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AVANT-PROPOS

Cette these a pour objectif de décrire la perception des parents quant a la qualité de vie de leur enfant
d’age adulte ayant un trouble du spectre de I'autisme (TSA) et d’examiner si leur fonctionnement adaptatif,
intellectuel et langagier exerce une influence sur leur qualité de vie. Elle comporte quatre chapitres. Le
premier chapitre présente la recension des écrits justifiant le choix des objectifs. Le deuxiéme chapitre est
composé d’un article portant sur la perception des parents quant a la qualité de vie de leur adulte ayant
un TSA. Le troisieme chapitre se compose d’un article portant sur la qualité de vie d’adultes ayant un TSA
selon leur fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier. Enfin, le dernier chapitre porte sur une

discussion générale a la suite des résultats obtenus dans la présente étude.
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RESUME

Le trouble du spectre de I'autisme (TSA) est un trouble neurodéveloppemental qui se caractérise par des
déficits sur le plan de la communication et des interactions sociales ainsi que par la présence d’activités,
de comportements et d’intéréts restreints et répétitifs. Les manifestations du TSA persistent jusqu’a I'age
adulte. La majorité des études montre que la qualité de vie est moindre chez les adultes ayant un TSA
comparativement aux adultes de la population générale. Pourtant, peu de chercheurs se concentrent sur
les facteurs qui contribuent a 'amélioration de leur qualité de vie et aux interventions a mettre en place.
Le premier objectif de cette thése est de décrire la perception des parents quant a la qualité de vie de leur
enfant d’age adulte ayant un TSA. Plus précisément, le but est d’examiner les domaines de la qualité de
vie les plus et les moins affectés chez cette population. Le second objectif de cette thése est de mieux
comprendre I'influence du fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier de I’adulte ayant un TSA sur
sa qualité de vie. L'échantillon est composé de 19 adultes ayant un TSA et de leur parent. Trois instruments
ont été utilisés aupres des adultes ayant un TSA afin d’évaluer leur fonctionnement intellectuel non verbal
et leurs compétences langagieres expressives et réceptives. Trois questionnaires ont été remplis par les
parents, dont une fiche signalétique, un questionnaire qui évalue le fonctionnement adaptatif de I'adulte
ainsi qu’un autre questionnaire qui mesure leur qualité de vie. Les résultats montrent que les domaines
de la qualité de vie les plus affectés chez les adultes ayant un TSA sont le bien-étre émotionnel et les
relations interpersonnelles tandis que les domaines de la qualité de vie les plus élevés sont
I'autodétermination et les droits. Selon les résultats obtenus dans la présente étude, plus les compétences
langagiéres expressives et réceptives des adultes ayant un TSA sont développées, meilleure est leur
autodétermination. Egalement, plus les compétences langagiéres réceptives des adultes ayant un TSA sont
développées, meilleures sont leurs relations interpersonnelles. Enfin, plus le fonctionnement intellectuel
non verbal des adultes ayant un TSA est élevé, moindres sont leurs relations interpersonnelles. Cette étude
a permis d’améliorer les connaissances sur la qualité de vie des adultes ayant un TSA et sur les facteurs
individuels qui influencent leur qualité de vie. En effet, il s’avére important de considérer le
fonctionnement intellectuel et langagier dans les interventions mises en place aupres des adultes ayant
un TSA, puisqu’il exerce une influence sur leur autodétermination et leurs relations interpersonnelles.

Mots-clés : trouble du spectre de I'autisme, adultes, qualité de vie, perception, parents.
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ABSTRACT

Autism spectrum disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder characterized by deficits in
communication and social interaction, and the presence of restricted and repetitive activities, behaviors
and interests. ASD manifestations persist into adulthood. The majority of research shows that the quality
of life is lower in adults with ASD than adults in the general population. However, few researchers focus
on the factors that contribute to improving their quality of life and on the interventions to be put
implemented. The first objective of this thesis is to describe parents’ perception of the quality of life of
their adult child with ASD. Specifically, the goal is to examine the most and least affected areas of quality
of life in this population. The second objective of this thesis is to better understand the influence of the
adaptive and intellectual functioning and the language skills of adults with ASD on their quality of life. The
sample is composed of 19 adults with ASD and their parent. Three instruments were used with adults with
ASD to assess their nonverbal intellectual functioning and their expressive and receptive language skills.
Three questionnaires were completed by the parents, including a data sheet, a questionnaire that provides
the adaptive functioning of the adult and another questionnaire that measures their quality of life. The
results demonstrate that the most impaired quality of life domains in adults with ASD are emotional well-
being and interpersonal relationships, while the most impaired quality of life domains are self-
determination and rights. According to the results obtained in the present study, the more the expressive
and receptive language skills of adults with ASD are developed, the better their self-determination. In
addition, the more the receptive language skills of adults with ASD are developed, the better their
interpersonal relationships. Finally, the higher the nonverbal intellectual functioning of adults with ASD,
the lower their interpersonal relationships. This study has increased knowledge about the quality of life of
adults with ASD and the individual factors that influence their quality of life. Indeed, it is important to
consider intellectual and language functioning in interventions implemented with adults with ASD, since
it has an influence on their self-determination and their interpersonal relationships.

Keywords: autism spectrum disorder, adults, quality of life, perception, parent.
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INTRODUCTION

La prévalence du trouble du spectre de I'autisme (TSA) est en constante augmentation depuis les vingt
derniéres années (Ofner et al.,, 2018) et touche environ 1% des adultes (Brugha et al.,, 2011). Les
symptdmes du TSA affectent le fonctionnement quotidien de la personne, plus précisément I'accés aux
soins et aux services, 'autonomie, I'employabilité, I'intégration dans la communauté, les relations sociales
et la scolarité (Newman et al., 2011; Schall et al., 2012; Wehman et al., 2009). Trois niveaux de sévérité
sont décrits selon le soutien requis par la personne (APA, 2022). Etant donné I’hétérogénéité du trouble,
le fonctionnement adaptatif, le fonctionnement intellectuel ainsi que les compétences langagiéres
expressives et réceptives peuvent varier grandement d’une personne a l'autre (APA, 2022). Toutefois, les
capacités de la personne affectent de facon considérable son cheminement vers I'acquisition de son
autonomie ainsi que son fonctionnement ultérieur sur les plans cognitif et social (Perrin et Maffre, 2013).
Bien que ce trouble persiste tout au long de la vie, peu d’études sont effectuées aupres de cette population
guant aux interventions a privilégier a ce moment de leur vie dans le but de favoriser leur autonomie et

leur qualité de vie (Edwards et al., 2012; Lorenc et al., 2018; Matthews et al., 2023).

Au cours des derniéres années, l'intérét est grandissant envers le concept de qualité de vie, faisant en
sorte qu’il y a plusieurs définitions selon les auteurs (Schalock, 2004). Le modeéle théorique de la qualité
de vie de Schalock est utilisé dans le cadre de cette thése (Schalock 2000, 2004). Néanmoins, un constat
commun se dégage des différentes études effectuées sur le sujet, c’est-a-dire que la qualité de vie est
moindre chez les adultes ayant un TSA comparativement aux adultes de la population générale (Barneveld
et al., 2014; Braden et al., 2022; Chiang et Wineman, 2014; Egilson et al., 2016; Forbes et al., 2023; Hidalgo
etal., 2022; Ikeda et al., 2014; Jennes-Coussens et al., 2006; Jonsson et al., 2016; Kamp-Becker et al., 2011;
Khanna et al., 2014, Lin et Huang, 2019; Mason et al., 2018; Moss et al., 2017; Tobin et al., 2014; van Heijst
et Geurts, 2015; Wehmeyer et Shogren, 2008). Par conséquent, les objectifs de cette étude sont (a) de
mieux décrire la qualité de vie des adultes ayant un TSA et (b) de mieux comprendre l'influence du
fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier de I'adulte ayant un TSA sur sa qualité de vie. Le
premier chapitre porte sur la définition du TSA et ses spécifications diagnostiques. Ensuite, le concept de
qualité de vie et le modéle théorique de la qualité de vie de Schalock sont expliqués. Enfin, les facteurs
prédicteurs de la qualité de vie des adultes ayant un TSA, dont le fonctionnement langagier, le

fonctionnement intellectuel et le fonctionnement adaptatif sont abordés.



CHAPITRE 1
CONTEXTE THEORIQUE ET OBJECTIFS

1.1  Trouble du spectre de I'autisme

Selon la cinquiéme édition du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5), le trouble
du spectre de I'autisme (TSA) est un trouble neurodéveloppemental caractérisé par des déficits persistants
dans deux domaines distincts, soit (a) la communication et les interactions sociales ainsi que (b) le
caractére restreint et répétitif des activités, des comportements et des intéréts d’une personne (American
Psychiatric Association [APA], 2022). Les symptOmes apparaissent pendant la petite enfance ou lorsque
les exigences sociales excédent les capacités de la personne et persistent jusqu’a I'age adulte. Ces
manifestations entrainent une altération du fonctionnement quotidien, dont la sévérité est établie selon
le soutien requis dans ces deux domaines, soit : (a) nécessitant une aide, (b) nécessitant une aide
importante et (c) nécessitant une aide trés importante (APA, 2022). La prévalence du TSA représente
environ 1 % de la population générale autant chez les enfants que chez les adultes (Brugha et al., 2011).

Quatre fois plus de garcons que de filles regoivent ce diagnostic (APA, 2022).

1.1.1  Déficits de la communication et des interactions sociales

Les déficits de la communication et des interactions sociales constituent le premier critere diagnostique
du TSA et se présentent sous trois formes distinctes. En premier lieu, les altérations touchent la réciprocité
émotionnelle et sociale; I'adulte peut présenter des difficultés a partager les émotions et les intéréts
d’autrui, étre incapable d’amorcer des interactions sociales ou d’y répondre, étre maladroit socialement
ou manquer de réciprocité dans les échanges conversationnels. En second lieu, les atteintes se manifestent
sur le plan des comportements de communication non verbaux. Par exemple, I'adulte peut avoir un
contact visuel fuyant, utiliser peu de gestes lorsqu’il s’exprime et avoir du mal a intégrer simultanément la
communication verbale et non verbale. En dernier lieu, les difficultés affectent la compréhension, le
développement et le maintien des relations sociales. L’adulte ayant un TSA peut manifester peu d’intérét
pour ses pairs et avoir du mal a ajuster ses comportements a différents contextes sociaux ou a se faire des

amis et les garder (APA, 2022).



1.1.2  Activités, comportements et intéréts restreints et répétitifs

La présence d’activités, de comportements et d’intéréts restreints et répétitifs représente le second critere
diagnostique du TSA. Les difficultés doivent s’observer par au moins deux manifestations sur quatre.
D’abord, les atteintes s’expriment par le caractere stéréotypé et répétitif des mouvements (p. ex.,
battement des mains ou balancement du corps), de I'utilisation du langage (p. ex., écholalie ou utilisation
de phrases idiosyncratiques) ou des objets (p. ex., utilisation non conventionnelle des jouets). Ensuite, les
symptomes peuvent se présentent par une adhésion inflexible a des routines ou a une intolérance au
changement. Ainsi, I'adulte ayant un TSA peut vivre de la détresse lorsque des changements mineurs
surviennent, avoir du mal a gérer les transitions ou adopter des modes de pensée rigides. Puis, les lacunes
s’observent par la présence d’intéréts anormaux dans leur but ou leur intensité (p. ex., intérét circonscrit
dans le temps ou préoccupation excessive pour un sujet). Finalement, I'adulte ayant un TSA peut présenter
des particularités sensorielles ou bien avoir un intérét inhabituel pour les aspects sensoriels de
I’'environnement. Les particularités sensorielles peuvent étre hyporéactives (manque de stimulation
sensorielle) ou hyperréactives (sensibilité sensorielle accrue) et affectent les différents sens (Degenne-
Richard et al., 2014). Par exemple, un adulte ayant une hyporéactivité tactile est peu conscient de la
douleur ou des changements de température alors qu’un adulte ayant une hyperréactivité tactile est irrité

par le port de certains tissus de vétements ou certains soins d’hygiéne (Degenne-Richard et al., 2014).

1.1.3  Spécifications diagnostiques

Lors de I'émission d’un diagnostic de TSA, des spécifications sont nécessaires quant a la présence d’une
altération du langage et d’'un déficit intellectuel (APA, 2022). Les sections suivantes portent sur ces

spécifications diagnostiques.

1.1.3.1 Altération du langage associée

Il importe de mentionner si une altération du langage est associée au diagnostic de TSA. Ainsi, les
compétences langagieres expressives et réceptives de la personne doivent étre évaluées et décrites. Des
outils de communication alternatifs au langage oral doivent ensuite étre recommandés. Les habiletés
langagiéres expressives correspondent a la production de signaux vocaux, gestuels et verbaux. Chez les
adultes ayant un TSA, les difficultés langagieres expressives peuvent aller d’une absence de langage
intelligible (non verbal), a une utilisation de mots isolés ou de phrases jusqu’a I'utilisation d’un langage
élaboré. La personne peut éprouver des difficultés dans I'élaboration des phrases, 'utilisation de mots

grammaticaux et la formulation d’explications ou de récits d’événements (Meilleur et al., 2019). L’accés



aux mots peut aussi étre plus lent (Meilleur et al., 2019). Quant a elles, les habiletés langagieres réceptives
font référence au processus de réception et de compréhension des messages linguistiques. Un adulte peut
ainsi avoir de la difficulté a comprendre et a garder en mémoire les mots et les nouveaux concepts, a
exécuter les consignes et a donner du sens aux explications et aux récits plus longs (Meilleur et al., 2019).
L'altération du langage affecte autant les compétences langagiéres expressives que réceptives chez les

adultes ayant un TSA (APA, 2022; Thommen et Zbinden Sapin, 2012).

Certains auteurs rapportent des améliorations sur le plan des compétences langagiéres a I'dge adulte par
rapport aux habiletés observées a I'enfance (Gillespie-Lynch et al., 2012; Howlin et al., 2013; Mawhood et
al., 2000). D’autres auteurs affirment que les compétences langagiéres sont malléables et peuvent étre
améliorées par des interventions a I'dge adulte (Meuris et al., 2015). Toutefois, il ressort d’'une méta-
analyse réalisée par Magiati et al. (2014), ou 10 études rapportent des données sur les compétences
langagieres, que globalement peu d’adolescents et d’adultes ayant un TSA ont une communication
fonctionnelle (qui permet d’échanger avec les autres). A cet effet, dans I’étude de Gillespie-Lynch et al.
(2012), les résultats estiment les compétences langagieres des adultes ayant un TSA a un age équivalent
moyen de 5 ans. Des résultats similaires sont obtenus par I’étude de Sigman et McGovern (2005), dans
laquelle 49 % des adultes ayant un TSA possedent des compétences langagieres inférieures a un age
équivalent de 2 ans et demi et 23 % d’entre eux ont un age équivalent supérieur a 8 ans. De leur c6té,
Billstedt et al. (2005) rapportent que 78 % des adultes ayant un TSA ont des habiletés langagieres tres
limitées, voire absentes. Enfin, I'étude effectuée par Howlin et al. (2004) auprés de 68 adultes ayant un
TSA montre que leurs compétences langagieres sont déficitaires, allant de déficits Iégers (31 %), moyens
(9 %), séveres (40 %), jusqu’a une absence de langage (9 %). Selon Liptak et al. (2011), ce n’est qu’une

minorité d’adultes ayant un TSA (12 %) qui entretient une conversation de maniere fluide.

