I'enfant pendantdeodlement de I'entrevue. En effet, se
faire offrir la possibilité de faire garder leurfent afin de pouvoir participer a la recherche

a favorisé la disponibilité physique et psychologig’une des participantes.
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2.3 — ANALYSE DES DONNEES

L’analyse du contenu est la méthode d’interprétadies résultats choisie pour ce projet de
recherche. Les étapes suivantes ont été obseraésscdtte optique. Premierement, les
entrevues enregistrées sous un format audio orgrdiérement retranscrites en fichier
texte. Ensuite, une premiére lecture lors de lamakse a eu lieu durant laquelle les
données ont fait I'objet d’anonymisation afin deésmrver la confidentialité des
répondantes. De plus, cela a permis de se farséiadavec le style en vue de repérer des
passages pertinents. Cette étape est importanggjufrlle permet de s’approprier et de
bien comprendre le contenu des entrevues. Il editalirs suggéré de regrouper tous les
éléments clés et de les annoter a cette étapeit&nsuogiciel NVIVO a été utilisé pour
effectuer le codage aprés les lectures et relecemeprofondeur du matériel transcrit. Le
codage s’est fait a partir des themes du guidet®ene, toutefois, d’autres themes ont
émergeé au fil des lectures. L'analyse thématidigertification du contenu des verbatims
et des idées afin de ressortir de maniére syst@uedies unités de sens et les cooccurrences
constituent le troisieme préalable. Par la suiés, trois étapes suivantes constituant
'analyse proprement dite ont été observées, $vérarchiser les catégories thématiques
et saisir les relations entre les termes — cherdbderliens dans les discours des
participantes qui la partagent et observer leummotéristiques afin de trouver les
ressemblances et les dissemblances — interpré&temésiltats. La derniere étape, soit
l'interprétation des résultats, a été réaliséeréirpdu matériel classé et catégorisé et les

extraits de verbatim ont été utilisés.
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2.4 — CONSIDERATIONS ETHIQUES

Dans le cadre de la présente étude, les répondamtescu le formulaire de consentement
(Annexe II) par courriel et ont ainsi pu donnerrleansentement par retour courriel. De
plus, avant le début de I'entrevue, elles ont g&ftees que bien qu’elles aient donné leur
consentement, elles pourraient refuser de répandegtaines questions ou se retirer a tout
moment de I'entrevue sans avoir peur de subir esnvenients. De plus, elles étaient
informées qu’elles recevraient I'indemnité annondags l'affiche de recrutement méme

si elles ne participaient que partiellement a fewite.

En outre, les participantes étaient assurées que laformations personnelles étaient
confidentielles et qu’uniquement la chercheuse gpale ainsi que sa directrice de
mémoire pouvait avoir acces a ces informationsesElbnt été informées que ces
informations seraient conservées sur des suppartgmques sécurisés par un mot de
passe et détruits de maniére sécurisée au termamieces de conservation. Dans ce sens,
aucune donnée nominative ne figure dans les etmegisnts audios ou dans les
retranscriptions des entrevues qui furent anonyesidéimporte également de préciser que
cette recherche a recu I'approbation éthique duit@airéthique de I'Université d'Ottawa
(Annexe ?). Finalement, puisque les échanges pattaur les expériences qui pourraient
étre associées a des épisodes traumatiques ouudmuMode la vie d'une famille et
particulierement pour les parents de cette étlifildit donc demeurer sensible aux effets
négatifs potentiels de leur participation a la exche en termes d’émotions négatives.
L’'observation de ces derniers durant le processeiscallecte d'information a été
systématique afin de pouvoir détecter par exempleslrvenue d'une détresse
emotionnelle. Pour prévenir cette situation, ungteliindiquant ressources d’aide
psychologique (voir Annexe 5) dans la région meadlitgine de Montréal et dans la région

de Gatineau a été transmise par courriel avarébetdie I'entrevue.
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2.5 - POSITIONNEMENT REFLEXIF

Avant et tout au long de cette recherche, nouss@then processus réflexif afin de nous
assurer d’anticiper des réponses, des comporteroemntss imprévues pouvant influencer
son déroulement. D’une part, il fallait se rendoenpte que nous faisons nous-mémes
partie du groupe cible de notre échantillon parenstatut de personne immigrante. Cet
état de fait est susceptible d’occasionner plusidbiais ou situations imprévues.
Premierement, le risque de nous positionner conxperede la réalité de ce groupe de la
population en s'imaginant étre en mesure de miemgeendre le contenu de leur discours.
Pour éviter ce biais, nous devions régulierementsndécentrer de notre propre vecu.
Aussi, nous avons pensé a valider nos impressignesde tierces personnes neutres afin
de nous assurer que notre compréhension/intenorétall discours des parents est
exempte de tout jugement personnel lors de l'aealys contenu de nos entrevues.
Deuxiemement, nous devions tenir compte du faitdjapgpartenir au méme groupe social
gue ces parents et remplir en méme temps dangeleleéchercheuse principale pourrait
avoir différentes conséquences sur la dynamiquesuet les interactions avec les
participants. Cela pourrait soit favoriser la camstion d’un lien de confiance et faciliter
le déroulement de la collecte des données ou @efge rendre certains répondants
inconfortables ou encore créer un climat d’extréfamiliarité qui serait nuisible a la
collecte des données. Ceci pourrait engendrer@asdupplémentaires. Afin d’éviter que
ces situations se produisent, nous avons penséndema une autre personne d’effectuer
les entrevues, de plus, nous nous sommes préepamgsadrer et a recadrer les échanges

lorsque cela se serait avéré nécessaire.

D’autre part, le recrutement des participants, igemen ceuvre, la retranscription et
'analyse des entrevues soulévent également deaxeajs niveau de la coordination de la
charge horaire. En tant que chercheure, nous atitgpé les difficultés et pensé a des
moyens pour palier. Par exemple, nous avons prévio ane compensation financiere

pour les frais de garde afin de rendre nos paditgs disponibles pour la durée de
I'entrevue. Nous avons également planifié et regpkss périodes horaires prévues pour

effectuer les entrevues, leur retranscription ajus I'analyse de leurs contenus.
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En outre, une réflexion ayant surgi durant la préfpan de cette recherche portait sur la
langue. En effet, parce que certaines entrevuesiesuirpu étre effectuées auprés de
participants allochtones, c’est-a-dire s’exprimeans une langue différente de celles a
'usage commun (francais et anglais), il y avaitsaun risque lié a I'interprétation erronée
ou incompléte du discours de ces derniers. Engaatchercheur, il était important de
s’assurer des qualifications et de la compétendiintierpréte, afin d’éviter que les propos
des répondants soient modifiés, mal compris ou lgaeréponses soient fournies par

l'interprete lui-méme a la place du répondant.

Nous avons également réfléchi aux différents beis peuvent survenir durant une
recherche et particulierement ceux auxquels naipailation cible serait le plus a risque.
Ainsi, le biais de la désirabilité sociale qui ssebve lorsque le répondant, a la place de
fournir des réponses véridiques ou exactes, cherdbarnir des réponses dans le but de
bien paraitre auprés du chercheur. En effet, stilearcaractéristiques personnelles de nos
répondants, quelques-uns parmi eux risquent d’deogentiment que I'enquéte vise a
évaluer leurs compétences parentales. Ces perssmsestiront alors visées, jugées. Elles
auront tendance a projeter une image positiveasatiémes qui est parfois différente de
la réalité. Dans de telles situations, nous avenssagé d’agir avec tact, maintenir une
écoute active et faire par exemple des relancess{iqus de validation) en évitant de
découvrir le répondant et de lui faire sentir ugejmnent de notre part. Ainsi, I'orientation
ou le type des questions peut induire le risquamparent se sente négativement jugé dans
I'expression de sa parentalité. A titre d’exemplays avons omis des questions dans notre
guide d’entrevue qui auraient pu emmener le pade@valuer ses compétences ou ses
actions telles que: Qu’avez-vous fait afin quereoénfant ait acces aux services
disponibles? Quelles sont les conséquences de vos actions wosdeprésentations sur la
condition de I'enfan®? Pour conclure, afin d’éviter de créer un sentindéncompétence
chez le parent, les questions ont été orientéaedaeiescription des faits tels que vécus par
les parents. Les questions visant a recueilliof@gaions ne devraient donc pas porter sur

les parents eux-mémes selon nous.