1.1.3.2 Déficit intellectuel associé

Afin d’interpréter de facon juste les principaux critéres diagnostiques, il est également nécessaire de
spécifier si un déficit intellectuel est associé au diagnostic de TSA. Le déficit intellectuel est défini par une
altération des fonctions intellectuelles et adaptatives, dans les domaines conceptuel, social et pratique,
débutant lors de la période développementale. Quatre niveaux de sévérité du déficit intellectuel sont
décrits en fonction du niveau d’aide requise par la personne, soit : (a) léger, (b) moyen, (c) grave et (d)

profond (APA, 2022).



1.1.3.2.1 Déficit des fonctions intellectuelles

Les fonctions intellectuelles font référence aux capacités cognitives d’une personne et regroupent
I’abstraction, I'apprentissage scolaire, 'apprentissage par expérience, le jugement, la planification, le
raisonnement et la résolution de problemes. Elles sont évaluées par des tests d’intelligence individuels et
standardisés (p. ex., la quatriéme édition de I'échelle d’intelligence de Wechsler pour adultes; Wechsler,
2010). Les adultes ayant un déficit intellectuel obtiennent des résultats se situant autour de deux écarts-
types ou plus en dessous de la moyenne (ou le quotient intellectuel moyen est 100) aux épreuves

psychométriques, en d’autres mots, un quotient intellectuel inférieur a 70 (APA, 2022).

Chez les adultes ayant un TSA, les auteurs de certaines études rapportent une diminution du
fonctionnement intellectuel comparativement a celui présent a I'’enfance (Billstedt et al., 2005; Gillespie-
Lynch et al., 2012; Zachor et Ben-Itzchak, 2020). D’autres auteurs soutiennent plutot une augmentation
du fonctionnement intellectuel avec I'dge (Mawhood et al., 2000; Howlin et al., 2004; Zachor et Ben-
Itzchak, 2020). Or, la majorité des études met plutét de I'avant la stabilité du fonctionnement intellectuel
au fil du temps (Eaves et Ho, 2008; Farley et al., 2009; Howlin et al., 2013; Whitehouse et al., 2009; Zachor
et Ben-ltzchak, 2020), bien que des différences individuelles soient trouvées entre les indices qui
composent 'Echelle globale du quotient intellectuel (EGQI; Cederlund et al., 2008). En effet, dans I’étude
réalisée par Cederlund et al. (2008), la prévalence du profil intellectuel ou I'indice de compréhension
verbale est supérieur a I'indice de raisonnement perceptif passe de 45 % au moment de I'émission du
diagnostic a 19 % a I'age adulte. En ce sens, I'indice de raisonnement verbal diminue Iégérement alors que

I'indice de raisonnement perceptif augmente au fil du temps (Cederlund et al., 2008).

1.1.3.2.2 Déficit des fonctions adaptatives

Les fonctions adaptatives correspondent a I'ensemble des habiletés conceptuelles, sociales et pratiques
qui permettent a une personne de fonctionner au quotidien (Schalock et al., 2011). Le domaine des
habiletés conceptuelles comprend la communication, les acquis scolaires et la responsabilité individuelle
tandis que le domaine des habiletés sociales inclut la participation a des loisirs ainsi que les aptitudes
sociales. Enfin, le domaine des habiletés pratiques comprend I'utilisation des ressources communautaires,
la vie domestique, I'adoption de comportements sécuritaires, 'autonomie et les aptitudes au travail
(Harrison et Oakland, 2012). Ainsi, I'adulte ayant un TSA peut accumuler un retard par rapport aux normes
habituelles de développement socioculturel qui permettent I’autonomie et la responsabilité sociale. A long

terme, ces difficultés limitent la personne dans plusieurs sphéres de sa vie, dont I'autonomie, la



communication et la participation sociale, et ce, dans des environnements variés, tels que la collectivité,

I’école, la maison et le travail (APA, 2022).

Le fonctionnement adaptatif des adultes ayant un TSA est souvent inférieur a leur fonctionnement cognitif
(APA, 2022). De ce fait, le DSM-5 mentionne que I’écart entre les fonctions adaptatives et les fonctions
intellectuelles est souvent considérable chez les adultes ayant un TSA, particulierement chez ceux dont le
fonctionnement intellectuel est dans la moyenne ou supérieur a la moyenne (APA, 2022; Bolte et Poustka,
2002; Duncan et Bishop, 2015; Farley et al., 2009; Kanne et al., 2011; Kraper et al., 2018; Matthews et al.,
2015). L'écart entre le fonctionnement adaptatif et le fonctionnement intellectuel diminue chez les
personnes ayant un TSA qui requiérent une aide trés importante, soit de niveau 3 (Kanne et al., 2011).
Chez les adultes ayant un TSA ainsi qu’un déficit intellectuel associé, le fonctionnement adaptatif est
significativement plus faible lorsqu’il y a présence d’un autre trouble psychologique concomitant (Matson
et al., 2009). Farley et al. (2009) rapportent notamment que I'autonomie des adultes ayant un TSA est
davantage associée aux compétences sur le plan du fonctionnement adaptatif plutét qu’au

fonctionnement intellectuel.

Les compétences du domaine de la vie quotidienne sont généralement meilleures que celles du domaine
de la communication et de la socialisation chez les adultes ayant un TSA (Bolte et Poustka, 2002; Farley et
al., 2009; Gillespie-Lynch et al., 2012; Matthews et al., 2015; Mawhood et al., 2000; Szatmari et al., 2009).
Plus précisément, les compétences liées a la vie quotidienne continuent de se développer aprés
I’adolescence, mais le développement des compétences liées a la communication et a la socialisation
semble ralentir avec I’dge (Matthews et al., 2015; Smith et al., 2012). Enfin, certaines études rapportent
des améliorations dans le fonctionnement adaptatif a I'dge adulte comparativement a I'enfance (Gillespie-
Lynch et al., 2012; McGovern et Sigman, 2005; Szatmari et al., 2009; Zachor et Ben-Itzchak, 2020). D’autres
auteurs soutiennent plutot une stagnation du fonctionnement adaptatif au fil du temps (Kanne et al., 2011;
Klin et al., 2007; Matthews et al., 2015; Perry et al., 2009; Szatmari et al., 2003; Zachor et Ben-ltzchak,
2020). Le fonctionnement adaptatif ne semble donc pas toujours suivre le rythme du développement
cognitif (Kanne et al.,, 2011). En somme, les habiletés adaptatives, intellectuelles et langagiéres de la

personne influencent le niveau de sévérité du TSA (Sturm et al., 2017).



1.1.3.3 Niveaux de sévérité du trouble du spectre de I'autisme

Dans le DSM-5, trois niveaux de sévérité du TSA sont décrits selon le niveau de soutien requis par la
personne sur le plan de la communication et des interactions sociales ainsi que sur le plan des activités,

des comportements et des intéréts restreints et répétitifs (APA, 2022).

D’abord, un adulte qui nécessite une aide (niveau 1) s’exprime par des phrases complétes et fonctionnelles,
bien qu’il puisse camoufler ses difficultés de compréhension. Amorcer les contacts sociaux peut lui étre
difficile, tout comme répondre aux initiatives sociales d’autrui. De facon générale, il ne manifeste guére
d’intérét pour les interactions sociales. Sur le plan comportemental, I’adulte ayant un TSA éprouve de la
difficulté a passer d’une activité a I'autre; il manque de flexibilité et peine a s’organiser, ce qui affecte son

fonctionnement quotidien et freine son autonomie (APA, 2022).

Un adulte qui nécessite une aide importante (niveau 2) s’exprime par des phrases simples. En dépit des
aides apportées, I'adulte présente une capacité limitée a amorcer et a répondre aux initiatives sociales
d’autrui. Ses interactions sont plutot centrées sur ses besoins et ses intéréts. Sur le plan comportemental,
la difficulté a tolérer le changement, le manque de flexibilité ainsi que la présence d’autres comportements

stéréotypés et répétitifs entrainent une détresse importante (APA, 2022).

Enfin, un adulte qui nécessite une aide trés importante (niveau 3) s’exprime par quelques mots isolés ou
est complétement non verbal. Ayant peu de moyens de communication, il est souvent incompris par les
personnes non familiéres. A cet effet, I'utilisation d’un outil de communication alternatif, tel que le
Systéme de communication par échange d’images (PECS®; Frost et Bondy, 2002), permet a la personne de
s’exprimer et de se faire comprendre par les autres. L’adulte ayant un besoin de soutien trés important
entame rarement les contacts sociaux et répond de facon minimale aux comportements sociaux d’autrui.
Les interactions sociales sont initiées pour répondre a ses besoins de base, tels que se nourrir ou se divertir.
Les comportements restreints et répétitifs interferent de facon prononcée sur le fonctionnement scolaire,
professionnel et social de I’adulte et entrainent un faible niveau d’autonomie (APA, 2022). Finalement, des
études antérieures ont montré que le niveau de sévérité du TSA affecte la qualité de vie de I'adulte (Eaves

et Ho, 2008).



1.2 Concept de qualité de vie

A ce jour, il n’existe pas de consensus quant a la définition du concept de qualité de vie. En effet, les
définitions de la qualité de vie different selon les auteurs et les domaines qui la composent (Schalock,
2004). Selon Felce (1997), les définitions de la qualité de vie sont aussi variées que le nombre d’auteurs
qui écrivent sur le sujet. Il ajoute tout de méme que la qualité de vie est un concept multidimensionnel,
générique dans son application, qui comprend les éléments importants de I'expérience humaine ainsi que
les facteurs liés au bien-étre. De son c6té, I'Organisation mondiale de la Santé (OMS) définit la qualité de
vie comme la perception qu’a une personne de sa place dans I'existence, dans le contexte de la culture et
dans le systéme de valeurs dans lesquels elle vit, et ce, en lien avec ses attentes, ses inquiétudes, ses
objectifs et ses normes (Kuyken et al., 1995). Cette définition englobe la santé physique et psychologique
de la personne, son niveau d’autonomie, ses relations sociales, ses croyances et ses relations avec les
particularités de son environnement (Zenasni et Botella, 2014). Selon cette perspective, la qualité du
fonctionnement ultérieur de la personne peut étre évaluée a I'aide d’'une approche centrée sur elle-méme
qui examine ses caractéristiques individuelles et les caractéristiques de soutien présentes dans son
environnement (Ruble et Dalrymple, 1996). Dans les recherches effectuées aupres des personnes ayant
un trouble du développement intellectuel, les définitions du concept de qualité de vie ont

considérablement évoluées au cours des 30 dernieres années (Gémez et al., 2015).

1.2.1 Modéele théorique de la qualité de vie de Schalock

Dans le cadre de la présente étude, le modéle théorique de la qualité de vie de Schalock (Schalock, 2000,
2004; Schalock et Verdugo, 2002; Schalock et al., 2002; Schalock et al., 2005) a été choisi pour plusieurs
raisons. D’abord, il est 'un des modeles les plus cités et les plus utilisés dans les recherches en déficience
intellectuelle (Gomez et al., 2016). Le modeéle est fréquemment utilisé par les prestataires de services
(Verdugo et al., 2014) et il a été employé auprés de différentes clientéles (p. ex., ayant des troubles
moteurs ou des Iésions cérébrales; Verdugo, Gomez, Arias, Navas et Schalock, 2014). Il est aussi reconnu
comme ayant une bonne validité (p. ex., excellente validité de construit; Gdmez et al., 2010; Jenaro et al.,
2005; Schalock et al., 2005; Verdugo, Gomez, Arias, Navas et Schalock, 2014; Wang et al., 2010). Parmi les
nombreuses études effectuées utilisant ce modele théorique, les personnes ayant un TSA représentent le

groupe qui a le moins bénéficié des développements de la recherche sur la qualité de vie.

Selon ce modeéle théorique, la qualité de vie est définie comme un état de bien-étre personnel désiré,

reflétant ainsi les conditions de vie souhaitées par une personne. La qualité de vie est un concept



multidimensionnel, c’est-a-dire qu’il : (a) a des composantes objectives et subjectives, (b) a des propriétés
culturelles et universelles et (c) est influencé par des caractéristiques propres a la personne et son
environnement. Une analyse de la littérature scientifique effectuée par Schalock (2004) fait ressortir un
total de 125 indicateurs, dont la majorité (75 %) est reliée a huit domaines de la qualité de vie, soit: (a)
I’autodétermination, (b) le bien-étre émotionnel, (c) le bien-étre physique, (d) le bien-étre matériel, (e) les
droits, (f) I'épanouissement personnel, (g) I'intégration sociale et (h) les relations interpersonnelles. Selon
I"auteur, lorsque les besoins de base d’une personne sont comblés et qu’elle a les mémes possibilités que
les autres de poursuivre ses objectifs, elle présente une qualité de vie satisfaisante. L’auteur suppose que
tous les humains ont des besoins et des désirs similaires dans divers domaines, et par conséquent, du
soutien devrait donc étre offert a la personne pour qu’elle atteigne son plein potentiel. Enfin, les facteurs
déterminants varient au cours de la vie de la personne (Schalock, 1993, 2000, 2004; Schalock et al., 2002;

Schalock et al., 2005).

1.2.2 Indicateurs des différents domaines de la qualité de vie

Les domaines de la qualité de vie sont définis de maniére opérationnelle par les indicateurs. Le tableau
suivant décrit les indicateurs pour chacun des domaines de la qualité de vie du modéle théorique de la

qualité de vie de Schalock (Schalock, 1993, 2000, 2004; Schalock et al., 2002; Schalock et al., 2005).



Tableau 1.1 Indicateurs des différents domaines de la qualité de vie du modele théorique de la qualité de
vie de Schalock

Domaines de la qualité de vie Indicateurs

Autodétermination Autonomie, buts personnels, contréle de soi, choix,
décisions, opinions, préférences personnelles et valeurs

Bien-étre émotionnel Absence de stress, de sentiments négatifs et de difficultés
comportementales; épanouissement, possibilité d’exprimer
ses émotions, perception positive de soi et sentiment d’étre
en sécurité

Bien-étre physique Accés a une alimentation saine, a la pratique d’une activité
physique, a une bonne hygiéne personnelle et a la
participation a des loisirs; prise d’une médication, mobilité,
sexualité saine et acces aux soins de santé

Bien-étre matériel Acces a des aides techniques, conditions du lieu
d’habitation, employabilité, ressources et revenus

Droits Connaissance, reconnaissance (dignité, confidentialité,
égalité, intimité, respect et vie privée) et garantie reconnue
par la loi (acces, citoyenneté et justice équitable)

Epanouissement personnel Apprentissages, capacités, compétences, enrichissement
personnel et motivation

Intégration sociale Intégration, participation et soutien social obtenu

Relations interpersonnelles Communication, relations familiales et sociales

1.2.3  Echelle San Martin — Evaluation de la qualité de vie des personnes ayant des déficiences
significatives

L’Echelle San Martin — Evaluation de la qualité de vie des personnes ayant des déficiences significatives

(EEQVPDS) est un outil d’évaluation multidimensionnelle de la qualité de vie fondé sur le modéle théorique

de la qualité de vie de Schalock (Schalock et Verdugo, 2002). Cette échelle a été congue dans le but

d’améliorer la qualité de vie des personnes qui ont été négligées dans le domaine scientifique, telles que

les personnes ayant un trouble du développement intellectuel grave ou profond. L'échelle a été élaboré
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en espagnol avant d’étre traduite en langue francaise. A notre connaissance, il n’y a pas d’étude
francophone qui a utilisé cet instrument de mesure. Lors de la conception de I'outil, un examen approfondi
de la littérature scientifique a d’abord été mené dans le but de cibler les indicateurs clés des huit
dimensions de la qualité de vie. Ensuite, une étude Delphi a été réalisée, dans laquelle 12 experts dans le
domaine de la qualité de vie, des personnes ayant des déficiences significatives ainsi que dans I'application
et I’évaluation des services dirigés aux personnes ayant un trouble du développement intellectuel ont
participé. Ensuite, la validation des items de I’échelle s’est faite par I'entremise d’un groupe de discussion.
Puis, I'échelle a été administré aupres d’un échantillon composé de 1770 personnes agées entre 16 et 77
ans et ayant des déficiences significatives vivant en Espagne. Outre la déficience intellectuelle, 92 % de
I’échantillon présentait des troubles associés, tels que I'épilepsie, le syndrome de Down, la paralysie
cérébrale, le trouble du spectre de I'autisme, des difficultés comportementales, des difficultés motrices,
des troubles auditifs ou visuels ainsi que d’autres problématiques de santé. A la suite de ce travail sur le
terrain, les items ont été bonifiés et ont permis d’élaborer la version finale de I’échelle qui comprend 95
items (11 a 12 items par domaines). L’échelle est remplie par une tierce personne, telle un parent ou un
professionnel de la santé. Le répondant indique I'un des quatre choix de réponse entre jamais (1), parfois
(2), souvent (3) ou toujours (4). Le temps de passation est estimé a 30 minutes (Verdugo, Gémez, Arias,

Santamaria et al., 2014).

Dans I'étude de validation, les résultats obtenus pour chacun des domaines de la qualité de vie étaient
supérieurs a la moyenne. Les domaines les plus élevés sont le bien-étre matériel, les droits et le bien-étre
physique. Les domaines du bien-étre émotionnel et des relations interpersonnelles ont obtenu des
résultats intermédiaires. Les domaines les moins élevés sont I'inclusion sociale, I'autodétermination et
I’épanouissement personnel. Des différences significatives ont été soulevées selon le niveau de sévérité
du trouble du développement intellectuel et le niveau d’aide requis par la personne (Verdugo et al., 2013).
Enfin, ’EEQVPDS démontre une fidélité satisfaisante (a =0,97; alpha de Cronbach des sous-échelles
variant entre 0,82 et 0,93; Verdugo, Gomez, Arias, Santamaria et al., 2014). De plus, I'analyse factorielle

confirmatoire montre une bonne validité conceptuelle liée a la structure interne de I'échelle.

1.3 Qualité de vie des adultes ayant un trouble du spectre de I'autisme

Bien que I'dge adulte constitue la majeure partie de la vie d’une personne, peu de chercheurs se
concentrent sur la vie des adultes ayant un TSA (Howlin et Magiati, 2017) et sur les interventions a

privilégier lors de cette période développementale (Edwards et al., 2012; Lorenc et al., 2018; Matthews et
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al., 2023). De plus, la majorité des études comprend un échantillon d’adultes ayant un TSA sans déficit
intellectuel associé alors qu’environ un tiers de ces derniers présentent un déficit intellectuel (Russell et
al., 2019). Pourtant, les résultats de plusieurs études soutiennent que la qualité de vie est moindre chez
les adultes ayant un TSA comparativement aux adultes de la population générale (Barneveld et al., 2014;
Braden et al., 2022; Chiang et Wineman, 2014; Egilson et al., 2016; Forbes et al., 2023; Hidalgo et al., 2022;
Ikeda et al., 2014; Jennes-Coussens et al., 2006; Jonsson et al., 2016; Kamp-Becker et al., 2011; Khanna et
al., 2014; Lin et Huang, 2019; Mason et al., 2018; Moss et al., 2017; Tobin et al., 2014; van Heijst et Geurts,
2015; Wehmeyer et Shogren, 2008). La qualité de vie tend a étre évaluée plus favorablement par les
questionnaires autorapportés des adultes ayant un TSA que par I’évaluation faite par une tierce personne
(Clark et al., 2015; Egilson et al., 2016; Hong et al., 2016; lkeda et al., 2014; Potvin et al., 2015; Sheldrick
et al., 2012; Shipman et al., 2011), bien que ce ne soit pas toujours le cas (Jonsson et al., 2016). En somme,
les résultats de I'étude transversale effectuée par Graham Holmes et al. (2020), comprenant un échantillon
de 240 enfants, 387 adolescents ainsi que 227 adultes, indiquent que les personnes ayant un TSA, et ce,
peu importe leur dge, rapportent une qualité de vie inférieure dans tous les domaines comparativement
ala population générale. Sachant que des études soutiennent que la qualité de vie doit étre favorisée dans
le choix des interventions a mettre en place aupres des adultes ayant un TSA, il apparait essentiel de mieux
comprendre les facteurs qui contribuent a I'amélioration de la qualité de vie de ceux-ci, d’autant plus que

les résultats des diverses études sont souvent contradictoires (Howlin et Magiati, 2017).

1.3.1 Facteurs prédicteurs de la qualité de vie

A travers la littérature scientifique, une variabilité est observée quant a I'influence de certains facteurs sur
la qualité de vie, incluant la sévérité du TSA, I'age, le sexe, les compétences cognitives, langagieres et
sociales, le fonctionnement adaptatif, les difficultés comportementales ainsi que les troubles physiques et
psychologiques associés (Biggs et Carter, 2016; Chiang et Wineman, 2014; Hong et al., 2016; lkeda et al.,
2014; Kamio et al., 2013; van Heijst et Geurts, 2015). Ainsi, des facteurs ont été identifiés comme ayant
un effet négatif sur la qualité de vie des adultes ayant un TSA, comme le stress percu (Hong et al., 2016),
la dépression (Orsmond et al., 2023; Park et al., 2019), les expériences répétées d’intimidation (Hong et
al., 2016), les besoins de soutien non satisfaits (Renty et Roeyers, 2006) et le fait d’étre de sexe féminin
(Mason et al., 2018). Selon la perspective du parent, le niveau d’autonomie dans les activités quotidiennes
et la santé physique représentent aussi des facteurs prédicteurs de la qualité de vie de leur enfant d’age
adulte (Hong et al., 2016). A I'inverse, des facteurs ayant un effet positif sur la qualité de vie des adultes

ayant un TSA ont aussi été identifiés, tels que le soutien social pergu (Bishop-Fitzpatrick et al., 2018) et la
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participation a des activités récréatives (Bishop-Fitzpatrick et al.,, 2017). Les adultes ayant un TSA qui
participent a davantage d’activités récréatives ont une qualité de vie plus élevée (Cook et al., 2023). Etant
donné I'hétérogénéité du TSA, les capacités adaptatives, cognitives et langagieres different grandement
d’une personne a l'autre (APA, 2022). L'étude réalisée par Perrin et Maffre (2013) montre toutefois que le
fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier de la personne peut affecter considérablement son
cheminement vers I’acquisition de son autonomie et son évolution ultérieure sur les plans cognitif et social.
Similairement, Howlin et Matiagi (2017) soutiennent que la qualité de vie des adultes ayant un TSA dépend
fortement de facteurs individuels et contextuels, tels que le niveau de sévérité du TSA, les troubles
psychologiques associés, les capacités intellectuelles, les compétences langagieres, la qualité des relations

parent-enfant et I'inclusion dans les activités scolaires.

1.3.1.1 Fonctionnement adaptatif

Au travers leur étude effectuée aupres de 60 adultes ayant un TSA, Howlin et al. (2013) constatent que la
sévérité des déficits sociaux durant I'enfance, telle que mesurée par I'échelle de I'interaction sociale
réciproque de la version révisée de I'Entretien pour le diagnostic de I'autisme (ADI-R), est I'un des
prédicteurs les plus importants du fonctionnement a I'dge adulte. Par ailleurs, la participation sociale
durant I'enfance est prédicteur du fonctionnement adaptatif a I’age adulte (McGovern et Sigman, 2005;
Zachor et Ben-Itzchak, 2020). De fagon similaire, d’autres auteurs soutiennent que les adultes ayant un
TSA qui sont inclus dans des activités scolaires et sociales a I’école ont un meilleur fonctionnement a I’'age
adulte (Woodman et al., 2015, 2016). Enfin, il importe de considérer le sentiment de solitude, puisqu’il est

prédicteur des relations interpersonnelles, un domaine de la qualité de vie (Lin et Huang, 2019).

Quelques auteurs soutiennent que les compétences du domaine de la vie domestique sont les variables
les plus étroitement corrélées a un meilleur fonctionnement général a I’age adulte (Duncan et Bishop,
2015; Farley et al., 2009). Par ailleurs, Forbes et al. (2023) soutiennent que le fonctionnement adaptatif
durant I'enfance prédit la santé physique a I’dge adulte. De leur coté, Mason et al. (2018) rapportent que
d’occuper un emploi de maniére autonome est prédicteur d’'un meilleur bien-étre physique chez les
adultes ayant un TSA. Parmi leur échantillon composé de 370 adultes ayant un TSA, environ 37 % des
participants occupent un emploi a raison de 10 heures ou plus par semaine. Selon les chercheurs, le fait
d’avoir un emploi permet d’améliorer leur niveau d’énergie et leur mobilité, de réduire leurs douleurs

physiques et de favoriser leurs compétences au travail.
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1.3.1.2 Fonctionnement intellectuel

A travers la littérature scientifique, plusieurs études rapportent que le fonctionnement intellectuel durant
I’enfance est I'un des facteurs prédicteurs d’une meilleure qualité de vie a I'dge adulte (Billstedt et al.,
2005; Chamak et Bonniau, 2016; Eaves et Ho, 2008; Farley et al., 2009; Howlin et al., 2000; Howlin et al.,
2004). Il est généralement reconnu que les adultes n'ayant pas de déficit intellectuel, c’est-a-dire ayant un
quotient intellectuel supérieur a 70, ont un meilleur fonctionnement général a I'adge adulte (Eaves et Ho,
2008; Howlin et al., 2004; Kanne et al., 2011; Taylor et al., 2015). Similairement, un fonctionnement
intellectuel plus élevé est associé a un besoin de soutien moins important chez la personne ayant un TSA
(Billstedt et al., 2007) ainsi qu’a un meilleur fonctionnement adaptatif a I'dge adulte (Anderson et al., 2009;
Billstedt et al., 2007; Farley et al., 2009; Gillespie-Lynch et al., 2012; Kanne et al., 2011; McGovern et
Sigman, 2005; Sigman et McGovern, 2005; Szatmari et al., 2009).

Dans certaines études, les auteurs choisissent le niveau de scolarité comme une mesure représentative du
fonctionnement intellectuel. Bien que le fonctionnement intellectuel soit fortement corrélé avec la
réussite scolaire (Gillberg et al., 2016; Helles et al., 2017), il s"avére important de nuancer qu’il n’est pas le
seul indicateur influencant le niveau de scolarité des adultes ayant un TSA. Barneveld et al. (2014)
comparent la qualité de vie des adultes ayant un TSA a des adultes ayant un trouble du déficit de
I’attention/hyperactivité, un trouble disruptif, du contréle des impulsions et des conduites ou un trouble
affectif (p. ex., trouble anxieux et trouble dépressif). En comparaison aux adultes ayant regu un autre
diagnostic, le niveau de scolarité exerce une influence sur la qualité de vie des adultes ayant un TSA (sans
déficit intellectuel associé). En effet, les adultes de cette étude qui accédent a un niveau de scolarité
supérieur (p. ex., ayant terminé le secondaire ou de niveau postsecondaire) sont plus autonomes, habitent
dans un logement et occupent un emploi rémunéré. A l'inverse, les adultes qui ont un niveau de scolarité
inférieur (p. ex., niveau primaire) vivent plus fréquemment dans des ressources d’hébergement et
bénéficient des prestations gouvernementales. Similairement, les résultats de I'étude longitudinale de
Billstedt et al. (2011), réalisée aupres de 108 adultes ayant un TSA, affirment que le fonctionnement
intellectuel n’est pas directement associé a la qualité de vie, mais qu’il est plutot significativement corrélé
au type de logement. Ainsi, les adultes ayant un fonctionnement intellectuel plus faible intégrent des
ressources d’hébergement alors que les adultes ayant un fonctionnement intellectuel plus élevé vivent en
appartement, avec ou sans soutien apporté par leur entourage. Toujours selon ces auteurs, le
fonctionnement intellectuel est également associé aux occupations, c’est-a-dire que les adultes ayant un

fonctionnement intellectuel plus élevé ont davantage d’occupations quotidiennes (p. ex., fréquenter une
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école secondaire, occuper un emploi rémunéré ou faire des activités dans un centre de jour). Dans le
méme ordre d’idées, le fonctionnement intellectuel prédit la situation d’habitation (Forbes et al., 2023).
L’étude réalisée par Mason et al. (2018), effectuée aupres d’un échantillon de 370 adultes ayant un TSA,
agés de 17 a 80 ans, rapporte qu’un niveau plus élevé de scolarité peut prédire une meilleure qualité de
vie sociale. Parmi leur échantillon, environ 42 % des participants ont obtenu un dipléme d’études

universitaires. Selon les auteurs, avoir une meilleure qualité de vie sociale permet aux adultes ayant un

TSA d’initier et de maintenir des relations ainsi que d’atteindre un niveau d’études supérieur.

1.3.1.3 Fonctionnement langagier

Selon les résultats de I'étude réalisée par Jennes-Coussens et al. (2006), les adultes ayant un TSA qui
considerent leur réseau social comme du soutien social ont une meilleure qualité de vie globale. De leur
cOté, Billstedt et al. (2011) soutiennent que la qualité de vie des adultes ayant un TSA est corrélée a une
participation réguliére a des activités récréatives qui leur sont significatives. Cependant, les difficultés
langagiéres de ces derniers affectent leur qualité de vie, puisque la participation a plusieurs activités
nécessite une compréhension du langage abstrait, dont les messages implicites, les inférences et le
langage non verbal (Miiller et al., 2008). Miiller et al. (2008) ont interrogé 18 adultes ayant un TSA dans le
but de décrire leurs expériences sur le plan social et de mettre de I'avant des stratégies pour favoriser
I’établissement de liens sociaux. De ce fait, leurs participants décrivent plusieurs difficultés de
communication qui contribuent a leurs difficultés sociales, telles que la participation a un échange non
structuré qui nécessite des réponses improvisées, la compréhension explicite et implicite des messages,
I’élaboration d’inférences émotionnelles et sociales ainsi que la compréhension et I'utilisation des gestes
et du ton de la voix (p. ex., ironie et sarcasme). De plus, plusieurs participants redoutent s’engager dans
une conversation avec des collégues de travail ou des pairs, puisque cela est anxiogéne pour eux de ne pas
suivre un ensemble prévisible de régles. En somme, les auteurs soulévent que l'utilisation de modes de
communication alternatifs (p. ex., par l'intermédiaire d’Internet), I'utilisation d’'une communication
explicite (avec clarté et spécificité) et I'enseignement de l'interprétation et de l'utilisation des codes
sociaux (p. ex., utilisation du langage corporel, des expressions faciales et du ton de la voix) facilitent la
communication. Pareillement, la participation a des activités sociales structurées, la priorisation d’un petit
groupe ou d’une dyade ainsi que la possibilité de suivre I'exemple d’une autre personne par I'observation

favorisent les interactions sociales chez les adultes ayant un TSA.
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Le niveau de langage durant I’enfance est I'un des facteurs prédicteurs d’'un meilleur fonctionnement
général a I’dge adulte (Bal et al., 2019; Billstedt et al., 2005; Howlin et al., 2000; Magiati et al., 2014), plus
précisément le niveau de langage acquis avant I’dge de 6 ans (Billstedt et al., 2005; Chamak et Bonniau,
2016; Howlin et al., 2004; Magiati et al., 2014). A cet effet, Sigman et McGovern (2005) soutiennent que
I’habileté a faire des demandes, les compétences dans le jeu et la réponse a I'attention conjointe prédisent
une amélioration des compétences langagieres de la maternelle jusqu’a I'age adulte. De leur c6té, Liptak
et al. (2011) soutiennent que I’habileté a communiquer efficacement est un facteur associé a un meilleur
fonctionnement général chez I'adulte. Le niveau de langage prédit aussi le fonctionnement adaptatif a
I’age adulte (Anderson et al., 2009; Billstedt et al., 2007; Gillespie-Lynch et al., 2012; Mawhood et al., 2000;
Szatmari et al., 2009). Chamak et Bonniau (2016) témoignent que les difficultés langagieres persistantes
sont associées a une plus faible réussite sociale et a une autonomie moindre. L'intégration sociale et les
perspectives d’emploi, tout comme les possibilités de vivre de maniere autonome sont plus limitées chez
les adultes n’ayant pas développé un niveau de langage fonctionnel (Magiati et al., 2014). Plimley (2007)
rapporte que le niveau de langage de la personne est susceptible d’entraver certains domaines de sa
qualité de vie, dont le bien-étre émotionnel, le bien-étre matériel, les droits, I'épanouissement personnel

et I'intégration sociale.