Enfin, la construction d’'un questionnaire qui ti@mpte de la dimension culturelle a

également fait I'objet d’une réflexion. La poputaticible étant constituée de parents issus
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de limmigration, il importait de formuler les quess en prenant soin de ne pas
essentialiser ou généraliser les caractéristiqued,expérience de cette population. En
effet, des questions ouvertes et non suggestivegtérnformulées afin de recueillir les
particularités de chaque parent ainsi que sa euitictuant les représentations qu'il se fait

de lui-méme et de sa culture.
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CHAPITRE Ill - EXPERIENCE, ENJEUX ET DEFIS DES PARE NTS
IMMIGRANTS AYANT UN ENFANT ATTEINT DU TSA

Le présent chapitre présente les principaux él&mpntsont ressortis a la suite de I'analyse
des données recueillies aupres des participangssdifférents themes de I'étude seront
parcourus afin d’indiquer les résultats. Ces réssilseront également discutés afin de
ressortir les différents éléments du parcours die ebles enjeux spécifiques qui ont éte
identifiés. Enfin, des recommandations seront $ageec un accent sur I'apport du travail
social.

Au total, deux parents qui vivent dans la régionLdeal au Québec ont participé a la
collecte des données. Il s’agit de deux meres adée38 et de 42 ans, ayant chacune
4 enfants. Les deux participantes sont mariéedsedent au Québec avec leurs conjoints

depuis plus de 15 ans. Leurs pays d’'origine so@almeroun et I’Afghanistan.

Pour ce qui est de leurs caractéristiques sociegsainnelles, les deux participantes
travaillent a temps plein, I'une est infirmierd’attre est un personnel de soutien dans un

organisme sociocommunautaire.

Concernant les enfants atteints du TSA, il s’ag# dnfants des deux participantes qui ont
été chacun diagnostiqué d’un trouble du spectrBadésme léger pour I'un et modéré
pour I'autre. Ces enfants sont tous les deux agésans et font partie des plus jeunes de
leurs familles. Les symptomes nommés par les [jaatites sont le retard de langage, les
troubles de comportements importants, I'hyperseélitsilaux stimuli extérieurs (exemple :
I'enfant ne tolére pas certains aliments), diffiéala devenir propres (énurésie, encoprésie)
et difficultés & décoder les normes sociales &t émformer.
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3.1 - LES DIFFICULTES VECUES PAR DES PARENTS IMMIGRANTS
AYANT UN ENFANT ATTEINT DU TSA

Pour les besoins de cette étude, I'histoire migmaites deux participantes a été explorée.
En effet, la participante originaire du Cameroudigue avoir demandé la résidence
permanente aprés qu’elle ait terminé ses étud€3duabec. Ainsi, elle est préalablement
arrivée dans la province avec un statut d’étudisméznationale, a la suite de sa formation,
elle a demandé la résidente permanente avec ldgdses amis qui avaient connu un

parcours similaire au sien. Elle a ainsi pu bémefides conseils de ces derniers.

«Pour études (raison de la venue au Québec). C'gtaiment pour études. Oui, c’est ¢a.

Au fond je suis venue pour étudier puis a la fis éiides ben j'ai aimé le pays ¢a fait que
je suis restée. (...) Ben des amis qui avaient ddjdes mémes étapes. C’était vraiment
du coaching avec des amis qui avaient déja faibéane étape que mei.

La participante originaire de I'Afghanistan est qua elle arrivée au Canada grace au
programme de regroupement familial puisque sonodaingui était déja réfugié dans la

province I'a parrainé aprés leur mariage au Pakista

«Mon mari il était ici en 'année 1998, il était rgjié ici au Canada. Il est venu du Maroc
et aprés ¢a I'année 2000 il est venu au Pakistaoned marié. Puis je devrais venir apres
mon mari (...)»

3.1.1 - Défis liés a l'intégration et effets sur laondition de I'enfant — conséquences
sur I'exercice des responsabilités parentales

L’historiqgue migratoire des femmes ayant particdpéette étude n’a donc révélé aucun
enjeu important tant en ce qui a trait a leurs @ssas migratoires personnels qu’a leur
établissement et intégration au Québec. Toutafioigvénement qui est pergu comme une
difficulté d’intégration est ressorti du discoums ld participante d’origine camerounaise.
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Celle-ci nomme avoir été exclue sans explicationaalformation en radiologie malgrée
gu’elle et obtenu une bourse d’admission.

«Parce que j'ai commencé mes études en sciencemiifes en 2009. J'ai d'abord été
acceptée en radiologie pour devenir technicienneratiologie. (...) javais comme
commencé la-bas (...) Mais finalement je ne suis@stée parce que jai accouché par
césarienne puis ils n'ont pas voulu me reprendranguje suis retournée. C’était une
bourse que j'avais eue puis ils n'ont pas voulu c@mme... ils ne m’'ont pas réacceptée
dans le programme. Alors que quand je partais @&amme clair que ma place était
acquise. Ca fait que j'ai comme perdu cette boldis€a a fait que je me suis tournée en

sciences infirmieres

De ce fait, elle dit avoir été obligée de se raugevers des études en sciences infirmieres.
Une formation qui est trés exigeante selon elll= pg¢nse alors que le stress vécu a la fin
de ses études serait la cause de I'affection mutestde son troisieme enfant puisqu’elle

portait la grossesse de ce dernier durant la fisotleparcours scolaire.

«J'ai eu (I'enfant), je suis tombée enceinte... Qligai fini mes stages puis j'ai gradué
en mai, j'étais enceinte de 3 mois. Je me sui®togjpose la question si tout le stress que
j'ai vécu justement dans ces trois premiers moigid@’a pas eu comme un impact. Je ne

le saurai jamais, mais je me suis toujours demgndg»

Ces informations montrent comme I'ont mentionnésggurs auteurs que les parents
immigrants dans un contexte d'immigration récentevent rencontrer des difficultés
supplémentaires notamment lors du retour aux étldedé d’obstacles, la barriere
linguistique, la méconnaissance du réseau de sattéles difficultés d’insertion
professionnelle, qui peuvent accentuer leur épuesemLe stress lié a I'épuisement peut
alors avoir des répercussions sur le reste derldiéaainsi que sur les capacités parentales
(Ponde et coll., 2011).
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Cette autre participante indique que son conjowditgjusqu’a deux emplois afin de
subvenir aux besoins de sa famille. Celui-ci ocduges emplois pour lesquels il était
surqualifié et qui étaient en dehors de son dondigtede parce qu’il n'avait pas le choix
et avait la pression de gagner un revenu pourrégdactures. Cette situation le rendait
alors moins disponible pour soutenir sa conjoirgiesd’éducation et les soins des enfants.
Cette derniere indique qu’elle portait toute sdaleharge d’encadrer et d’effectuer les
suivis des enfants. Par ailleurs, cette particpajiute que la survenue de la condition de
l'enfant atteint du TSA a complexifié leur situatidamiliale déja fragilisée et elle
ressentait de la culpabilité parce gu’elle devéitidser ses trois autres enfants afin de

consacrer davantage de temps aux soins de |'emialiatle.

«(...) Jétais comme toujours en train de faire des reches, presque j'ai oublié les
autres enfants a la maison. Toujours j'étais oceugeec lui»

3.1.2 - Manque de réseau de soutien social et faiail

De plus, il ressort de cela que les participantésue famille ont vécu et continuent parfois
de vivre du stress lié aux conséquences de la womdile leur enfant. En effet, les
participantes ont rapporté gu’avant la prise errgiae I'enfant, leur famille avait entre
autres beaucoup de difficultés pour sortir ensenilde activités de loisirs n’étaient plus
organisées de la méme maniére qu’elles I'étaieamitelapparition des problémes de santé
de I'enfant autiste. Ceux-ci nécessitaient pluggtnisation et la famille avait besoin de

soutien extérieur compte tenu des symptémes diatien

«(...) pour sortir tu y penses a deux fois, je teidir&’est trés, tres difficile. Ca, c’était
vraiment difficile. (...) Ca fait qu’'on s’entend €uos amis les plus proches qu’on
fréquentait il fallait comme les mettre au courantfond de I'état de (I'enfant). Donc ils
ne sont pas surpris des troubles de comportemeais ] ne sortais pas beaucoup avec,
je te dirais. J'ai sorti avec c’est vrai, mais vna&nt en cercle restreint. Tout qu’est-ce qui
est liens associatifs, non je ne 'amenais pascdoétait vraiment tres difficile. J'avais la

chance d’avoir ma belle-meére avec moi. Ca c’esirwemt une bénédiction (.»)
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Ces propos pourraient également illustrer 'impacta du réseau de soutien social et
familial pour les familles dont un des membres avtec une condition chronique.
Malheureusement, plusieurs familles immigrantebémeficient plus du soutien de leur
famille élargie puisque, comme l'ont affirmé Benetk et Rousseau, 2013, la plupart
d’entre elles subissent une perte de leur résenallidaparce que celui-ci est resté dans le
pays d’origine. Cependant, les auteures nuancentplk®pos en indiquant que certains
parents immigrants ont tout de méme gardé des asntéguliers par téléphone, internet
ou via des voyages de visites avec les membresuiedmille. Ce qui leur permet de
partager leurs inquiétudes et de recevoir des derteces derniers. C'est d'ailleurs le cas
de la participante suscitée qui reconnait avoiteeahance de recevoir le soutien de sa
belle-mere qui était présente dans les débutsaddevl’enfant.