1.4  Objectifs de recherche

Cette thése vise d’abord a décrire la perception des parents quant a la qualité de vie de leur enfant d’age
adulte ayant un TSA. Plus précisément, elle cherche a examiner les domaines de la qualité de vie les plus
et les moins affectés chez cette population. De plus, ce projet de recherche a pour objectif de mieux
comprendre l'influence du fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier de I’adulte ayant un TSA sur
sa qualité de vie. Bien que cette étude soit exploratoire, I'hypothese attendue est que le fonctionnement
adaptatif, intellectuel et langagier de I'adulte ayant un TSA exerce une influence sur les différents

domaines de sa qualité de vie et sa qualité de vie globale.

Le chapitre suivant porte sur la perception des parents quant a la qualité de vie de leur adulte ayant un

TSA.
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2.1 Résumé

A travers la littérature scientifique, plusieurs études rapportent que la qualité de vie des adultes ayant un
trouble du spectre de I'autisme (TSA) est moindre comparativement a celle de la population générale.
Toutefois, peu d’études se sont intéressées a détailler la qualité de vie de ces adultes. Ainsi, I'objectif de
cette étude est de décrire la perception des parents quant a la qualité de vie de leur enfant d’age adulte
ayant un TSA, notamment en examinant les domaines de la qualité de vie affectés. L’échantillon de
convenance est composé de 19 parents d’adulte ayant un TSA. Deux questionnaires, dont un questionnaire
sociodémographique ainsi que I’Echelle San Martin — Evaluation de la qualité de vie des personnes ayant
des déficiences significatives, ont été remplis par les parents. Des statistiques descriptives et des analyses
non paramétriques ont été effectuées afin de répondre a I'objectif. Les résultats montrent que les
domaines de la qualité de vie les plus affectés sont le bien-étre émotionnel et les relations
interpersonnelles. A l'inverse, les domaines de la qualité de vie les moins affectés sont 'autodétermination
et les droits. Des pistes d’explication a ces résultats sont discutées et des interventions sont proposées

afin d’améliorer la qualité de vie de ces adultes.

Mots-clés : trouble du spectre de I'autisme, adulte, qualité de vie, perception.
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2.2  Abstract

Throughout the scientific literature, several studies report the quality of life of adults with autism spectrum
disorder (ASD) is lower than the general population. However, few studies focus on detailing the quality
of life of these adults. The objective of the study is thus to describe parents’ perception of the quality of
life of their adult child with ASD, in particular by examining the most and least affected areas of quality of
life. The convenience sample is composed of 19 parents of adult with ASD. Two questionnaires, including
a sociodemographic questionnaire as well as the San Martin Scale — Assessment of the quality of life of
people of significant impairments, were completed by the parents. Descriptive statistics and non-
parametric analyzes were performed to meet the objective. The results shows that the most affected
quality of life domains are emotional well-being and interpersonal relationships. Conversely, the highest
quality of life domains are self-determination and rights. Possible explanations for the results are described

and interventions are proposed to improve the quality of life of these adults.

Keywords: autism spectrum disorder, adult, quality of life, perception.
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2.3 Contexte théorique

Comparativement aux adultes de la population générale, ceux ayant un trouble du spectre de I'autisme
(TSA) ont souvent une qualité de vie moindre (Barneveld et al., 2014; Chiang et Wineman, 2014; Egilson
et al., 2016; Ikeda et al., 2014; Jennes-Coussens et al., 2006; Jonsson et al., 2016; Kamp-Becker et al., 2011;
Tobin et al., 2014; van Heijst et Geurts, 2015; Wehmeyer et Shogren, 2008). Toutefois, il n’y a qu’un
nombre restreint d’études qui s’intéresse a détailler la qualité de vie de ces adultes (Howlin et Magiati,
2017), particulierement ceux nécessitant un soutien important (Petry et Maes, 2007; Petry, Maes et
Vlaskamp, 2010) en raison de la difficulté a obtenir des données fiables et valides chez cette clientéle
(Finlay et Lyons, 2002; Kober et Eggleton, 2002; McGillivray et al., 2009). Puisque le réle des parents aupres
de leur enfant d’age adulte demeure central, il s’avere crucial de mieux comprendre leur perception de sa

qualité de vie dans le but de proposer des interventions adaptées a ses besoins et visant a I'laméliorer.

2.3.1 Trouble du spectre de I'autisme

Le trouble du spectre de I'autisme (TSA), catégorisé comme un trouble neurodéveloppemental, est défini
par des déficits persistants sur le plan de la communication et des interactions sociales ainsi que par le
caractere restreint et répétitif des activités, des comportements et des intéréts. Trois niveaux de sévérité

sont établis selon I'importance du soutien requis par la personne dans ces deux domaines (APA, 2022).

A I'age adulte, les personnes ayant un TSA éprouvent des difficultés dans plusieurs aspects de leur vie,
dont l'accés aux soins et aux services, l'autonomie, les études post-secondaires, I'employabilité,
I'intégration a la communauté et les relations sociales (Newman et al., 2011; Schall et al., 2012; Wehman

et al., 2009), ce qui peut en retour affecter leur qualité de vie.

2.3.2  Adultes ayant un trouble du spectre de I'autisme

A I'age adulte, les spécifications émises lors du diagnostic de TSA, notamment quant a la présence d’une
altération du langage et d’un déficit intellectuel, demeurent toujours des éléments importants considérant
que le TSA persiste tout au long de la vie (APA, 2022). Le niveau de langage et le niveau de fonctionnement
intellectuel de la personne peut affecter considérablement son cheminement vers I'acquisition de son
autonomie et son évolution sur les plans cognitif et social (Perrin et Maffre, 2013). Dans le méme ordre
d’idées, la qualité de vie des adultes ayant un TSA dépend fortement de facteurs individuels et contextuels,
entre autres le niveau de sévérité du TSA, les troubles psychologiques associés, les capacités intellectuelles

et les compétences langagieres (Howlin et Matiagi, 2017).
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L'altération du langage peut toucher autant les compétences langagiéres expressives que réceptives (APA,
2022; Thommen et Zbinden Sapin, 2012). Les compétences langagieres expressives réferent a la
production de signaux gestuels, verbaux, visuels et vocaux alors que les compétences langagiéres
réceptives ont pour référant le processus de réception et de compréhension des messages linguistiques
(APA, 2022). Dans le cadre d’une étude effectuée aupres de 68 adultes ayant un TSA, Howlin et al. (2004)
montrent que les compétences langagieres de ces derniers sont majoritairement déficitaires, allant de
déficits légers (31 %), moyens (9 %) et séveres (40 %) jusqu’a une absence de langage chez certains

participants (9 %).

Le déficit intellectuel se caractérise par des limitations des fonctions intellectuelles et adaptatives. Les
fonctions intellectuelles se reportent aux capacités cognitives d’une personne et les fonctions adaptatives
réferent aux habiletés conceptuelles, sociales et pratiques qui lui permettent de fonctionner au quotidien.
Quatre niveaux de sévérité sont établis selon I'importance du niveau d’aide requis par la personne (APA,
2022). Dans le cadre de leur étude effectuée aupres de 282 adultes ayant un déficit intellectuel (dont 87
parmi ceux-ci ont aussi un diagnostic de TSA), Totsika et al. (2010) rapportent que le TSA n’est pas
directement associé a une qualité de vie inférieure lorsque le niveau de fonctionnement intellectuel est
controlé. 1l est tout de méme important de tenir compte que le TSA et le déficit intellectuel sont
fréguemment associés, bien que les taux de prévalence soient trés variables a travers les études publiées
(Fombonne, 2003; Fombonne, 2005; Murad et al., 2014). Traditionnellement, il est estimé qu’environ 45 %

des adultes ayant un TSA ont un déficit intellectuel associé (Weir et al., 2020).

2.3.3 Modele de qualité de vie de Schalock

Dans la littérature scientifique, plusieurs modéles théoriques ont été développés afin d’évaluer la qualité
de vie. Le modeéle de qualité de vie de Schalock (Schalock, 2000, 2004; Schalock et Verdugo, 2002; Schalock
et al., 2002; Schalock et al., 2005) a été choisi dans la cadre de la présente étude pour plusieurs raisons :
(a) il est I'un des modeles les plus cités et les plus utilisés dans les recherches en déficience intellectuelle
(Gémez et al., 2016); (b) il est fréquemment utilisé par les prestataires de services (Verdugo, Gémez, Arias,
Santamaria et al., 2014); (c) il a été employé aupres de plusieurs clienteles (p. ex., ayant des troubles
moteurs ou des lésions cérébrales; Verdugo, Gomez, Arias, Navas et Schalock, 2014); (d) il est reconnu
comme ayant une bonne validité (p. ex., excellente validité de construit; Gdmez et al., 2010; Jenaro et al.,
2005; Schalock et al., 2005; Verdugo, Gdmez, Arias, Navas et Schalock, 2014; Wang et al., 2010) et (e)

I’Echelle San Martin qui a été élaborée a partir de ce modéle théorique démontre une fidélité satisfaisante
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(¢ =0,97; alpha de Cronbach des sous-échelles variant entre 0,82 et 0,93; Verdugo, Gomez, Arias,
Santamaria et al.,, 2014). Parmi les nombreuses études effectuées utilisant ce modele théorique, les
personnes ayant un TSA représentent le groupe dont il y a eu le moins de recherche. Considérant
I’hétérogénéité du trouble, certains adultes ayant un TSA ont des capacités cognitives et des compétences
langagiéres limitées (APA, 2022), ce qui améne un défi quant a I'obtention de données fiables et valides
aupres de cette clientéle (Finlay et Lyons, 2002; Kober et Eggleton, 2002; McGillivray et al., 2009). Pour
cette raison, les questionnaires remplis par une tierce personne, telle qu’'un donneur de soins, un proche
ou un professionnel de la santé, sont fréquemment utilisés (Sines et al., 2012; Vos et al., 2010; Verdugo et

al., 2005; Wong et al., 2011).

Selon ce modele conceptuel, la qualité de vie se défini comme un état de bien-étre personnel désiré, c’est-
a-dire gu’elle refléte les conditions de vie souhaitées par une personne. Ce concept multidimensionnel a
des composantes objectives et subjectives. La qualité de vie a des propriétés culturelles et universelles.
Certaines caractéristiques propres a I'individu et a son environnement influencent la qualité de vie. A partir
d’'une analyse de la littérature scientifique, Schalock défini huit domaines de qualité de vie : (a)
I’'autodétermination, (b) le bien-étre émotionnel, (c) le bien-étre physique, (d) le bien-étre matériel, (e) les
droits, (f) I'épanouissement personnel, (g) I'intégration sociale et (h) les relations interpersonnelles

(Schalock, 2000, 2004). Le tableau 2.1 spécifie les indicateurs pour chacun des domaines de qualité de vie.
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Tableau 2.1 Description des domaines de la qualité de vie

Domaine de la qualité de vie Indicateurs

Autodétermination Autonomie ; choix et décisions; opinions et
préférences personnelles

Bien-étre émotionnel Absence de stress, de sentiments négatifs ou de
probléemes de comportement ; épanouissement ;
expression de ses émotions ; perception de soi;
sécurité

Bien-étre physique Alimentation; exercices physiques; hygiene;
médication ; mobilité ; sexualité ; soins de santé

Bien-étre matériel Aides techniques, conditions du logement/centre ;
ressources ; revenus

Droits Connaissance des droits, confidentialité, intimité,
respect, vie privée

Epanouissement personnel Apprentissage; capacités et compétences;
enrichissement personnel ; motivation

Intégration sociale Intégration ; participation sociale ; soutien social
Relations interpersonnelles Communication ; relations familiales; relations
sociales

2.4 Objectif de recherche

L'objectif de I’étude est de décrire la perception des parents quant a la qualité de vie de leur enfant d’age
adulte ayant un TSA, plus précisément en examinant les domaines de la qualité de vie les plus et les moins

affectés.

2.5 Méthode
2.5.1 Participants

L’échantillon de convenance comprend 19 parents d’adulte ayant un TSA. L'ensemble des familles
proviennent de la région du Grand Montréal. Les parents sont représentés par 18 meres (95 %) et un pere
(5 %), dont I’age moyen est de 55 ans (M = 55,05, ET=5,57, Min. =40, Max. =66). Les adultes ayant un

TSA sont représentés par 15 hommes (79 %) et 4 femmes (21 %), dont I'dge moyen est de 24 ans
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(M=24,11, ET = 3,59, Min. =18, Max. =34). Concernant les troubles associés, 58 % des participants
présentent un trouble neurodéveloppemental (p. ex., trouble du développement intellectuel, trouble du
déficit de I'attention/hyperactivité, trouble développemental de la coordination, trouble du langage et
trouble spécifique des apprentissages), psychologique (p. ex., trouble anxieux) ou médical (p. ex.,
hyperthyroidie, sclérose tubéreuse de Bourneville et stéatose hépatique) et 21 % de ceux-ci ont deux

troubles associés. Le tableau 2.2 décrit davantage I’échantillon.

Tableau 2.2 Description de I'échantillon (n = 19)

Caractéristiques des participants n %

Localisation domiciliaire

Au domicile des parents 15 78,9

En appartement 4 21,1
Emploi

Temps partiel 4 21,1

Sans emploi rémunéré 15 78,9

Activités de jour

Ecole/Stage 4 21,1
Bénévolat/Activités communautaires 7 36,8
Loisirs dirigés ou supervisés 6 31,6

Participation aux taches domestiques
Oui 19 100
Non 0 0
Bénéficiant de services actuels
Oui 8 42,1

Non 11 57,9
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2.5.2 Instruments de mesure

Dans le cadre de cette recherche, deux questionnaires ont été remplis par les parents, soit un
questionnaire sociodémographique ainsi que I’Echelle San Martin — Evaluation de la qualité de vie des

personnes ayant des déficiences significatives (Verdugo, Gomez, Arias, Santamaria et al., 2014).

2.5.2.1 Questionnaire sociodémographique

D’abord, un questionnaire sociodémographique a été rempli par les parents afin de recueillir des
informations sur les dyades parent-adulte ayant un TSA (p. ex., age, lieu de domicile et sexe; Appendice

B). Le temps estimé pour remplir le questionnaire est environ 20 minutes.

2.5.2.2 Echelle San Martin — Evaluation de la qualité de vie des personnes ayant des déficiences
significatives

L’Echelle San Martin — Evaluation de la qualité de vie des personnes ayant des déficiences significatives
(EEQVPDS) est un questionnaire évaluant la qualité de vie des adultes agés de plus de 18 ans et ayant des
déficiences importantes, dont le TSA. A I'aide de 95 items (11 & 12 items pour chacun des domaines),
I’échelle mesure huit domaines de la qualité de vie : (a) I'autodétermination (p. ex., Il/elle choisit comment
passer son temps libre), (b) le bien-étre émotionnel (p. ex., Des mesures sont prises pour parvenir a
construire un environnement reconnaissable et prévisible), (c) le bien-étre physique (p. ex., Il/elle a une
hygieéne convenable), (d) le bien-étre matériel (p. ex., ll/elle posséde les biens matériels dont il/elle a
besoin), (e) les droits (p. ex., Dans son entourage, il/elle est traité/e avec respect), (f) I’épanouissement
personnel (p. ex., On prend des mesures adaptées pour lui enseigner de nouvelles compétences), (g)
I'intégration sociale (p. ex., ll/elle participe a des activités inclusives qui I'intéressent) et (h) les relations
interpersonnelles (p. ex., Des mesures spécifiques sont prises pour améliorer ses compétences en matiere
de communication). Le questionnaire, originalement créé en espagnol, est disponible dans la langue
francaise et le temps estimé pour le remplir est d’environ 30 minutes. L’échelle doit étre remplie par une
tierce personne, telle que le parent, et le répondant doit indiquer I'un des quatre choix de réponse
suivants : jamais (1), parfois (2), souvent (3) ou toujours (4). Comme I’échelle s’adresse aux adultes vivant
en milieu résidentiel, certaines questions ont été ajustées afin que le parent puisse y répondre. Les
réponses sont additionnées pour chacun des items composant un domaine. Ensuite, les totaux obtenus
pour les différents domaines, tout comme le nombre total de points de I'échelle, sont interprétés selon la
courbe normale, c’est-a-dire qu’ils sont convertis en rang centile (extrémement bas = inférieur au 2° rang

centile, inférieur a la moyenne = 2° a 8° rang centile, basse moyenne = 9¢ a 24° rang centile, moyenne = 25°¢
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a 74° rang centile, haute moyenne = 75¢ a 90° rang centile, supérieur a la moyenne = 91° a 97° rang centile,
extrémement élevé = supérieur au 98° rang centile). L'échelle a été validée auprés d’un échantillon
composé de 1770 personnes agées entre 16 et 77 ans et ayant des déficiences significatives a travers
I’'Espagne (p. ex., syndrome de Down, paralysie cérébrale et trouble du spectre de I'autisme). Concernant
la fiabilité de I'outil, la consistance interne de I’échelle est d’une valeur de 0,97 et les coefficients des sous-

échelles varient entre 0,82 et 0,93 (Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria et al., 2014).

2.5.3 Procédure

Afin d’effectuer le recrutement, une affiche d’appel a la participation a été diffusée sur les réseaux sociaux
(p. ex., infolettre du Réseau national d’expertise en trouble du spectre de I'autisme (RNETSA), Associations
de parents d’enfants ayant un TSA et Facebook) et dans des établissements privés, tels que la Clinique
d’approche béhaviorale en autisme (C-ABA), dispensant des services a cette clientele (Appendice A). Les
critéres d’'inclusion des parents sont les suivants : (a) étre le parent d’un adulte ayant regu un diagnostic
de TSA agé de 18 a 35 ans; et (b) comprendre le frangais a I'oral et a I'écrit. Les parents potentiels
souhaitant participer au projet de recherche ont été contactées par courriel afin d’établir un premier
contact téléphonique. Le but de ce contact est d’expliquer I’étude, ses objectifs et les taches a réaliser. Les
guestionnaires ont été envoyés aux familles et retournés a I'expérimentatrice par la poste. Les familles
ont signé un formulaire de consentement pour participer au projet de recherche (Appendice C et D). Le
projet de recherche, qui s’est déroulé d’avril 2020 a décembre 2021, a été approuvé par le comité
institutionnel d’éthique de la recherche avec des étres humains de I’Université du Québec a Montréal

(Appendice E).

2.5.4 Analyse des données

Des statistiques descriptives ont été effectuées pour décrire les résultats obtenus au questionnaire de
qualité de vie. Dans un but exploratoire, une corrélation de Spearman a été réalisée afin de déterminer si
une corrélation existe entre I’age de I'adulte ayant un TSA et sa qualité de vie globale. Ensuite, des tests
de Mann-Whitney ont été effectués afin de comparer la qualité de vie globale selon les caractéristiques
personnelles des adultes ayant un TSA (p. ex., sexe, présence d’un trouble associé, localisation domiciliaire,
occupation d’'un emploi et bénéficiant de services actuels). Enfin, des tests de Wilcoxon ont été exécutés

afin d’explorer les différences entre les différents domaines de la qualité de vie.
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2.6 Résultats

2.6.1 Statistiques descriptives

Les analyses descriptives de I'EEQPVD soulévent une qualité de vie globale médiane se situant au 45° rang

centile; une autodétermination médiane se situant au 84° rang centile; un bien-étre émotionnel médian

se situant au 37° rang centile; un bien-étre physique médian se situant au 63° rang centile; un bien-étre

matériel médian se situant au 50° rang centile; un acces aux droits médian se situant au 84° rang centile;

un épanouissement personnel médian se situant au 63° rang centile; une intégration sociale médiane se

situant au 50° rang centile; des relations interpersonnelles médianes se situant au 37° rang centile. Les

analyses sont davantage détaillées dans le tableau 2.3.

Tableau 2.3 Analyses descriptives des rangs centiles obtenus aux huit domaines de la qualité de vie et a

la qualité de vie globale d’adultes ayant un TSA

Domaine de la qualité de vie Moyenne Médiane Ecart-type Minimum  Maximum
Autodétermination 76,11 84,00 18,79 37 99
Bien-étre émotionnel 38,79 37,00 24,36 5 95
Bien-étre physique 55,21 63,00 33,20 5 95
Bien-étre matériel 50,58 50,00 30,41 5 91
Droits 66,68 84,00 29,30 5 95
Epanouissement personnel 64,58 63,00 27,09 5 95
Intégration sociale 45,47 50,00 32,03 2 98
Relations interpersonnelles 43,63 37,00 32,82 5 95
Qualité de vie globale 54,21 45,00 26,26 12 97
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2.6.2 Corrélation de Spearman et tests de Mann-Whitney

Les résultats des analyses statistiques indiquent qu’aucune corrélation significative n’est obtenue entre
I'age de I'adulte ayant un TSA et sa qualité de vie globale (0(19) =-0,18, p = 0,470). Similairement, les
résultats obtenus aux tests de Mann-Whitney ne relévent aucune différence significative entre les adultes
ayant un TSA qui ont une meilleure qualité de vie globale et ceux ayant une qualité de vie globale moindre
selon les caractéristiques suivantes : le sexe de I'adulte (z(19) = -0,25, p = 0,802), la présence d’un trouble
associé chez l'adulte (z(19)=-0,35, p=0,726), la localisation domiciliaire (z(19)=-0,15, p =0,881),
I’occupation d’'un emploi (z(19) = -1,65, p = 0,099)et le fait de bénéficier de services actuels (z(19) = -0,08,
p=0,934).

2.6.3 Tests de classement de Wilcoxon

Les résultats obtenus aux tests de classement de Wilcoxon indiquent que les domaines de la qualité de vie
qui se démarquent significativement de plusieurs autres domaines sont I'autodétermination, le bien-étre
émotionnel et les droits. L'épanouissement personnel, I'intégration sociale ainsi que les relations
interpersonnelles obtiennent également des différences significatives avec les autres domaines de la

qualité de vie. Les analyses sont davantage détaillées dans le tableau 2.4.
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Tableau 2.4 Comparaison entre les différents domaines de la qualité de vie des adultes ayant un TSA

Domaines de la Bien-étre Bien-&tre Bien-  Droits Epanouissement Intégration Relations

qualité de vie émotionnel physique étre personnel sociale interpersonnelles
matériel

Autodétermination -3,544** -2,821%* - -1,350 -1,393 -3,150** -3,080**
2,682%*

Bien-étre - -2,380* -1,605 - -3,151** -0,973 -0,647

émotionnel 3,026**

Bien-étre physique - - -0,511 -1,862 -1,787 -1,090 -1,160

Bien-étre matériel - - - -2,179* -1,731 -0,545 -0,906

Droits - - - - -0,063 -2,093* -2,636**

Epanouissement - - - - - -2,811%* -2,847%*

personnel

Intégration sociale - - - - - - -0,492

*p<0,05. ** p<0,01.

2.7 Discussion

Rappelons que I'objectif de la présente recherche est de décrire la perception des parents quant a la
qualité de vie de leur enfant d’age adulte ayant un TSA, plus précisément en examinant les domaines de
la qualité de vie les plus et les moins affectés. D’abord, les adultes ayant un TSA ont une bonne qualité de
vie globale, puisque celle-ci se situe dans la moyenne de la courbe normale. Les deux domaines de la
qualité de vie des adultes ayant un TSA les plus affectés sont abordés, c’est-a-dire le bien-étre émotionnel
et les relations interpersonnelles. Enfin, les deux domaines de la qualité de vie les moins affectés, plus

précisément I'autodétermination et les droits, sont discutés.

2.7.1 Qualité de vie globale

Les résultats de la présente étude mettent de I'avant que les parents évaluent favorablement la qualité de
vie de leur enfant d’age adulte ayant un TSA. En effet, ces derniers ont une bonne qualité de vie, puisque

la qualité de vie globale se situe dans la moyenne de la courbe normale. Ces résultats corroborent ceux de
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I’étude longitudinale de Billstedt et al. (2011) réalisée auprées de 108 adultes ayant un TSA et un niveau de
fonctionnement sévére & moyen. A I'aide d’entrevues structurées portant sur l'insertion en milieu de
travail, la scolarité, les types d’accommodements, les loisirs et la qualité de vie de I'adulte ayant un TSA,
effectuées aupres d’un parent ou d’'un donneur de soins, les auteurs montrent que le niveau de bien-étre
des adultes ayant un TSA est majoritairement trés bien et que leur qualité de vie se situe entre bien et tres
bien. En dépit du fait que ces adultes demeurent dépendants de leur parent ou de leur donneur de soins
pour les activités de la vie quotidienne, leur qualité de vie globale est meilleure que ce qui avait été

appréhendé.

2.7.2 Qualité de vie globale selon les caractéristiques personnelles des participants

Dans I'étude actuelle, il n’y a pas de corrélation entre I'dge de I'adulte ayant un TSA et sa qualité de vie
globale. Dans le méme ordre d’idée, il n’y a pas de lien entre le sexe de I'adulte ayant un TSA, la présence
d’un trouble associé, la localisation domiciliaire, I’'occupation d’un emploi ainsi que le fait de bénéficier de
services actuels, et la qualité de vie globale. Considérant la petite taille de I’échantillon, il est possible
gu’un manque de puissance statistique ne permettent pas d’observer de différence significative au sein

de I’échantillon.

2.7.3 Bien-étre émotionnel

Concernant les sous-échelles composant la qualité de vie globale, les résultats montrent que le domaine
de la qualité de vie le plus affecté chez les adultes ayant un TSA est le bien-étre émotionnel. Les items
ayant obtenu une moyenne moins élevée (jamais ou parfois) sont les suivants : « Les personnes qui lui
fournissent un soutien disposent d’une liste des comportements observables qui expriment ses
émotions »; « Il posséde une fiche personnelle qui stipule ce qui lui plait, le tranquillise, ce qu’il ne
supporte pas et comment il peut réagir, dont tout le personnel a pris connaissance et doit respecter » et
« Les personnes qui lui fournissent un soutien ont suivi une formation sur les techniques d’appui
comportemental positif ». A l'inverse, les items ayant obtenu une moyenne plus élevée (souvent) sont les
suivants : « Les personnes qui lui fournissent un soutien connaissent sa facon d’exprimer le bien-étre
émotionnel » et « On lui procure de la tendresse, de I'affection et un contact physique appropriés
lorsqu’il/elle en a besoin ». A partir d’'une analyse de ces items, il est possible de constater que les parents
connaissent la fagon dont leur enfant exprime son bien-étre émotionnel, puisqu’ils ne semblent pas avoir
besoin d’une fiche décrivant ses comportements, ses intéréts, ses préférences et ses réactions. De plus, ils

lui procurent de I'affection et de la tendresse dans des moments familiaux. Il est ainsi possible d’inférer
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gue les parents connaissent bien leur enfant et adaptent leur environnement selon ses besoins particuliers.
A I'age adulte, entre 50 % et 60 % des personnes ayant un TSA continuent de vivre avec leurs parents
(Eaves et Ho, 2008; Farley et al., 2009; Levy et Perry, 2011), puisqu’ils nécessitent un soutien important et
demeurent dépendants des membres de leur entourage (Baker, 2005; Billstedt et al., 2011; Farley et al.,
2009; Howlin, 2007; Howlin et al., 2004; Howlin et al., 2000; Levy et Perry, 2011; Wong et al., 2020). Selon
un rapport intitulé The reality for adults with autism spectrum disorders de la National Autistic Society
(Barnard et al., 2001), 24 % des parents décrivent leur enfant comme ayant un bas niveau de
fonctionnement, 30 % ont un niveau de fonctionnement moyen et 41 % ont un niveau de fonctionnement
élevé. Parmi leur échantillon, 49 % des adultes ayant un TSA vivent avec leurs parents, 8 % de ces adultes
vivent de fagon autonome avec l'aide d’un soutien et seulement 3% des adultes vivent de fagon
indépendante. Selon la méme étude, 70 % des parents jugent que leur enfant d’age adulte ne serait pas
en mesure de vivre de fagon autonome et 45 % d’entre eux mentionnent que leur enfant nécessite des
soins de fagon continue (c.a.d. 24 heures sur 24). Ainsi, la majorité des parents assume la charge des soins
guotidiens requis par leur enfant (Barnard et al., 2001), ce qui représente un investissement de temps
considérable de leur part (des Rivieres-Pigeon et Courcy, 2019). Il est possible de croire qu’au fil des années
les parents apprennent a composer avec les différents besoins de leur enfant et acquierent ainsi une
connaissance plus approfondie, faisant en sorte qu’ils n‘ont pas besoin par exemple d’une liste de
comportements observables exprimant les émotions de leur enfant ou bien d’une fiche personnelle de ses
go(ts et ses intéréts. Dans la présente étude, la majorité des adultes de I’échantillon vit au domicile familial
et n’occupent pas d’emploi rémunéré. En prévision d’une éventuelle transition vers un autre milieu de vie,
il apparait nécessaire que les parents transmettent toutes les informations qu’ils ont recueilli a travers les
années aux intervenants qui s’occuperont de leur enfant. Afin de répondre a ce besoin, les parents peuvent
tenir un journal ou un portfolio numérique de toutes les informations relatives a leur enfant (p. ex., go(ts,
préférences, loisirs, intéréts, déclencheurs de crise, moyens de retour au calme, vidéos et anciens rapports

d’évaluation) afin de le remettre au prochain milieu de vie.