De plus, I'appartenance et la fréquentation d’'ussoeiation de la communauté d’origine
de méme que le lien avec des amis issus de la mélitaee est un facteur de protection. Il
s’agit d’'un élément qui est ressorti dans le dissales deux participantes et qui semble

avoir de I'importance pour celles-ci.

«Certainement pour une fille c’est difficile, spdement dans notre culture. On quitte
notre famille, on rentre dans une nouvelle famitlans une nouvelle ville ou pays. La
situation... Tout était difficile. Mais on a arradgoui. Tout était difficile. Dans ma ville,
spécialement dans ma ville, rien n’était facile.)(Heureusement j'ai plein des amis dans
notre communauté et avec les voisins/voisines. Eogagis une femme que je fais partout
des amis»

«On avait beaucoup des vies associatives, dansifeggeon sortait beaucoup par rapport
aux associations. (...) L’été quand on allait dans darbecues camerounais (...) Le fait
d’étre dehors, tu vois, méme juste c¢a, ¢a faitipaté notre culture»
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3.1.3 - Stress financier, méconnaissance des seegicisponibles et délais

D’autres facteurs anxiogénes et difficultés soasoetis des verbalisations des parents de
cette étude. Il s’agit du stress financier, de &camnaissance des services disponibles de
méme que les délais et la disponibilité de ceusrcquantité suffisante. Enfin, la charge
liée aux soins de I'enfant malade, des déplacenstmtss suivis aupres des professionnels
de la santé, des services sociaux et communautgiiesnt eu des répercussions sur la

qualité de vie de la famille ainsi que sur la lielatde couple des parents sont relevés.

«(...) Le plus dur c’est d’avoir le diagnostic. C'est défér pendant que tu fais ta liste
d’attente pour étre pris en charge et pour avoin thagnostic»

«Je lui ai dit parce que je m'étais prise tard panscrire (I'enfant) dans les organismes
pour enfants TSA (...) c’est pour ¢ca que j'ai dOradle prive. (...) Aye ¢a co(tait 75 $ de
I'heure pour le faird (...)»

«C’est seulement mon mari qui travaille fort vrairheé@’'est un homme qui travaille fort
pour la famille, pour ses enfants. A part ¢ca nomi,ai mon mari qu'’il travaillait fort
pendant des années... depuis des anmees.

«Il'y a une autre TS de I'équipe d’évaluation q@ntia la maison, qui évalue tes besoins.
C’est quand elle rentre dans le dossier qu’elleteyalonner vraiment la liste de tous les
organismes avec le regroupement des organismeéagtaptation du territoire. C'est la
gue tu les connais. Moi je ne les connaissais Ppé8me si étant infirmiere, je ne
connaissais rien de ¢a

«(l'inscription dans les camps d'été spécialiségjait au mois de mars/avril, rendu la
c’est déja rempli parce que ¢a remplit trés viteuPles enfants TSA, pour les organismes
pour avoir du répit ou bien pour les inscrire auxtigités, ¢a remplit extrémement
rapidement. (...), c’est pour ¢a que j'ai d0 aller prvé.»

«(...) en maternelle je n'avais comme pas d’énergieej®is d’avoir mon bébé, je n'étais
pas capable de travailler cet objectif.
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«C’est pour ¢a que je donne un conseil a tous lesma que son enfant a des difficultés,
ils ont droit de demander une aide pour ses enf&dsce que moi je ne connaissais pas
certaines choses, ¢a c’est une mauvaise expérgmaanoi et pour les autres parents (...)
gue ses enfants manquent de quelque chose.

Ces propos ameénent par ailleurs a conclure, cortafferhent Ben Cheick et rousseau
(2013) concernant le rapport des parents ave®leiss et le soutien gouvernemental et
institutionnel qu’ils sont parfois jugés déficiepar ceux-ci. D’'une part, a cause des longs
délais d’attente pour avoir un diagnostic et paibyuder la prise en charge et d’autre part a
cause de l'insuffisance des services offerts. Toigecertains parents rapportent que le
stress financier subi a cause des frais de cedainvgces nécessaires au fonctionnement de
'enfant autiste est compensé par les allocatidfextes par le gouvernement pour les
enfants ayant des besoins spéciaux. Ce qui vigdealleur fardeau. De méme, l'aide
obtenue des services spécialisés est égalememnezcomme d’une grande utilité telle

gu'illustrée par les déclarations suivantes :

«(...) & ce moment-la, je pense que javais deja nmeégee pour les enfants handicapés.
Je crois. Ca fait que c’était aidant.

«(...) aujourd’hui (I'enfant) est propre, ¢a a contig...) C'est sa prof a I'école qui m’a
aidée pour rendre (I'enfant) propre. C’est vraimanant.»

«Ouli, je suis contente, je suis contente. Et vrairt@rjours j'ai... merci a tous les services
de santé, a tous les services spécialisés, poueréants. Et mon fils il est guéri. Il est
guéri. Il a eu de bons résultats chaque fois gaergncontré ses profs a I'école.

D’autres aides institutionnelles offertes par lestees locaux de services communautaires
(CLSC) ont permis aux parents d’avoir du répitetdnsacrer plus de temps de qualité au
reste de la famille. Il s’agit par exemple des w&wv d’un accompagnateur qui vient

chercher I'enfant au domicile et va le porter daaiaes activités promouvant son bien-étre.
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«(...) quand le CLSC est rentré dans le dossier imnmoffert le chéque emploi-service.
Le cheque emploi-service ¢a c’est un plus encotest@e CLSC qui paye des heures a
quelgu’un pour m’aider et donner du répit famildur (I'enfant). J’ai une jeune dame
qui s’occupe de lui avec le cheque emploi-ser@éest 12 heures/semaine dépendamment
de mes besoins. Ca fait que moi ca m’a aidée. G efait c’est que pour faire ses heures,
quand (I'enfant) a des activités, elle va allerdcmmpagner puis elle va rester avec iui.
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3.2 - LES REPRESENTATIONS DU TROUBLE DU SPECTRE DE
L’AUTISME CHEZ LES PERSONNES IMMIGRANTES

Les extraits suivants permettent d'illustrer quetaies parents issus de l'immigration
attribuent effectivement la cause des symptémesadible du spectre de I'autisme a une
problématique autre que I'autisme tel que I'on&té\Mukau et coll. (2010) dans leur étude
portant sur les causes des maladies mentaleslaglenspective de différentes cultures du
monde. En effet, dans la présente étude, les eusjdes participantes expliquaient que le
retard de langage de leur fils était un fait héeddi observé chez les enfants de sexe
masculin de leur famille. Un autre conjoint pourpsat ne reconnaissait tout simplement
pas la problématique et affirmait que son fils méspntait aucune difficulté. Pour ces
conjoints, I'enfant serait parvenu a débloquer aemain moment, il serait alors devenu
«normal». C’est ainsi qu'une participante de cette étuggporte similairement que son
conjoint et sa belle-mére n’étaient pas inquietsedard de langage de I'enfant parce que
selon eux, plusieurs enfants de la famille paté&nélargie commencaient a parler
tardivement. Celui-ci ne voulait donc pas entregrermes démarches pour faire établir un
diagnostic.

«(...) et... Nous les immigrants on fait beaucoup @wgj on fait beaucoup de dénis par
rapport a ¢ca. Chez nous... Regarde, comme mon thasi resté longtemps dans le déni,
longtemps dans le déni. Parce qu’a un moment domme mari a dd se rendre compte
par lui-méme... Jusqu’a aujourd’hui je ne sais pa8me pas s'il est d’accord avec le
diagnostic de (I'enfant)

«Oui parce que dans sa famille (famille du péreyree disait que les garcons avaient
parlé tard aussi, puis ils avaient eu des troubdescomportement longtemps. Ca fait

gu’elle s’est dit ¢ca va étre pareil pour (I'enfant)
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Alors, dans le cas de cette participante, mis &lpaefus du conjoint, on peut constater
gue le réseau social de la famille I'a aidé a ifiente probleme et a entrevoir ou a anticiper
des solutions. Howard et coll. (1996) indiquentea effet que généralement, le réseau
social des familles immigrantes aide a identifesx problemes et a trouver les solutions et
celui-ci peut aussi s'opposer a l'utilisation desvices de santé, en offrant lui-méme de

I'aide a la personne atteinte.

Chez l'autre participante, on pouvait déduire k&scences ou le déni du pére dans les

propos suivants :

«Selon lui (le pére) il était que “Ah non...” Il smmmenceé une grosse chicane avec moi,
gue moi je fais des petites choses trés grosgedads n'importe quoi, pourquoi j'ai ouvert
un dossier, telle chose pour mon enfant. Puisuanée que le spécialiste a expliqué qu'il
y en a beaucoup des enfants comme ¢a, (...) Mais g&st pas quelque chose trés grave.
Il y a plusieurs les enfants qui tombent dans t'é@armal tres vite (...) Donc a partir de
¢a on a fait beaucoup attention de toutes les chaketoutes les réactions de mon enfant.
Puis pour lui c’était comme ¢a, puis il a oubliéaiaccepté que c’était normail.

A la lecture des discours des participantes, gagsde cela que les enfants de cette étude
n'auraient probablement recu aucun diagnostic cuawservice a l'instar de plusieurs
autres enfants de parents immigrants connaissantal@litions similaires. Les raisons
expliquant le refus de comprendre les symptomededes associer a un trouble de santé
mentale ou développemental plus souvent observé lelsepéres peut potentiellement
s’expliqguer par le fait que ceux-ci vivent différerant le deuil de I'enfant idéal
comparativement aux meres. En effet, les résuttatse recherche menée aupres de
parents immigrants issus du Maghreb indiquent queére est souvent la premiére a
s’inquiéter et a rechercher une aide professioandll la suite du choc initial et des
symptomes dépressifs et anxieux liés au diagndsticenfant, celle-ci va rapidement se
mobiliser pour l'aider. En revanche, la majorité geres aura une plus grande difficulté a

reconnaitre I'existence d’'un probleme. Ceux qurdeonnaitront seront toutefois plus
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affectés que les méres et seront moins dispongldes supporter I'enfant (Ben Cheick et
Rousseau, 2013).

Une autre étude, celle de Pondé et coll.,( 201491 plutdt attardée sur les raisons du déni
chez les méres d’enfants malades. Les auteursnafiir pour leur part que le fait que
certaines meres immigrantes n’acceptent pas ledgig de TSA chez leur enfant pourrait
étre une stratégie visant a préserver leurs espativss pour ce dernier. Les auteurs
recommandent alors que les services de santé trouwe équilibre entre la nécessité
d’officialiser un diagnostic et le besoin de pragéginvestissement des parents dans les

soins a I'enfant.

Les propos de cette participante permettent dexygemprendre les conclusions de ces

auteurs.

«C’est slr qu’en tant que parent, tu ne peux netpgwsojeter, tu te dis mon Dieu a quel
point tu vas pouvoir I'intégrer a la société, jusguuel niveau d’études il va pouvoir se
rendre. C’est stressant, tu comprerffdsléme que je cotise... on a le Régime d’épargnes-
études pour... Comment que c¢a s’appellénvalidité? Je cotise... Parce que le
gouvernement donne vraiment beaucoup d’incitalgsgonnent... Je pense que j'avais
cotisé genre 100 $, ils avaient déja complété quest trois ou quatre fois plus, pour
donner des incitatifs aux parents, pour cotisemcpague... Moi je ne niaise pas avec ¢a
parce que je me dis que peut-étre qu'il aura best@Erplus d’aide que ses fréeres de ma
part. Moi je pense déja a ca, je me dis que ¢aesgt gue lui il aura besoin d’'un coup de
pouce plus... plus, plus. Disons que peut-étreggice que je pourrais donner pour ses
fréres. Je m’'attends a devoir le garder plus longts... Je ne sais pas si c’est ¢a qui va
arriver, mais moi c’est ¢a que je m’attends. Jesa&s pas jusqu’ou je vais pouvoir le
pousser pour I'école ¢a fait que je prie par rapparca.»
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3.3 - STIGMATISATION ET EFFET SUR LE DIAGNOSTIC

Par ailleurs, on a vu ci-dessus que le déni de @athdition chez les parents issus de
limmigration est parfois expliqué par la peur destigmatisation que ceux-ci entrevoient
a la suite du diagnostic de leur enfant. En efiigrvil (2005, p. 7) indique quele
diagnostic de maladie mentale constitue une étiguptasi permanente pour “caser” un
individu dans certaines sphéres sociales “a padfindtes de ce qui est socialement
acceptable. Ainsi, les parents veulent éviter que leur ehfde méme que leur famille
portent une étiquette stigmatisante qui risqueah@aire a leur marginalisation et ainsi a

leur isolement social.

Dans ce sens une participante affirme que son icnjout comme plusieurs parents de
sa communauté d’origine n'ose pas faire diagnostidqaeur enfant parce qu’ils ont

développé les craintes mentionnées ci-dessus.

«Qui, spécialement dans notre communauté c’est (Pnad de santé mentale) quelque
chose de trés grave (...) c’est comme si la persofest pas normale, qu'on ne devrait
pas étre en contact avec. Qu’on doit garder nosuatsfloin de tel enfant. Il y a plein de
choses, plein de choses.

Les peurs et/ou les croyances des parents nomiréesstis influencent leurs explications
des symptdmes observés chez leur enfant. Ce quierid’augmenter les délais dans le
processus du diagnostic et de prise en charge learaiers. Quelquefois, I'enfant ne
débutera le processus diagnostic qu'apres soneeatfécole apres I'age de 5 ans. Or, des
études dont celles de Charman (2009), indiquentaeguenfants atteints du TSA devraient
se faire diagnostiquer dans la petite enfanceugtddse en charge débuter tout de suite
afin d’augmenter leurs chances de rétablissememnin@nt donc inviter les parents a
surmonter leurs appréhensions afin de les ameagiralans le meilleur intérét de leur

enfant?
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3.4 - PRATIQUE TRANSCULTURELLE AUPRES DE PARENTS ISSUS DE
L’ IMMIGRATION AYANT UN ENFANT ATTEINT DU TSA

Rappelons que les caractéristiques culturelles pdeents peuvent avoir des impacts
importants sur le processus de dépistage et de @nicharge de leur enfant. En effet, la
culture peut considérablement influencer les chéaide ou de soutien pour les problemes
de santé mentale. Les parents qui font le chonedgas utiliser les services offerts subiront
alors des conséquences a l'intérieur de la fanmédlees que la gestion réguliere des
symptdmes sans soutien ou la gestion des tensiods stress occasionné par cette
condition. Aussi, I'enfant malade n’'aura pas acaés soins qui pourraient I'aider a se
rétablir et les autres membres de la fratrie subiggalement des conséquences de la
situation globale. Dans le cadre de cette étudesdort que les considérations culturelles
sont prédominantes au moment de I'apparition despgymes en ce qui concerne leur
interprétation. La réticence des parents a se éouwers les services de santé est
principalement due au fait que I'un des parents fléres) ne reconnait pas dans les
symptomes, les signes d'une maladie ou qu’il nehaibe pas étiqueter son enfant.
Toutefois, apres le diagnostic, la prise en chdégritera sous le leadership d’au moins un
parent et la dimension culturelle prendra moinpldee puisque le protocole de soins est
identique pour tous les enfants ayant un TSA eatfon des besoins identifiés par I'équipe
soignante. Des variations concernant le processpsise en charge par région pourraient
toutefois exister, mais il s’agit la d’'une donnémrexplorée dans cette étude puisque les
deux participantes de I'étude demeurent dans lagwégion. Notons que les participantes
(les meres) sont les instigatrices du processgmdsdic. Par la suite, elles ont accepté les
aides, les soins ainsi que les services offertgmadés réticences et/ou le refus de leur

conjoint. Dans ce sens, une participante mentionne

«(...) Jusqu'a aujourd’hui je ne sais pas méme pds(lgimari) est d’accord avec le
diagnostic de (I'enfant). Mais en tout cas, ca faitlgtemps, on ne s’en est pas reparlé,
mais au début je te dis, c’est moi seule qui allix rencontres, c’est moi seule qui

participais pour le CRDI, parce que lui il se disaiest... il n’y croyait pas»
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L’autre participante indique que les réticencekeetfus de collaborer de son mari sont
demeurés durant tout le processus diagnostic eendénant la prise en charge de I'enfant.
Elle ajoute gu’elle a malgré tout continué les suiv