2.7.4 Relations interpersonnelles

Le second domaine de la qualité de vie le plus affecté chez les adultes ayant un TSA est les relations
interpersonnelles. Chez les adultes ayant un TSA, la transition a I'dge adulte est une phase
développementale pouvant donner lieu a une acceptation des limites personnelles (p. ex., difficultés
sociales) et un sentiment d’acceptation par les pairs. A travers leur processus de transition a I’dge adulte,

les jeunes ayant un TSA mentionnent que les défis interpersonnels ont été marquants pour eux, bien qu’ils
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en soient arrivés a s’accepter eux-mémes et a ressentir I'acceptation de leur pairs (Lee et al., 2023). lIs
décrivent leurs relations interpersonnelles actuelles comme étant moins intenses sur le plan émotionnel
comparativement a lorsqu’ils étaient adolescents. En effet, ils mentionnent avoir vécu de I'intimidation,
avoir entretenu des relations malsaines et avoir rencontré des difficultés a s’entendre avec leurs pairs. Ce
processus impligue néanmoins de reconnaitre ses expériences antérieures et d’avoir une introspection
guant a celles-ci. Ainsi, le processus de transition vers I'age adulte représente une occasion de grandir des

expériences antérieures et de développer une meilleure compréhension de ses relations avec les autres.

L’étude de Roux et al. (2015) méne a une autre piste d’explication a ces résultats. Etant donné que la
majorité des adultes ayant un TSA ne poursuit pas leurs études postsecondaires et n’occupent pas
d’emploi, il peut étre difficile pour eux de trouver un groupe de pairs. De facon similaire, 65 % des parents
affirment que leur enfant d’age adulte rencontre des difficultés a se faire des amis (Barnard et al., 2001).
Une minorité de parents (7 %) rapporte que leur enfant ne ressent pas le besoin d’entretenir des amitiés
(Barnard et al., 2001). Selon le rapport intitulé The reality for adults with autism spectrum disorders de la
National Autistic Society (Barnard et al., 2001), seulement 28 % des adultes ont eu accés a un groupe de
pairs pour les adultes ayant un TSA; 71 % des parents croient que ce type de soutien aurait été bénéfique
pour leur enfant. Par ailleurs, 72 % des parents relevent que leur enfant adopte des comportements
pouvant étre jugés anti-sociaux et inhabituels par les autres. La majorité des parents (82 %) croit que leur
enfant aurait bénéficié d’'un entrainement aux habiletés sociales, mais seulement 42 % d’entre eux ont
recu une aide a ce propos. A partir d’une analyse d’items, il est possible de constater que les intervenants
des différents milieux fréquentés connaissent le systéeme de communication privilégié par I'adulte et les
moyens permettant de lui communiquer des informations. Les items du questionnaire ayant obtenus une
moyenne moins élevée (parfois) sont les suivants : « Des mesures spécifiques sont prises pour maintenir
et élargir ses réseaux sociaux » et « Il a I'occasion de connaitre des personnes étrangéres a sa structure
d’appui ». Il est donc possible d’observer que les adultes ayant un TSA manquent d’occasions de
rencontrer des pairs et que peu d’aide leur est apportée pour soutenir leurs relations sociales. Ce constat
est également mis de I'avant par I'étude de Sperry et Mesibov (2005) qui soutient I'importance d’instaurer
des programmes visant I'acquisition de compétences sociales qui seront utiles a I'adulte ayant un TSA,
mais a sa famille et aux milieux scolaires et communautaires. Il s’avere donc important d’offrir des
occasions aux jeunes adultes ayant un TSA de développer des amitiés, et ce, a I'extérieur des milieux
fréquentés. A cet effet, il est possible pour I’adulte ayant un TSA d’adhérer a des applications (p. ex., Nolu)

ou des groupes de rencontre sur les réseaux sociaux (p. ex., Atypikoo et Autisme Ensemble), de fréquenter
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des organismes communautaires offrant un parrainage et de s’inscrire a des activités communautaires ou
récréatives (p. ex., association de scouts pour adulte, bénévolat, cours de cuisine, club de marche, club de
jeux vidéo et fréquentation d’'un gymnase). Des visites d’amitié pourraient également étre mises en place

afin de briser I'isolement.

2.7.5 Autodétermination

Les résultats indiquent que le domaine de I'autodétermination est le moins affecté chez les adultes ayant
un TSA. Selon le modeéle conceptuel de Schalock (2000), I'autodétermination réfere a I'autonomie, a
I’occasion de faire des choix et de prendre des décisions ainsi qu’a I'occasion d’affirmer ses opinions et ses
préférences personnelles. A partir d’une analyse d’items, il est possible de constater que les parents
prennent des mesures spécifiques pour permettre a leur enfant d’age adulte de faire des choix (p. ex.,
choisir leur repas, leurs vétements et leurs activités) et qu’ils prennent en compte leurs préférences.
L’étude réalisée par Williams-Diehm et al. (2019) apporte une piste d’explication intéressante. Dans leur
étude, les objectifs ayant été déterminés par les éleves ont un meilleur taux de réussite que ceux ayant
été fixés par les enseignants (Williams-Diehm et al., 2019). Dans le méme ordre d’idées, une autre étude
apporte que I'autodétermination des adultes ayant un handicap intellectuel et développemental prédit
une meilleure atteinte des objectifs futurs (Di Maggio et al., 2019). Ainsi, I'implication des jeunes adultes
ayant un TSA dans I’établissement de leurs objectifs personnels représente une occasion pour eux de faire
preuve d’autodétermination, et par le fait méme, un moment d’atteindre leurs buts personnels. L'item
ayant obtenu la moyenne la moins élevée est le suivant : « Il participe a I'élaboration de son plan d’appui
individuel ». A cet effet, les adultes ayant un TSA devraient systématiquement étre impliqués dans leur
plan d’intervention (PI), leur plan de service individualisé (PSl) et dans leur démarche de transition de
I’école vers la vie active (TEVA). Un objectif hebdomadaire a accomplir ou un tableau d’émulation
comprenant des choix a faire sont des moyens efficaces pour augmenter I'autodétermination. Au
quotidien, plusieurs actions sont possibles pour favoriser I'autodétermination du jeune adulte, dont se
prononcer sur l'ordre des activités a réaliser durant une journée, choisir ses vétements, choisir sa tache
ménagere de la semaine et sélectionner les repas de la semaine. L'implication de I’adulte ayant un TSA
dans un domaine d’intérét lui permet de vivre des réussites et de se sentir valorisé, ce qui augmente en

retour sa motivation.

Des résultats similaires sont rapportés par Tomaszewski et al. (2020, 2022). En effet, les auteurs rapportent

que les adultes ayant un TSA se pergoivent comme ayant des capacités plus élevées a s’autodéterminer
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comparativement a la perception d’une tierce personne. Une autre étude montre des résultats divergents,
c'est-a-dire que la perception des adultes ayant un TSA quant a leur capacité a faire preuve
d’autodétermination est variable, soulignant donc des impressions tres différentes (White et al., 2018). En
effet, I'’étude réalisée par White et al. (2018) aupres de 30 jeunes adultes ayant un TSA et dgés de 18 a 30
ans soutient que des niveaux plus élevés d’autodétermination sont liés a une meilleure qualité de vie chez
les participants. Selon les auteurs, I'autonomie, la perception de contréle sur son environnement et
I'accomplissement de soi sont les composantes les plus fortement liées a la qualité de vie. Ainsi, les adultes
ayant un TSA qui croient en leur pouvoir de prendre leurs propres décisions et qui sont en mesure d’agir

en conséquence ont une meilleure qualité de vie.

2.7.6 Droits

Le second domaine de la qualité de vie le moins affecté chez les adultes ayant un TSA est I'acces aux droits.
Toujours selon le modele conceptuel de Schalock (2000), les droits font référence a la connaissance des
droits, leur reconnaissance et leur garantie. A partir d’une analyse d’items, il est possible de constater que
le respect des droits de la personne, dont la confidentialité (p. ex., données personnelles et diffusion
d’images), I'intimité (p. ex., espace personnel pour étre seul et frapper avant d’entrer), le respect (p. ex.,
est traité avec politesse et ne pas étre infantilisé) et la vie privée (p. ex., effets personnels et droit a la
propriété), sont des valeurs importantes pour les parents. En revanche, les adultes ayant un TSA ont peu
de connaissances quant a leurs droits. L'item ayant obtenu la moyenne la moins élevée est le suivant : « La
personne connait sa carte de droits personnalisée ». L'étude réalisée par Bal (2022) s’intéresse aux
attentes et aux souhaits des parents quant au futur de leur enfant. Les parents souhaitent que leur enfant
puisse vivre dans une communauté qui comprend et se soucie de leur enfant, qu’il puisse étre entouré de
sa famille et de ses amis, qu’il soit en bonne santé et physiquement actif, qu’il trouve le bonheur et la joie,
gu’il puisse acquérir de I'indépendance dans ses activités quotidiennes et finalement, qu’il puisse apporter
une contribution significative. L’auteure propose d’intervenir au-dela des spheéres ol les adultes ayant un
TSA ont besoin de soutien, c’est-a-dire I'autonomie, I'employabilité et les relations sociales, afin de
considérer ce qui les aide a atteindre leurs objectifs, dont le fait de vivre avec sa famille, de participer a un
travail rémunéré et d’avoir fréquenté des amis par le passé. Cependant, vers la fin de leur scolarité, les
jeunes adultes ayant un TSA sont confrontés a une diminution des services (Laxman et al., 2019). Lors de
la transition vers la vie adulte, les parents de jeunes ayant un TSA mentionnent que I'école se concentre
davantage sur la scolarité, mais qu’elle devrait également accorder une place importante aux compétences

essentielles favorisant le passage a la vie adulte, telles que I'autonomie, I'autodétermination et la
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préparation a I'emploi ou aux études postsecondaires (Anderson et Butt, 2018; Matthews et al., 2021;
Snell-Rood et al., 2020). La majorité des adultes de la présente étude vit avec leurs parents, n’occupe pas
d’emploi rémunéré et ne recoit pas de service pour répondre a leurs besoins. Selon la perspective des
parents, il s’"avere donc important de conscientiser et d’'informer les jeunes adultes ayant un TSA en ce qui
a trait a leurs droits. A cet effet, diverses ressources sont offertes sur le site de la Fédération québécoise
de I'autisme (FQA) en lien avec I’'hébergement, les droits et les lois, la sécurité, la sexualité et le travail. Il
est aussi possible de se référer sur le site du gouvernement du Québec a propos des régimes de protection
pour les personnes majeures. Un accompagnement lors des activités, des conseils en matiére de saines
habitudes de vie, un examen médical complet annuel, un parrainage civique, une évaluation des besoins
et du soutien a domicile sont différentes options de s’assurer du respect des droits des adultes ayant un
TSA. Au quotidien, il est possible de s’assurer que les différents milieux fréquentés par la personne

prennent en considération ses besoins et ses particularités afin de favoriser pleinement son intégration.

2.7.7 Limites

Les résultats de cette étude représentent la perception des parents quant a la qualité de vie de leur enfant
d’age adulte. Néanmoins, il est possible de se demander si cela reflete réellement la qualité de vie de ces
derniers. Bien qu’il soit important de connaitre la perception des personnes qui offrent du soutien aux
adultes ayant un TSA (p. ex., parent ou professionnel), il est primordial de considérer que les études
rapportent un niveau de concordance faible a modéré entre I’évaluation par un tiers et le jugement des
personnes ayant un déficit intellectuel ou un autre trouble neurodéveloppemental (Claes et al., 2012;
Cummins, 2002; Golubovic et Skrbi¢, 2013; Janssen et al., 2005; Kane et al., 2005; McVilly et al., 2000;
Perry et Felce, 2002; Schmidt et al., 2010; Shipman et al., 2011). Ainsi, il aurait été intéressant de comparer
la perception des parents avec celle de leur enfant d’age adulte, ce qui permettrait de départager les
différents points de vue. Par ailleurs, en raison des limitations cognitives présentées par certains
participants, il serait complexe d’évaluer la qualité de vie selon leur perspective. A notre connaissance, il
ne semble pas y avoir d’outil autorapporté et validé scientifiguement en langue francaise pour mesurer la
perception de la qualité de vie chez cette clientele. Cependant, les différents aspects de la qualité de vie
de ces derniers pourraient étre évalués a I'aide d’observations consignées dans un journal de bord, de
photos et de vidéos prises par le parent. Enfin, dans de futures recherches, I'intégration d’un groupe
contrble permettrait de déterminer si les différences observées entre les domaines de la qualité de vie

sont spécifiques aux adultes ayant un TSA ou si elles sont aussi retrouvées dans la population générale.
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2.8 Conclusion

L'objectif de I’étude est de décrire la perception des parents quant a la qualité de vie de leur enfant d’age
adulte ayant un TSA, plus précisément en examinant les domaines de la qualité de vie les plus et les moins
affectés. Les domaines de la qualité de vie les plus affectés chez les adultes ayant un TSA sont le bien-étre
émotionnel et les relations interpersonnelles. Il s’avere donc important d’identifier des pistes
d’intervention visant a améliorer ces deux domaines de la qualité de vie. Par exemple, il est possible de
miser sur les occasions des jeunes adultes ayant un TSA de développer des amitiés a I’extérieur des milieux
fréquentés. A I'inverse, les domaines de la qualité de vie les plus élevés sont 'autodétermination et les
droits. Il serait également intéressant de proposer des moyens concrets d’utiliser ces deux domaines de la
qualité de vie comme des leviers d’intervention. Ainsi, impliquer les jeunes adultes ayant un TSA dans leurs
propres décisions permet I'atteinte d’objectifs personnels, et par conséquent, I'amélioration de leur

qualité de vie.
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CHAPITRE 3
QUALITE DE VIE D’ADULTES AYANT UN TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME SELON LEUR
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3.1 Résumé

Dans la littérature scientifique, peu d’études s’intéressent aux adultes ayant un trouble du spectre de
I’autisme (TSA). A notre connaissance, aucune recherche ne porte sur l'influence du fonctionnement
adaptatif, intellectuel et langagier de I'adulte ayant un TSA sur sa qualité de vie. Ainsi, la présente étude
vise a examiner si les profils adaptatif, intellectuel et langagier des adultes ayant un TSA exercent une
influence sur leur qualité de vie. L’échantillon est composé de 19 dyades parent-adulte ayant un TSA. Trois
instruments ont été utilisés aupres des adultes et des questionnaires ont aussi été remplis par les parents.
Des statistiques descriptives, des corrélations de Pearson et des régressions linéaires multiples ont été
effectuées afin de répondre aux objectifs. Les résultats font ressortir une association significative et
négative entre le fonctionnement intellectuel non verbal et le domaine des relations interpersonnelles.
Une autre association significative et positive est retrouvée entre les habiletés langagiéres expressives et
réceptives et le domaine de I'autodétermination. Finalement, une association significative et positive est
obtenue entre les habiletés langagiéres réceptives et le domaine des relations interpersonnelles. En
somme, certaines caractéristiques du fonctionnement intellectuel et langagier de I'adulte ont un effet sur
certains domaines de sa qualité de vie. Cette recherche permet de mieux comprendre I'influence du

fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier sur la qualité de vie des adultes ayant un TSA.