«Elles m’ont demandé (intervenantes) qu’il faut qulis ont... doit parler avec mon mari
s'il est d’accord. Mais il n'était pas d’accord. Bo lui c’était moi que je créais des
probléemes, par rapport de la famille, des enfafits) Puis elle a dit qu’on ne peut pas
forcer les gens d’étre dans une communication déele probleme devant quelqu’un qui
pourrait aider. Il ne voulait pas d’aide, parce guydensait que c’est moi que je créais des
probléemes

«Toujours c’était moi. Toujours. (Concernant lesvisliet les activités de I'enfant autiste)
(...) jamais je n'ai besoin de prendre I'aide de quedin. J'ai ma propre voiture. Oui. Je
suis une femme indépendante

Il serait d’ailleurs intéressant de se questiorsugrles conséquences d’une telle situation
dans le cas ou les participantes étaient issueedulture ou les femmes ne peuvent pas
aller a I'encontre des décisions de leur epdux

Compte tenu des affirmations ci-dessus, en terreegedommandations, il importe de
mettre en ceuvre des interventions en vue de sksmsildes parents immigrants qui ont un
enfant atteint du TSA. Des ateliers pédagogiques gue des dépliants décrivant le TSA,
les services et ressources disponibles en lien ae#e problématique, et ce dans
différentes langues devraient étre mis a la disjposidu public dans les CLSC, les
organismes communautaires, les associations clgtsiretc. De plus, les parents dont les
enfants sont déja pris en charge et qui souhgi@mager leur expérience devraient étre
encourageés et soutenus. En effet, I'histoire depauocours et celui de leur enfant malade
peuvent inspirer et motiver d’autres parents ara@galement recours aux services pour

leur enfant malade avant qu’il ne soit trop tard.

De maniere plus globale et dans le méme ordre eBidéne section sur les signes,

limportance d’'un dépistage et d’une prise en chapgécoce du TSA, ainsi que les
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ressources disponibles devrait étre insérée damslooumentation destinée aux futures

mamans qui effectuent leur suivi de grossesse.

Par ailleurs, afin d’éviter que les familles imngigtes ayant un enfant atteint du TSA en
leur sein ne s’isolent, il importe de mettre swedpet d’animer des groupes avec ceux-ci.
Cette plateforme permettra aux parents de parldeus difficultés et de leurs défis
respectifs, d’échanger sur les moyens gu’ils me#enplace pour faire face a certaines
situations avec leur enfant et aux défis d’'intégrateintée de la condition de I'enfant. lls
pourront également partager leurs succes, deseasticméme s’entraider. Enfin, ils

pourront collectiviser leur problématique et cormahe qu’ils ne la vivent pas tout seuls.

De méme, le personnel de la santé et des senacesig et communautaires devrait étre
formé pour intervenir avec une approche culturefietrsensible. Ces derniers devraient
avoir a leur disposition un ensemble de moyens’@itits permettant de cibler et

d’'informer, de traiter et d’intervenir avec cettartche de la population. Enfin, lorsque
nécessaire, de les diriger vers les services appsogt utiliser les services des interprétes

pour s’assurer de la compréhension et de I'engageéutairé des parents.

En outre, dans les situations ou les membresfdeiidle ne s’entendent pas sur les mesures
a prendre et qu'une négociation s'impose, I'apparticulier d'une travailleuse sociale
sera de jouer le role de facilitatrice lors deelaue de rencontres familiales. Celle-ci offrira
du soutien psychologique et de la psychoéducati@eux-ci. Il s’agira d'utiliser des
techniques de normalisation, de validation, d’infation, de soutien individuel et/ou de
groupe afin d’'accompagner ces parents dans le ggosale deuil et d’acceptation qu’ils
doivent parcourir. Alors, comprendre les référenifturels, I'histoire et I'organisation
familiale de méme que les besoins de ceux-ci didiésahtes sphéres de leur vie, permettra

a I'intervenant de créer un lien de confiance Bsiaile gérer les sentiments exprimés a la
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suite de 'annonce du diagnostic et d’accompagesrparents dans I'adaptation et la

gestion de leur nouveau quotidien.

Enfin, dans la pratique aupres de ces familles,ine=rvenants devraient valider les
référents culturels de ces dernieres. Donner uaces@ ceux-ci pour exprimer comment
ils pergoivent leur situation sera important. Lasilles doivent sentir que leurs croyances,
leurs valeurs et leurs coutumes sont respectaasngugees. (Magana et coll. 2013). En
effet, I'intervenant doit accueillir avec respees Icroyances des parents et ajuster les

interventions a la réalité de la famille tel quédmoigne cette participante.

«et... Nous les immigrants on fait beaucoup de dénjs’est juste de leur dire de ne pas
lacher prise parce que ca peut étre décourageant pes professionnels qu’eux ils sont,
par rapport a la prise en charge de I'enfant. Maimiment de ne pas lacher puis de
continuer a faire de I'enseignement. Parce qu'anoment donné mon mari a da se rendre
compte par lui-méme (...) Donc c’est vraiment deg@aner méme si en face d’eux... C'est
sOr gu’ils ont besoin de la collaboration des parsepour travailler. Mais vraiment de ne
pas baisser les bras trop vite

«(...) Je me rappelle méme juste comment qu’elle meaitodes trucs. Parce que nous
on allait beaucoup dans... on avait... beaucoup desassociatives, dans le sens qu’'on
sortait beaucoup par rapport aux associations. @ du’elle nous a aussi fait un plan
d’intervention sur comment interagir avec (I'enfaguand on doit sortir (...) qu’est-ce
gu’on pouvait faire... ou essayer de le faire papéei pour qu’il ait du fun sans avoir le
stress qui vient aves.
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3.5 - LE PARCOURS DE SOINS DES ENFANTS AYANT UN TSAET
LEUR FAMILLE.

Cette étude explore d’'une part le vécu des paremtsgrants ayant un enfant atteint du
TSA sous une lunette transculturelle afin de régsquelques particularités dans
I'expérience de ces parents et proposer des inteoves adaptées a leurs realités. D’autre
part, 'expérience de ces parents est documeniéamsguelques étapes du cadre théorique
du soin qui en compte jusqu’a quatre. Rappelonsgsi@tapes du processus de soin sont la
mise en place des soins, la stabilisation des stansesistance a l'usure et le point de
rupture. Grace a une analyse des caractéristiquésrdant malade et de la famille des
participantes, ainsi que de leurs discours, on déduire que le processus de prise en
charge des patrticipantes se trouve a la deuxiéape éAinsi, la troisieme phase, celle de
la résistance, qui survient lorsque l'aidant épsisg ressources a la suite d’'une prise en
charge qui dure depuis plusieurs années et laiguegtiphase, celle du point de rupture qui
marque I'éclatement et la réorganisation des sténpart et d’autre, ne sont pas encore
survenus au sein des deux familles de I'étudeeften, les enfants sont relativement jeunes
(tous les deux agés de 6 ans), leur prise en clagraye debuté il y a environ deux ans et
demi. De plus, les parents témoignent des amébmstle la condition des enfants. Ceci
explique donc pourquoi on se trouve encore daphdse de la stabilisation puisque les
familles semblent n’avoir encore vécu aucune aiséransition, ou encore poursuivi des

soins exigeants a long terme pouvant les meneisare et a I'éclatement.

3.5.1 — La mise en place de la prise en charge (c®sns)

Dans cette premiére phase, les parents ou les rasrdbrla famille prennent conscience
de leurs difficultés face a la maladie et décid€atcepter I'aide disponible. Différents
enjeux ressortent a cette étape. Celui de la décteuge leurs roles dans la relation d’aide
de méme que ses implications, les taches de chasngue la planification de celles-ci.
La recherche des aménagements, des ressourcesaikxea I'accomplissement de leur
travail de prise en charge. L’organisation deriagoen charge et l'intégration des soins

aux activités quotidiennes font également partie défis observés a ce stade. Enfin,
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'émergence de nouveaux rapports a soi et auxsagtrestitue un autre enjeu. (Corbin,
1992)

De tous les enjeux nommes ci-dessus, I'organisaidiaccomplissement de la prise en
charge ainsi que I'émergence de nouveaux rappasts éhez les participantes sont des
éléments sur lesquels il importe de s’attarder dentgnu de leurs conséquences sur la
condition de I'enfant et sur la dynamique familid®a effet, une des participantes témoigne
gu’elle a fait plusieurs recherches personnellasr momprendre le TSA ainsi que les
pronostics et les traitements. Elle ajoute avoeir@ment participé et collaboré aux
interventions, dans ce sens, elle a conduit serdik de ses suivis sans aucun support de
son conjoint puisque ce dernier ne partageaitgopsiht de vue de I'équipe médicale quant
au diagnostic. De plus, elle mentionne que sa nsaltibn a permis le rétablissement de

I'enfant et qu’elle ressent beaucoup de fierté taca tel succes.