Mots-clés : trouble du spectre de I'autisme, adulte, qualité de vie, fonctionnement adaptatif,

fonctionnement intellectuel, langage.
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3.2  Abstract

In the scientific literature, few studies focus on adults with autism spectrum disorder (ASD). To our
knowledge, no research examines the influence of the adaptative, intellectual and language functioning
of adults with ASD on their quality of life. The present study aims to is to examine whether the adaptative,
intellectual and language profiles of adults with ASD exert an influence on their quality of life. The sample
is composed of 19 parent-adult dyads. Three instruments were used with adults and questionnaires were
also completed by the parents. Descriptive statistics, Pearson correlations and multiple linear regressions
were performed to meet the objectives. The results show a significant and negative association between
nonverbal reasoning and the domain of the interpersonal relations. Another significant and positive
association is found between expressive and receptive language skills and the domain of self-
determination. Finally, a significant and positive association is obtained between receptive language skills
and the domain of interpersonal relations. In short, certain characteristics of the intellectual and language
functioning of influence certain areas of their quality of life. This research provides a better understanding
of the influence of adaptative, intellectual and language functioning on the quality of life of adults with

ASD.

Keywords: autism spectrum disorder, adult, quality of life, adaptative functioning, intellectual functioning,

language.
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3.3 Contexte théorique

En dépit du fait que I'age adulte constitue la majeure partie de la vie d’'une personne, peu d’études se
concentrent sur la vie des adultes ayant un TSA (Howlin et Magiati, 2017). Parmi les études effectuées
aupres des adultes, un nombre encore plus restreint se penche sur I'influence de leur fonctionnement
adaptatif, intellectuel ou langagier sur leur qualité de vie. Considérant I'hétérogénéité du TSA, le
fonctionnement adaptatif, le fonctionnement intellectuel et les compétences langagiéres expressives et
réceptives peuvent varier grandement d’une personne a l'autre (APA, 2022). De plus, ils peuvent affecter
grandement le cheminement vers I'acquisition de I'autonomie et I’évolution ultérieure sur les plans
cognitif et social (Perrin et Maffre, 2013). Enfin, les manifestations du TSA affectent plusieurs aspects de
la vie de la personne, dont son accés aux soins et aux services, son autonomie, son employabilité, son
intégration dans la communauté, ses relations sociales et sa scolarité (Newman et al., 2011; Schall et al.,

2012; Wehman et al., 2009). Ainsi, il importe d’élargir les connaissances scientifiques dans ce domaine.

3.3.1 Modele théorique de la qualité de vie de Schalock

La qualité de vie est défini comme un état de bien-étre personnel désiré (Schalock et al., 2010; Schalock
et Verdugo, 2002, 2012). Selon le modeéle théorique de Schalock (2000), fréquemment utilisé dans les
recherches en déficience intellectuelle (Arias et al., 2018; Gomez et al., 2012; Jenaro et al., 2005; Schalock
et al., 2005), la qualité de vie est un concept multidimensionnel ayant des composantes objectives et
subjectives, des propriétés universelles et culturelles et qui est influencée par des caractéristiques propres
a lindividu et son environnement. Plus précisément, la qualité de vie reflete les conditions de vie
souhaitées par une personne selon huit domaines essentiels : (a) 'autodétermination, (b) le bien-étre
émotionnel, (c) le bien-étre physique, (d) le bien-étre matériel, (e) les droits, (f) I'épanouissement
personnel, (g) 'intégration sociale et (h) les relations interpersonnelles (Schalock, 2000, 2004; Schalock et
al., 2005). La priorisation et la valeur accordée a ces indicateurs varient selon les différentes étapes de la
vie d’une personne, la culture et I'intensité de ces besoins (Schalock et al., 2002). L’autodétermination fait
référence a I'lautonomie, le contréle de soi, les valeurs et les buts personnels ainsi que la possibilité de
faire des choix. Le bien-étre émotionnel comprend I'état de contentement, le niveau de développement
du concept de soi et I'absence de stress. Le bien-étre physique inclut I'état de santé, les activités de la vie
qguotidienne et les loisirs. Le bien-étre matériel se référe au statut de I'état financier de la personne, a
I’emploi et au logement. Les droits comprennent la reconnaissance de ceux-ci (respect, dignité et égalité)
et leur garantie reconnue par la loi (citoyenneté, acces et justice équitable). L'épanouissement personnel

fait référence au niveau d’éducation, a la compétence personnelle et au rendement personnel (réussites,
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réalisations et productivité). L'inclusion sociale comprend I'intégration et la participation sociale, le fait
d’avoir des rdles sociaux valorisés et de recevoir du soutien social des membres de la communauté.
Finalement, les relations interpersonnelles font référence aux interactions sociales et aux relations avec la
famille et les amis ainsi qu’aux types de soutien recu (émotionnel, financier/matériel, rétroactif). La figure

3.1 illustre le modeéle théorique de la qualité de vie de Schalock.

Figure 3.1 Modele théorique de la qualité de vie de Schalock (Schalock, 2000)
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3.3.2 Trouble du spectre de I'autisme

Le trouble du spectre de I'autisme (TSA) est un trouble neurodéveloppemental définit par des altérations
sur le plan de la communication ainsi que la présence d’activités, de comportement et d’intéréts restreints
et répétitifs (APA, 2022). Les déficits de la communication et des interactions sociales touchent la
réciprocité émotionnelle et sociale, les comportements de communication non verbaux ainsi que la
compréhension, I'établissement et le maintien des relations. La présence d’activités, de comportement et
d’intéréts restreints et répétitifs se présente par au moins deux des manifestations suivantes: (a)
I'utilisation de mouvements ou du langage de maniére stéréotypée ou répétitive; (b) une résistance au
changement et une adhésion inflexible et excessive a des routines, (c) des intéréts anormaux par leur
intensité ou leur but et (d) une hyper ou hyporéactivité sensorielle. Les symptomes doivent étre présents
durant la petite enfance et entrainer des difficultés dans le fonctionnement au quotidien. Trois niveaux de
sévérité sont décrits selon le niveau de soutien requis par la personne, soit : (a) nécessitant une aide; (b)
nécessitant une aide importante et (c) nécessitant une aide tres importante. Un déficit intellectuel et une

altération du langage peuvent accompagner le diagnostic de TSA.

3.3.3 Qualité de vie d’adultes ayant un trouble du spectre de I'autisme

Dans la littérature scientifique, le modele théorique de Schalock est peu utilisé dans les recherches portant
sur les personnes ayant un TSA. Parmi celles-ci, peu d’entre elles s’intéressent aux relations entre les
différents domaines de la qualité de vie et a leur contribution sur la qualité de vie globale (Kim, 2019). Une
étude récente de White et al. (2018) effectuée auprés de 30 jeunes adultes ayant un TSA et 4gés de 18 a
30 ans soutient que I'autodétermination est significativement associée a la qualité de vie. Etant donné que
certains adultes ayant un TSA sont dépendants des autres pour répondre a leurs besoins, leur qualité de
vie dépend considérablement des personnes qui leur apportent du soutien (Petry et al., 2005). Ainsi, ils
doivent avoir une relation significative avec un parent ou une personne leur offrant du soutien. Par
conséquent, plusieurs études rapportent que la qualité de vie est moindre chez les adultes ayant un TSA
comparativement aux adultes de la population générale (Barneveld et al., 2014; Chiang et Wineman, 2014;
Egilson et al., 2016; lkeda et al., 2014; Jennes-Coussens et al., 2006; Jonsson et al., 2016; Kamp-Becker et
al., 2011; Tobin et al., 2014; van Heijst et Geurts, 2015; Wehmeyer et Shogren, 2008).

3.3.4 Fonctionnement adaptatif

Selon I'Organisation mondiale de la Santé (2001), le fonctionnement adaptatif correspond a la

performance d’un individu dans son environnement, s’observant entre autres dans I'apprentissage et
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I'application des connaissances, les taches et les exigences générales, la communication, la mobilité,
I'hygiene personnelle, les activités domestiques, les activités et les relations avec autrui ainsi que la vie
communautaire, sociale et civique. Quelques études rapportent, chez les adultes ayant un TSA, que les
compétences du domaine de la vie domestique sont généralement plus élevées que celles des domaines
de la communication et de la socialisation (Farley et al., 2009; Gillespie-Lynch et al., 2012; Mawhood et al.,
2000; Szatmari et al., 2009). Selon le rapport The reality for adults with autism spectrum disorders de la
National Autistic Society (Barnard et al., 2001), comprenant un échantillon de plus de 450 adultes ayant
un TSA, 70 % des parents évaluent que leur enfant d’age adulte ne serait pas capable de vivre de maniere
autonome. En effet, moins de 10 % des adultes ayant un TSA effectuent les taches du quotidien de fagon
indépendante, telles que les achats, la préparation des repas, la lessive, le paiement des factures et la
gestion de I'argent. Dans une étude de Eaves et Ho (2008), 42 % des adultes ayant un TSA présentent des
difficultés dans le maintien de leur hygiene corporelle : 58 % sont autonome pour se laver, 69 % s’habillent
seuls, 75 % vont a la toilette sans aide et 91 % mangent de fagon appropriée. Toujours selon la méme
étude, 35 a 45 % de ces adultes sont en mesure de faire leurs courses, cuisiner, laver leurs vétements ainsi
que faire les taches ménageres de maniere autonome. Seulement 43 % d’entre eux prennent le transport

en commun.

3.3.5 Fonctionnement intellectuel

Le fonctionnement intellectuel réfere aux capacités cognitives, telles que le raisonnement, la résolution
de problémes, la planification, I'abstraction, le jugement, I'apprentissage scolaire et I'apprentissage par
expérience (APA, 2022). Dans la littérature scientifique, un consensus est établi quant au fait que le
fonctionnement intellectuel est I'un des prédicteurs d’'une meilleure qualité de vie a I’dge adulte dans une
population de personnes ayant un TSA. De cette maniére, les personnes ayant un quotient intellectuel
supérieur a 70, c’est-a-dire sans déficit intellectuel, présentent un meilleur fonctionnement général a I’age
adulte (Eaves et Ho, 2008; Howlin et al., 2004). Barneveld et al. (2014) affirment par le biais d’une étude
que le niveau d’éducation exerce une influence sur la qualité de vie d’adultes ayant un TSA sans déficit
intellectuel associé. De ce fait, les adultes ayant un niveau d’éducation moins élevé (niveau primaire)
vivent davantage en institution et bénéficient de prestations sociales alors que ceux ayant un niveau
d’éducation plus élevé (ayant terminé le secondaire ou de niveau post-secondaire) habitent dans un

logement et occupent un emploi rémunéré.
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Au contraire, I'étude réalisée par Kamp-Becker et al. (2010) aupres de 26 adolescents et jeunes adultes
ayant un TSA, agés de 17 a 28 ans, ne trouve pas d’association entre le fonctionnement intellectuel et la
qualité de vie. Similairement, I'étude longitudinale de Billstedt et al. (2011), réalisée aupres de 108 adultes
ayant un TSA et un niveau de fonctionnement sévére a moyen, mentionne que le fonctionnement
intellectuel n’est pas directement associé a la qualité de vie des adultes ayant un TSA. Cette étude révele
toutefois que le fonctionnement intellectuel est significativement associé au type de logement. En effet,
les adultes ayant un fonctionnement intellectuel plus bas vivent davantage dans des foyers de groupe alors
que les adultes ayant un fonctionnement intellectuel plus élevé vivent dans leur propre appartement et
recoivent du soutien a cet effet. Les auteurs rapportent également une association entre le
fonctionnement intellectuel et le niveau d’occupation. Plus précisément, les adultes ayant un
fonctionnement intellectuel plus élevé ont des occupations quotidiennes, telles que de fréquenter un

établissement scolaire, d’occuper un emploi rémunéré ou d’aller dans un centre de jour.

3.3.6 Fonctionnement langagier

Les habiletés langagieres expressives font référence a la production de signaux vocaux, gestuels ou
verbaux alors que les habiletés langagieres réceptives désignent le processus de réception et de
compréhension des messages linguistiques (APA, 2022). La majorité des études ayant évalué les habiletés
langagiéres expressives et réceptives des personnes présentant un TSA posséde un échantillon d’age
préscolaire. Ainsi, peu d’études ont été réalisées chez des enfants d’age scolaire, des adolescents et de
jeunes adultes (Kwok et al., 2015). Une étude réalisée auprés de 49 garcons ayant un TSA adgés de 4 a 11
ans montre une supériorité des habiletés langagiéres expressives comparativement aux habiletés
langagiéres réceptives (Kover et al., 2013). En revanche, une autre étude effectuée aupres de 89 enfants
ayant un TSA, agés entre 4 et 14 ans, ne trouve aucune différence significative entre les habiletés

langagiéres expressives et réceptives (Kjelgaard et Tager-Flusberg, 2001).

Selon une étude longitudinale auprés de 120 adolescents et adultes ayant un TSA, 78 % d’entre eux ont
un handicap sévere caractérisé par des habiletés langagieres limitées, voire absentes lors de la seconde
collecte de données (Billstedt et al., 2005). Similairement, une méta-analyse réalisée par Magiati et al.
(2014) fait ressortir globalement un niveau de langage peu fonctionnel a I'adolescence et a I'dge adulte
dans les études recensées. En effet, I’étude de Gillespie-Lynch et al. (2012) rapportent des compétences
langagiéres se situant a un age équivalent moyen de cinq ans chez des adultes ayant un TSA, agés de plus

de 18 ans. Sigman et McGovern (2005) mentionnent que 49 % de leur échantillon ont des compétences
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langagiéres se situant a un age inférieur a deux ans et demi, et que seulement 23 % d’entre eux ont un age

supérieur a huit ans.

3.4 Objectif de recherche

L'objectif de I'étude est d’examiner si le fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier de I'adulte

ayant un TSA exerce une influence sur sa qualité de vie.

3.5 Meéthode
3.5.1 Participants

L’échantillon est composé de 19 dyades parent-adulte ayant un TSA. Les familles proviennent des régions
des Laurentides (16 %), de Lanaudiere (5 %), de Laval (26 %), de Montréal (11 %) et de la Montérégie
(42 %). Les parents composant I’échantillon sont 18 meéres (94,7 %) et un pére (5,3 %). L'age moyen des
parents est de 55 ans (M =55,05, ET=5,57, Min. =40, Max. = 66). Les adultes ayant un TSA sont
majoritairement de sexe masculin (78,9 %) et quelques-uns sont de sexe féminin (21,1 %), ce qui
correspond au ratio habituellement observé dans cette population clinique (APA, 2022). L’age moyen des
adultes ayant un TSA est de 24 ans (M =24,11, ET = 3,59, Min. = 18, Max. = 34). La majorité des adultes
habite au domicile familial (78,9 %). A leur diagnostic initial de TSA, 57,9 % des participants présentent un
trouble neurodéveloppemental (p. ex., trouble du développement intellectuel, trouble du déficit de
I’attention/hyperactivité, trouble développemental de la coordination, trouble du langage, trouble
spécifique des apprentissages et trouble de la modulation sensorielle), psychologique (p. ex., trouble
anxieux) ou médical (p. ex., hyperthyroidie, sclérose tubéreuse de Bourneville, stéatose hépatique et

trouble du traitement auditif) associé et 21,1 % de ceux-ci ont deux troubles associés.