«(...) Mais moi toujours jétais en contact avec le spksia. J'ai demandé plein de
guestions par rapport de ces choses-la. Chaqug’&ppelais (...) J'ai fait beaucoup de
recherche. J'ai parlé avec les amis. J'ai parlé a¥es mamans qui avaient des enfants
autistes, qui eétaient en difficulté. Jai commendé faire des recherches, des
communications avec les gens

«(...) Ca a donné des résultats. L'état de mon fils a cenu@é a guérir tres vite

«(...) chaque fois que jai rencontré ses profs a I'écdleujours avec une... comme avec

une fierté je sortais de I'écale

L’autre participante tient un discours similaire@nqui a trait & sa propre mobilisation.
Elle affirme avoir beaucoup appris et gagné enrasse depuis le début de la prise en
charge de son fils. Aussi, elle reconnait les aon@lions chez son fils ainsi que I'effet

positif du processus sur la perception qu’ellecdleFméme.

«Je me rends toujours compte d’ou je suis partie gvenfant) puis ou je suis rendue. Je
suis vraiment contente qu’on soit rendus la. Ca fthi bien de... Moi d’avoir eu
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('enfant)... Je ne dis pas que les autres ¢a n'aqaapté, mais d’avoir eu un enfant a
deéfi, parce que c’est le mot... d’avoir eu un enfadéfi comme (I'enfant) ¢ca a tellement
augmenté mon “empowerment” en tant que maman. Topoends? D’avoir réussi a
passer au travers je me sens forte, je me sensierdiforte et vraiment outillée pour (...)
Mais c’est slr que je me sens moins démunie. ®ung sens moins démunie. Ca m’a
beaucoup enrichie sur le plan personnel. Oui, oui, »

Il convient de noter que pour que la mise en pticta prise en charge soit un succes, les
intervenants devraient dans une approche préveatieempagner les familles et les aider
a établir des bases solides. Par exemple, aidpatests a définir leurs forces, leurs limites,
les besoins et ressources disponibles, les moyerépit, etc. Inviter et aider les parents a

négocier I'organisation des taches a intégrer e quotidienne (Corbin, 1992).

3.5.2 — La stabilisation de la prise en charge (desins)

Dans cette phase, les taches et les responsabdiédives a la prise en charge sont bien
définies et intégrées a la vie quotidienne. L’éiaimalade et de son aidant, de méme que
la dynamique familiale sont stables. On observéeégent I'efficacité de I'organisation
mise en place. Toutefois, certains enjeux peuwangfirsa cette étape tels que conserver sa
motivation, parvenir a gérer les urgences et at@ainun bon rythme afin d’éviter le stress

et 'épuisement (Corbin, 1992).

Selon les auteurs, certaines personnes se touweestla spiritualité pour garder la
motivation. C’est le cas de cette participantedatslle indique «...) Moi j'ai de I'espoir
parce que je vois qu’il est vraiment dans une ceuwabcendante puis je vois qu’il y a du
potentiel, puis je vois qu’'il y a possibilité d’alioéation. Ca fait que je prie, je prie,
vraiment beaucoup le Seigneur de m’aider a contindig croire, a lui donner le

maximum, tout ce que je peux, vraiment pour faciBbn intégration»

L’autre participante maintien sa motivation graodait qu’elle observe des améliorations
de la santé de son enfant ainsi qu’en raison datssfaction envers les services recus du
réseau de la santé et des services psychosocidebequge positifs. En effet, cette

derniéere indigue son appréciation quant aux ses\qoe son fils et sa famille ont bénéficié.

56



«Moi jai travaillé fort vraiment pour mon fils. Jiaravaillé tres fort. Toutes les choses

gue le spécialiste m’a demandées et jai noté,.j’&i on m’a demandé une fois par jour,

javais fait trois fois, quatre fois par jour. Ca donné les résultats. Ca a donné des
résultats. L'état de mon fils a commenceé a guégis vite»

«C’est une merveille, madame (les services et les ste santé et psychosociaux), c’est
merveilleux. Moi j'ai trouvé quelque chose tresessiel, trés important dans la vie,
spécialement les spécialistes des enfants ilsrawaitlé vraiment fort pour nos enfants.

Le rble de l'intervenant a cette étape sera dagjire de miroir afin de refléter a la famille
lorsque les mécanismes mis en place ne sont piyésda la situation réelle et n'aide plus
a 'amélioration de I'état du malade ni au maintilenla santé et de I'énergie de l'aidant. Il
pourra également conseiller la famille sur les nmeypour faire face aux situations
d’'urgences. Enfin, reconnaitre I'apport de chacamsdle processus de soin demeure

important pour maintenir la motivation.
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CONCLUSION

Des données démographiques permettent de mong&rda gopulation canadienne ne cesse
de se diversifier. Selon les projections statiggplus d’'un tiers des enfants canadiens
sera issu d’'une famille immigrante en 2036 (Stgtist Canada, 2017). Par ailleurs, le
trouble du spectre de I'autisme touche un plus @yjrmombre d’enfants partout dans le
monde et la population du Canada dont font passeebmmunautés culturelles du Québec
n'y échappe pas. Sachant qu'un dépistage précagadéca une prise en charge rapide
permet d’augmenter le pronostic de rétablissemedtaenélioration de I'état de I'enfant
atteint, il importe donc de documenter I'expériedes parents immigrants qui ont fait face
a cette problématique et de mettre en place degmsaye dépistage, d’'intervention et de
soutien adapté a la réalité de chaque famille ptosgsait que ces derniers peuvent
interpréter différemment les symptémes d’une taffection chez leurs enfants et faire

entrave au processus diagnostic.

Ce mémoire avait pour objectif d’explorer le pamsodes parents issus de 'immigration
ayant un enfant atteint du TSA afin de documemgiinteractions internes et externes de
la famille. Il avait aussi pour objectif de détenami les éléments clés du parcours des
parents, avant, pendant et aprés le diagnostiedtaht malade ceci en mettant en relief
leurs particularités culturelles. Il s’agissait Egaent de ressortir les différentes transitions

vécues, les difficultés ainsi que les mécanismadaptation de ces derniers.

En termes de résultats, ce mémoire a montré qutefament les parents immigrants font
face a plusieurs difficultés dans leur processugé&ljration, ce qui peut avoir des effets
sur I'exercice de leur responsabilité parentale.suavenue d’'une condition de santé
neurodéveloppemental telle que le TSA chez un dizts viendra un peu plus fragiliser
la dynamique et I'équilibre familial de ces familleDe plus, les membres de la fratrie
pourraient étre deélaissés par les parents puisgue-@ consacreront plus de temps et

d’énergie a I'enfant malade.
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En outre, les participantes de cette recherchaffinné que leurs conjoints attribuaient
les manifestations du TSA de leur enfant soit ardisens héréditaires qui se résorberaient
avec le temps ou encore ceux-ci refusaient deectpie I'enfant était malade par crainte
gue leur famille ne porte un stigmate. Toutefadokte mobilisation des participantes qui
ont pleinement collaboré avec les services de sap&kmis I'amélioration de la condition
de I'enfant. Celles-ci en éprouvent d'ailleurs bmmup de fierté et sont satisfaites des
services et de l'aide recus. Elles nomment pagwaidl avoir été personnellement enrichies

depuis le début de leur expérience.

Ces résultats, ainsi que ceux de plusieurs autrds®sur le TSA et les réalités des familles
immigrantes montrent la nécessité de mettre ereplae offre de services axée sur la
prévention via l'information et de la psychoédueati vulgarisées et offertes dans
différentes langues ou avec l'aide d’interpretes.dus, il est important de co-construire
des soins et des services avec les personnes iamtegrqui sont expertes de leurs réalités
et qui pourront fournir des outils et des moyens glie les messages rejoignent les

membres de leurs communautés parfois marginaletgsslées du reste de la société.

Toutefois, cette étude présente quelques limitesce qui a trait d’'une part aux
caractéristiques des participantes. Et d’autre, gata possible disparité de I'offre de
services selon les régions du Québec. En effatdi#ja été mentionné dans le texte qu'il
serait pertinent de s’intéresser aux conséquereémdidence culturelle sur la santé des
enfants dans les situations ou, bien que la memmraisse les signes d’un trouble de santé,
elle ne puisse agir parce que son conjoint ne gagas son point de vue et qu’elle ne peut
rien faire sans I'aval de ce dernier. De plus fi®fle service pourrait étre disparate d’'une
région a l'autre, ce qui viendrait alors fausserdenostics de rétablissement énoncés plus
haut. A titre d’exemple, pour ne citer que le cteégmploi-service mentionné par l'une
des participantes, certains CLSC pourraient neapas d’enveloppe disponible pour ce
type de service, ce qui obligerait le parent a pdgesa propre poche et cela engendrerait

alors des dépenses supplémentaires pour la famille.
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ANNEXE |

PARTICIPANT-E-S RECHERCHE-E-S

INVITATION A PARTCIPER A UNE RECHERCHE SUR L'EXPERI ENCE DES
PARENTS IMMIGRANTS DU QUEBEC AYANT UN ENFANT ATTEIN T DU
TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME (TSA)

Vous étes invités a participea la recherche nommée ci-haut, menée par SylviektgNtiembou
et supervisée par Dahlia Namian dans le cadre mi@sjet de mémoire de maitrise a I'Ecole de
service social de I'Université d’Ottawa.

Critére d’admissibilité :
Etre agé de 18 ans et plus
Etre une personne immigrante, résidant au Quéhmdsiau moins 2 ans

Etre mono-parent ou en couple avec une personnéeiame, résidant au Québec depuis au
moins 2 ans

Avoir au moins un enfant atteint du trouble du $peede I'autisme (TSA) et vivre au quotidien
avec ce dernier.

Le recrutement de participants se fera selon fecip® du premier arrivé, premier servi.

Participation :

La participation consiste en une entrevue individuanonyme et confidentielle d’environ 50
minutes, menée par la chercheure principale. Lecant sera invité a raconter son expérience
en lien avec la condition autistique de son enfaatte entrevue sera enregistrée sur bande sonore.

Compensation: Un montant de 20$ sera remis a chaque participant

Personne a contacter
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Chercheure principale: Sylvie Meneng N.

Etudiante a la maitrise

Ecole de service social

Université d’Ottawa

smenelO0l@uottawa.ca

NB : Cette recherche est menée indépendanmentgiasismes/commerces qui assistent au recrutemgnt de
participants. Le choix de participer ou non n'aumacun effet sur les services obtenus de ces

organismes/commerces

A

Sylvie Meneng :

smenelOl@uottawa.ca

Sylvie Meneng :

smenelOl@uottawa.ca

Sylvie Meneng :

smenelO0l@uottawa.ca

Sylvie Meneng :

smenelOl@uottawa.ca

Sylvie Meneng :

smenelOl@uottawa.ca

Sylvie Meneng :

smenelOl@uottawa.ca

Sylvie Meneng :

smenelOl@uottawa.ca

Sylvie Meneng :

smenelOl@uottawa.ca

Sylvie Meneng :

smenelOl@uottawa.ca

Sylvie Meneng

:smenel0l@uottawa.ca

Sylvie Meneng

:smenel0l@uottawa.ca

Sylvie Meneng

:smenelOl@uottawa.ca

Sylvie Meneng

:smenel0l@uottawa.ca
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uOttawa

Faculté des sciences sociales
Faculty of Social Sciences

Ecole de service social

School of Social Work

Piéce 12002 / Room 12002
12 étage / 12" floor
120, rue Université / University Pvt.
Ottawa ON K1N 6N5

ANNEXE Il
Formulaire de consentement

Titre du projet : L'expérience des parents immigrants ayant unrergfdeint du trouble
du spectre de l'autisme (TSA) au Québec

Chercheure principale: Sylvie Meneng Ntiembou
Etudiante a la maitrise

Ecole de service social

Université d'Ottawa

smenel0l@uottawa.ca

Superviseure: Dahlia Namian

Professeure agrégée

Responsable des cycles supérieurs

Ecole de service social

120, privé Université, Pavillon des Sciences Sesidbcal 12038
Ottawa, ON

K1N 6N5

613-562-5800 poste 4101

dahlia.namian@uottawa.ca

Invitation a participer :

Je suis invitée a participer a la recherche nonsirbaut menée par Sylvie Meneng
Ntiembou et supervisée par Dahlia Namian dansdescde son projet de mémoire de
maitrise a I'Ecole de service social de I'Unive¥sitOttawa.

But de 'étude :

L'objectif principal de la recherche est de mettrelumiére, de documenter et de comprendre

I'expérience des familles immigrantes ayant un logipurs enfants atteints du trouble du spectre

de l'autisme au Québec.
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Participation :

Ma participation consistera en une entrevue indisii@ d’environ 50 minutes, menée par la
chercheure principale, durant laquelle je seraiténa raconter mon expérience en lien avec la
condition autistique de mon/mes enfants. Cetteegené& sera enregistrée sur bande sonore. La
chercheure principale et moi-méme avons convertavarice de la date et du lieu de I'entretien.

Risques :

\

Je comprends que ma participation a ce projet dberehe implique que je fournisse de
l'information personnelle me concernant ainsi que famille. De plus, raconter I'expérience de
mon vécu relié a la santé mentale de mon/mes enfpatrrait susciter des inconforts
psychologiques ou émotionnels chez moi. J'ai riagslirance de la chercheure que tout se fera en
vue de minimiser ces inconforts lors de I'entrevpar exemple, la possibilité de refuser de
répondre a certaines questions sans aucun pr&udlaesence de questions directes et intrusives.
En outre, en cas de malaises psychologiques, desdétémotionnelle ou d’'autres malaises,
I'entrevue pourra étre temporairement ou définiieait suspendue selon ma convenance. La
chercheure sera également en mesure de me fourmilisie des ressources ou de services de

soutien disponible dans ma région de résidence.

Bienfaits :

Au plan personnel, ma participation a cette redferera I'occasion de partager mon expérience
subjective et objective reliée a la condition denfmtes enfant. Au plan social, mon partage
contribuera a 'avancement des connaissances\ail tsacial et déclenchera une réflexion sur les
réalités des familles immigrantes ayant des enfani$stes. Ceci permettra de réunir des

informations qui pourraient aider les institutiang apportent du soutien a ces familles.

Confidentialité et anonymat :

J'ai I'assurance de la chercheure que l'informatioe je partagerai avec elle restera strictement

confidentielle. Seules la chercheure et sa supmmasDahlia Namian auront accés a I'information
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fournie. Je m’attends a ce que le contenu ne sliseugu’a des fins de recherche et selon le &spe
de la confidentialité. Les données sont la sewdpnpgté de la chercheure Sylvie Meneng Ntiembou
et de sa superviseure Dahlia Namian et serontitistiiians aprés la fin du projet. La transcription
de I'entrevue sera déchiquetée et I'enregistreraedio détruit.

L’anonymat sera assuré grace a l'utilisation de noms fictilan nom et tout autre élément
d’identification n’apparaitront sur aucun documemntpublication. Bien que certains de mes propos
pourraient étre cités dans le mémoire de la charehafin d’appuyer ses analyses, toutes

informations signalétiques qui pourraient permetion identification seront retirées.

Conservation des données :

Les données recueillies seront enregistrées ael'didn enregistreur audio numérique, puis
retranscrites intégralement par traitement de tekbeites les données, sauvegardées en format
sécurisé par mot de passe, seront conservées swléb/SB et sur un ordinateur tous les deux
protégés par un mot de passe. Ces données serseina@es pendant 5 ans et seront par la suite
détruites au-dela de ces 5 années.

Compensation :

Un montant de 20$ me sera remis au début de l\argren vue de rembourser mes frais de
déplacement pour me rendre au lieu de I'entrevas gue pour compenser les éventuels frais de
garde de mon enfant. Je pourrai conserver ce miodtrgent méme si je décidais de me retirer
de I'étude ou de répondre a certaines questions.

Participation volontaire :

Ma participation a la recherche est volontaireeetyjis libre de me retirer en tout temps, et/ou de
refuser de répondre a certaines questions, sammgisutbnséquences négatives. Si je choisis de me
retirer de I'étude a un certain moment, les donnéaseillies jusqu’a ce moment-la seront détruites

ou conservées selon ma volonté.

Mesures Covid-19
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Etant donné les difficultés, voir l'impossibilité thener des entretiens en personne dans le contexte
actuel, I'entrevue pourra étre faite via Skype autgléphone jusqu’a ce que la situation liée a la
pandémie Covid-19 se résorbe. Le formulaire deamesnent pourra soit étre lu au participant et
son consentement se fera verbalement. Le tout esmmgistré. Soit envoyé par courriel au
participant et ce dernier pourra donner son coesagrit par un courriel retour portant sa signature

électronique (signature courriel).

Acceptation :

Je, o(n de la participante), accepte de
participer & cette recherche menée par Sylvie Mghgiembou de I'Ecole de service social, de la
Faculté de sciences sociales, de I'Université @wdt laquelle recherche est supervisée par la

professeure Dahlia Namian.

Pour tout renseignement additionnel concernant céttide, je peux communiquer avec la

chercheure ou sa superviseure.

Pour tout renseignement sur les aspects éthiquesettlie recherche, je peux m’adresser au
responsable de I'éthique en recherche, UniversiBttalva, Pavillon Tabaret, 550, rue
Cumberland, piéce 154, Ottawa, ON, K1N 6N5, (6263-5387 ou ethiqgue@uottawa.ca.

Il'y a deux copies du formulaire de consentementt dne copie que je peux garder.

J'ai lu et je comprends le contenu du formulairedesentement dans son entiereteé.

Signature de la participante : Date :
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Signature de la chercheure : ateD
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ANNEXE I

Questions socio-démographigues

Sexe- age- statut matrimonial-profession-ville désidence-pays d’origine- dat
d'immigration — age de I'enfant autiste

Grille d’entrevue

Théme 1 :Contexte et histoire des parents et de la famille.

L’objectif de ce théme est d’explorer le vécu migne des parents et les points marquants
de leur vécu familial avant le diagnostic. De doeuter leurs observations et ceux de leur
entourage en lien avec les symptédmes de I'enfansi gue le sens donné a ceux-ci (les
hypothéses). Nous voulons également explorer Ipgesentations du TSA chez ces

parents. Enfin, nous questionnerons les réactibles @ctions des parents et ceux de leurs

proches a la suite des différentes hypothéses émise

1.1. Votre parcours migratoire ?

Sous questions

Pourquoi avez-vous décidé d'immigrer*3ouvent les personnes mentionnent qu’elles ont

fait le choix d'immigrer afin d’offrir un avenir miéeur a leur progéniture
Décrivez-moi votre processus d'immigration? (Dur@e;ompagnateurs, difficultés)

Décrivez-moi votre intégration sociale (loisirs, ti@iés, association, groupes),

professionnelle (emploi, formation)

1.2 Quelles sont vos ressources et votre entourage?

Sous questions :
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Quels sont vos sources de revenus? Etes-vous ememEssubvenir aux besoins de votre

famille?

Avez-vous de la famille et des amis? Si oui nonkesgzersonnes et le type de lien
Avez-vous conservé des liens dans votre pays aiefid-esquels?

1.3 Premiéres observation des symptomes

Sous questions :

Décrivez comment se sont déroulés la grossesseeblichement de I'enfant concerné

A gquel moment et pourquoi les craintes concernantdveloppement sont apparues?
Quelles étaient/sont les symptémes de I'enfant ?

Comment les expliquiez-vous et quel en étaierleses selon vous et selon vos proches?
Aviez-vous déja entendu parler du TSA auparavant aviez-vous du TSA?

Qu’est-ce qui vous préoccupait le plus face ataagion?

Theme 2 :L’expérience des parents a I'annonce et a la switdiagnostic

L’objectif de ce théme est de décrire les démarduegarent ainsi que son rapport vis-a-
vis des services de soins de santé, psychosociazomanunautaires. Nous explorerons
également les impacts de la condition sur les parensur la famille, de méme que les
mécanismes d’adaptation des parents.

2.1 : Diagnostic du TSA

Sous questions

Quelles sont/étaient vos représentations du systiamgoins de santé psychosociale et

communautaire au Québec? (Ex. confiance, méfianmdprt, inquiet, etc.) pourquoi?
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Aviez-vous des inquiétudes en ce qui concerned&siilité ou la qualité des services et

des soins de santé et psychosociaux pour vousiet'pofant autiste? Lesquels?
Décrivez-nous le processus qui a permis d’obtendidgnostic?

Comment avez-vous accueilli le diagnostic? et voshes?

Décrivez le contexte et les personnes présententl’annonce

A qui vous étes-vous confié? Pour quelles raisons?

2.2 Services — ressources - aide — conseils

Sous questions

Décrivez de facon chronologique les soins et ledcs que votre enfant a recu/recoit ?
Avez-vous eu recours a d’autres type d’aides ich dextérieur? (Prétres, Imam, etc.)
Décrivez l'aide, le soutien et les ressources qut $: votre disposition (pour parents)?
Recevez-vous de l'aide financiere? Quel a étédegssus pour |-e-s obtenir?
Avez-vous un réseau de soutien (famille, ami-eising)? Décrivez le type de soutien?

Quels sont les aspects personnels et culturelotte vie qui influencent la condition ou

qui sont des stresseurs?
Quel type d’aide vous serait le plus utile actuakmt? Et dans I'avenir?

Y-a-t-il des changements dans les symptémes dan®n

2.3 Impacts de la condition de I'enfant sur les pamts / la famille et les mécanismes

d’adaptation

Sous-questions

-Décrivez votre état de santé physique et psycioleg depuis I'apparition des

symptomes?
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-Quels sont les conséquences de cette conditiole slan conjugal, familial (ici et dans
le pays d’origine), professionnel, social? (Coratilbn travail-famille, loisirs personnels

ou en famille, relations amicales et familiales/eBus)
-Quels sont les impacts sur les autres membrea thaille?

-Y-a-t-il eu des changements dans le fonctionnethenbtre famille depuis I'apparition

des symptomes? Lesquels?

-Quels moyens avez-vous mis en place pour faire &&x conséquences/changements

nommeés?

Théme 3 : les transitions

L’objectif de ce théme est de décrire les difféesrttansitions vécues depuis I'apparition
des premiers symptémes (les types de changements, \lés difficultés rencontrés ainsi

gue les mécanismes d’adaptation)

Sous questions

-Depuis les premiers symptomes, avez-vous didegéransitions avec votre enfant? si
oui, lesquels et comment se sont-elles déerouldes? (de la garderie vers I'école

primaire, changement de milieux de soins, changedeprofessionnel, etc.)

-Décrivez la collaboration, la relation avec lesuvaaux intervenants : scolaires, de la

santé, ou psychosociaux et communautaires?
-Quelles sont les difficultés que vous avez reméen?
-Comment avez-vous géré ces difficultés?
-Avez-vous fait des projections pour I'avenir?

-Avez-vous fait ou planifié des actions pour lerfat
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Théeme 4 :Culture, identité du parent- valeurs de la soai&écuell

L’objectif de cette section est de permettre aepade revenir sur I'influence de son
identité, de sa culture sur le dépistage et leemischarge de I'enfant autiste de méme
gue sur le support obtenu par sa famille. Le pgsentra revenir sur les éléments et les
évenements contenus dans son récit qui ont étéeimdes par ses perceptions et les

représentations de cette maladie et des soing sepaaractéristiques personnelles.

En repensant a votre témoignage, pouvez-vous nomemérenements qui ont été
influencés par vos caractéristiques culturellessague par votre perception ou les
représentations que vous aviez (Noter que les peaes et les représentations sont

teintées de nos valeurs, de nos expériences pasteestre culture)?

Pouvez-vous décrire les conséquences sur la guliggquantité des soins et services

gue vous avez regus?

Pensez-vous que c’est important de prendre en ebagpect culturel (la race, la
langue, les valeurs, les coutumes, la religion,)ete la famille lors des interventions?

Pourquoi?

Avez-vous le sentiment que cette dimension a s gm considération lors de vos

interventions?

Quelles recommandations feriez-vous aux professismqui travaillent avec des familles

issues de I'immigration ayant un enfant atteinfl&A?

Quelles recommandations feriez-vous afin de sautenifamilles en général et les

familles immigrantes en particuliers qui vivent giiation similaire a la vétre?

Fin des questions

Conclusion de I'entrevue

Permet de s’assurer que le participant va bieroetehir son opinion concernant

I'entrevue.
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Nous avons presque terminé et je vous remercie \puite temps et pour avoir répondu

a mes questions.

-Y-a-t-il certains éléments dont nous n’avons gasulé, mais qui seraient importants de

mentionner?

- Qu'avez-vous pensé de I'entrevue?

- Comment vous sentez-vous présentement?
-Avez-vous des questions?

N’oubliez pas, je vous ai transmis par courriel Uisée de ressources qui pourraient
Vous venir en aide si dans les prochains jours veasentez des émotions négatives en

lien avec I'entrevue.

Mercil
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