3.5.2 Instruments de mesure

Dans le cadre de cette étude, trois questionnaires ont été remplis par les parents, dont une fiche
signalétique, le Systeme d’évaluation du comportement adaptatif — Deuxieme édition (Harrison et Oakland,
2012) et I'Echelle San Martin — Evaluation de la qualité de vie des personnes ayant des déficiences
significatives (Verdugo, Gdmez, Arias, Santamaria et al., 2014). Trois tests psychométriques ont été utilisés
aupres des adultes ayant un TSA, soit les Matrices progressives de Raven — Premiére édition (Raven et al.,
1998), le Test de vocabulaire expressif — Troisieme édition (Williams, 2019) et I'Echelle de vocabulaire en

images Peabody — Cinquiéme édition (Dunn, 2019).
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3.5.2.1 Fiche signalétique

Une fiche signalétique a d’abord été remplie par les parents afin de recueillir des données
sociodémographiques sur les dyades parent-adulte ayant un TSA. Le temps estimé pour remplir la fiche

signalétique est d’environ 20 minutes.

3.5.2.2 Echelle San Martin — Evaluation de la qualité de vie des personnes ayant des déficiences
significatives

L’Echelle San Martin — Evaluation de la qualité de vie des personnes ayant des déficiences significatives
(EEQVPDS) évalue de fagon multidimensionnelle la qualité de vie des adultes 4gés de 18 ans et plus et
ayant des déficiences importantes, telles qu’un TSA. Le questionnaire évalue huit domaines de la qualité
de vie, dont I'acces aux droits, I'autodétermination, le bien-étre émotionnel, le bien-étre matériel, le bien-
étre physique, I'épanouissement personnel, I'intégration sociale et les relations interpersonnelles. Cette
échelle est disponible en version francaise et comprend 95 items. L’échelle se complete en environ 30
minutes. Le parent doit indiquer I'un des quatre choix de réponse suivants : jamais, parfois, souvent ou
toujours. Les réponses sont ensuite additionnées pour chacun des items composant un domaine. Les
résultats sont interprétés selon la courbe normale (en rang centile, dont la moyenne correspond a 50).
L’outil témoigne d’une cohérence interne satisfaisante (o = 0,97), les alphas de Cronbach des sous-échelles

variant entre 0,82 et 0,93 (Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria et al., 2014).

3.5.2.3 Systeme d’évaluation du comportement adaptatif — Deuxieme édition

La deuxiéme édition du Systeme d’évaluation du comportement adaptatif (ABAS-11) est un questionnaire
mesurant le fonctionnement adaptatif chez les adultes agés de 16 ans et plus dans les domaines
conceptuel, social et pratique. Les compétences mesurées sont la communication, les ressources
communautaires, les acquis scolaires, la vie domestique, la santé et la sécurité, les loisirs, I'autonomie, la
responsabilité individuelle, les aptitudes sociales et le travail (optionnel). Le parent indique la fréquence
d’un comportement chez son enfant d’age adulte selon une échelle Likert en 4 points (0 = incapable,
1 = jamais ou presque jamais lorsque nécessaire, 2 = parfois lorsque nécessaire et 3 = toujours ou presque
toujours lorsque nécessaire). Le questionnaire se compléte en environ 30 minutes. Des scores aux trois
domaines ainsi qu’un score global sont ensuite calculés. Quatre niveaux de sévérité sont décrits selon le
niveau d’assistance requis par la personne, soit : (a) Iéger; (b) moyen; (c) grave et (d) profond. Les résultats
sont interprétés selon la courbe normale (en rang centile, dont la moyenne correspond a 50). L’outil

témoigne une fidélité satisfaisante (Harrison et Oakland, 2012).
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3.5.2.4 Matrices progressives standards de Raven — Premiére édition

La version standard des Matrices progressives de Raven mesure le fonctionnement intellectuel non verbal.
Le test comprend cing séries de 12 items, dont la complexité augmente graduellement. Le répondant doit
indiquer I'image qui compléte la série parmi six ou huit choix de réponses. Aucune limite de temps n’est
déterminée pour la passation de I'outil (Raven et al., 1998). Les normes de Burke (1985) ont été utilisées,
puisque I"échantillon est composé d’une population adulte. Les résultats sont interprétés selon la courbe
normale (en rang centile, dont la moyenne correspond a 50). Cet outil permet d’avoir une meilleure
mesure de l'intelligence aupreés des personnes ayant un TSA comparativement aux autres échelles
d’intelligence (Dawson et al., 2007). En comparaison avec les résultats obtenus a la version révisée de
I’Echelle d’intelligence pour adultes (WAIS-R), Burke (1985) rapporte des corrélations allant de 0,89 & 0,97

et variant selon I’adge dans un échantillon composé de plus de 500 adultes.

3.5.2.5 Test de vocabulaire expressif — Troisieme édition

La troisieme édition du Test de vocabulaire expressif (EVT-3) mesure le langage expressif et la récupération
de mots. Le test peut étre utilisé des I’dge de 2 ans et 6 mois. Pour chacun des items, I’examinateur montre
une image du livre de stimuli et pose une question. Le répondant doit mentionner un seul mot qui
correspond a I'image, répondre a une question spécifique ou identifier un synonyme qui correspond au
contexte présenté. Le test comprend 190 items et son temps de passation est estimé a 20 minutes. Les
résultats sont interprétés selon la courbe normale (en rang centile, dont la moyenne correspond a 50).
L’outil témoigne d’une cohérence interne satisfaisante (a = 0,97) ainsi qu’une bonne fidélité test-retest

(Williams, 2019).

3.5.2.6 Echelle de vocabulaire en images Peabody — Cinquiéme édition

La cinquiéme édition de I’Echelle de vocabulaire en images Peabody (PPVT-5) évalue le langage réceptif et
peut étre administré des I’dge de 2 ans et 6 mois. Pour chacun des items, I'examinateur montre un tableau
composé de quatre images a partir du livre de stimuli et nomme le mot cible. Le répondant doit indiquer
I'image correspondant au mot cible parmi les distracteurs. Le test comprend 240 items et son temps de
passation est estimé a 15 minutes. Les résultats sont interprétés selon la courbe normale (en rang centile,
dont la moyenne correspond a 50). Des corrélations moyennes a excellentes ont été obtenues pour les

indices de fiabilité et de validité (Dunn, 2019).
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3.5.3 Procédure

Le recrutement s’est effectué par la diffusion d’une affiche d’appel a la participation sur les réseaux sociaux
(p. ex., infolettre du Réseau national d’expertise en trouble du spectre de I'autisme (RNETSA), Associations
de parents d’enfants ayant un TSA et Facebook). L'affiche a également été diffusée dans des
établissements privés, tels que la Clinique d’approche béhaviorale en autisme (C-ABA), dispensant des
services aux familles d’enfants ayant un TSA. Les dyades parent-enfant souhaitant participer au projet de
recherche ont contacté par courriel la chercheuse. Un premier contact téléphonique avec les dyades
potentielles aux fins de la recherche a été fait afin d’expliquer I'étude, ses objectifs et les taches a réaliser.
Les questionnaires ont d’abord été envoyés par la poste aux familles et celles-ci les ont retournés a la
chercheuse. Des rencontres a domicile ont ensuite été effectuées pour passer les tests psychométriques
aupres de I'adulte ayant un TSA. Les criteres d’inclusion des familles étaient les suivants : (a) étre le parent
d’un adulte ayant recu un diagnostic de TSA agé de 18 a 35 ans et (b) comprendre le francais a I'oral et a
I’écrit. Les dyades parent-enfant devaient signer un formulaire de consentement afin de participer au
projet de recherche. Le projet de recherche a été approuvé par le comité institutionnel d’éthique de la
recherche avec des étres humains de I'Université du Québec a Montréal. L'expérimentation a débuté en

avril 2020 et s’est terminée en décembre 2021.

3.5.4 Analyse de données

Des statistiques descriptives ont d’abord été effectuées pour décrire les résultats obtenus aux
guestionnaires et aux tests psychométriques. Des corrélations de Pearson ont été réalisées afin de
déterminer si des corrélations existent entre le fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier de
I’adulte ayant un TSA et sa qualité de vie. Ensuite, des régressions linéaires multiples ont été effectuées
afin de vérifier I'influence du fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier de I'adulte ayant un TSA
sur sa qualité de vie. Ainsi, les variables indépendantes sont les suivantes : le niveau de fonctionnement
intellectuel non verbal, le niveau de langage expressif, le niveau de langage réceptif ainsi que les domaines
conceptuel, social et pratique du fonctionnement adaptatif. Les variables dépendantes sont les huit
domaines de la qualité de vie (autodétermination, bien-étre émotionnel, bien-étre physique, bien-étre
matériel, droits, épanouissement personnel, intégration sociale et relations interpersonnelles) et la qualité
de vie globale. Etant donné la trop forte corrélation (multicolinéarité) entre 'EVT-3 (niveau de langage
expressif) et le PPVT-5 (niveau de langage réceptif), ceux-ci n’ont pas été inclus simultanément dans le
méme modele de régression. Ces variables ont donc été testées dans des modeles de régression différents.

Les résultats sont interprétés selon la courbe normale, ou la moyenne est située au 50° rang centile.
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3.6 Résultats

3.6.1 Statistiques descriptives du fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier

Les analyses descriptives indiquent un fonctionnement adaptatif global médian se situant au 1° rang

centile. La médiane du domaine conceptuel se situe au 5° rang centile. La médiane du domaine social se

situe au 2° rang centile. La médiane du domaine pratique se situe au 2° rang centile. Les analyses

descriptives montrent un fonctionnement intellectuel non verbal médian se situant au 9¢ rang centile. Le

niveau de langage expressif médian se situe au 13 rang centile. Le niveau de langage réceptif médian se

situe au 13° rang centile. Concernant les ages équivalents obtenus aux tests de langage, la médiane de

I’age équivalent a 'EVT-3 est de 12 ans et 4 mois (M = 14 ans et 5 mois, ET = 9 ans et 4 mois, Min. =0 [non

verbal], Max. = 24 ans et 11 mois). La médiane de I'dge équivalent au PPVT-5 est de 12 ans et 11 mois

(M =14 ans et 4 mois, ET=9 ans, Min. =2 ans et 7 mois, Max. =24 ans et 11 mois). Les statistiques

descriptives du fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier sont davantage détaillées dans le

tableau 3.1.

Tableau 3.1 Analyses descriptives des rangs centiles obtenus a I’ABAS-II, aux matrices progressives
standards de Raven, a 'EVT-3 et au PPVT-5

Fonctionnement Moyenne Médiane Ecart-type Minimum Maximum
Fonctionnement adaptatif 9,40 1 12,15 0,1 34
global

Domaine conceptuel du 10,50 5 12,03 0,1 34
fonctionnement adaptatif

Domaine social du 5,95 2 8,58 0,1 25
fonctionnement adaptatif

Domaine pratique du 10,57 2 14,56 0,1 58
fonctionnement adaptatif

Fonctionnement intellectuel 18,37 9 24,18 4 90
non verbal

Langage expressif 30,66 13 31,68 0,1 86
Langage réceptif 32,72 13 37,81 0,1 94
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3.6.2 Statistiques descriptives de la qualité de vie

Les analyses descriptives de 'EEQPVD soulévent une qualité de vie globale médiane se situant au 45° rang
centile; une autodétermination médiane se situant au 84° rang centile; un bien-étre émotionnel médian
se situant au 37° rang centile; un bien-étre physique médian se situant au 63° rang centile; un bien-étre
matériel médian se situant au 50° rang centile; un acces aux droits médian se situant au 84° rang centile;
un épanouissement personnel médian se situant au 63° rang centile; une intégration sociale médiane se
situant au 50° rang centile; des relations interpersonnelles médianes se situant au 37° rang centile. Les

statistiques descriptives de la qualité de vie sont davantage détaillées dans le tableau 3.2.

Tableau 3.2 Analyses descriptives des rangs centiles obtenus aux huit domaines de la qualité de vie et a
la qualité de vie globale d’adultes ayant un TSA

Domaine de la qualité de vie Moyenne Médiane Ecart-type Minimum  Maximum
Autodétermination 76,11 84,00 18,79 37 99
Bien-étre émotionnel 38,79 37,00 24,36 5 95
Bien-étre physique 55,21 63,00 33,20 5 95
Bien-étre matériel 50,58 50,00 30,41 5 91
Droits 66,68 84,00 29,30 5 95
Epanouissement personnel 64,58 63,00 27,09 5 95
Intégration sociale 45,47 50,00 32,03 2 98
Relations interpersonnelles 43,63 37,00 32,82 5 95
Qualité de vie globale 54,21 45,00 26,26 12 97

3.6.3 Corrélations de Pearson

Lors des analyses corrélationnelles, deux corrélations significatives et positives ont été obtenues pour
I'autodétermination, soit avec le niveau de langage expressif (EVT-3), r(19) = 0,48, p = 0,037 et avec le
niveau de langage réceptif (PPVT-5), r(19) = 0,54, p = 0,016. Une autre corrélation significative et positive
a été obtenue pour l'intégration sociale, soit avec le domaine social du fonctionnement adaptatif (ABAS-

1), r(19) = 0,60, p = 0,007. Le tableau 3.3 décrit les corrélations obtenues.
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Tableau 3.3 Corrélations entre les résultats obtenus aux matrices progressives standards de Raven, a 'EVT-3, au PPVT-5, a ’ABAS-II, aux huit
domaines de la qualité de vie et a la qualité de vie globale des adultes ayant un TSA

Domaines de la qualité de vie Domaine conceptuel Domaine social du Domaine pratique du  Fonctionnement Langage Langage
du fonctionnement fonctionnement fonctionnement intellectuel non expressif réceptif
adaptatif adaptatif adaptatif verbal
Autodétermination 0,440' 0,235 0,421" 0,019 0,482* 0,544*
Bien-&tre émotionnel 0,055 0,273 -0,079 -0,277 -0,111 0,087
Bien-étre physique 0,101 0,141 -0,082 -0,280 0,024 0,153
Bien-&tre matériel 0,719 -0,046 -0,002 -0,289 -0,103 0,017
Droits 0,119 0,319 -0,008 -0,269 -0,189 -0,026
Epanouissement personnel 0,321 0,412" 0,084 0,055 0,080 0,168
Intégration sociale 0,443" 0,600** 0,299 -0,185 0,025 0,209
Relations interpersonnelles 0,308 0,439" 0,309 -0,268 0,141 0,363
Score global de qualité de vie 0,349 0,397 0,181 -0,283 0,055 0,253

t p<0,08. * p<0,05. ** p<0,01.
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3.6.4 Régressions linéaires multiples

Le fonctionnement intellectuel non verbal et le langage expressif expliquent 36 % de la variance de
I’autodétermination, AR?=0,362 F(2,16) = 4,54, p=0,027. Dans ce modéle, le langage expressif est
significativement associé a I'autodétermination, = 0,77, p = 0,008. Ainsi, meilleures sont les habiletés
langagieres expressives de I'adulte ayant un TSA, meilleure est son autodétermination. Ensuite, le
fonctionnement intellectuel non verbal et le langage réceptif expliquent 36 % de la variance de
I’autodétermination, AR?=0,364, F(2,16)=5,00, p =0,021. Dans ce modéle, le langage réceptif est
significativement associé a I'autodétermination, = 0,72, p = 0,006. Ainsi, meilleures sont les habiletés

langagieres réceptives de I'adulte ayant un TSA, meilleure est son autodétermination.

Le fonctionnement intellectuel non verbal et le langage réceptif expliquent 41 % de la variance des
relations interpersonnelles, AR? = 0,406, F(2, 16) = 5,47, p = 0,016. Dans ce modeéle, le fonctionnement
intellectuel non verbal est significativement et négativement associé aux relations interpersonnelles, = -
0,61, p =0,015. Ainsi, meilleur est le fonctionnement intellectuel non verbal de I'adulte ayant un TSA,
moindres sont ses relations interpersonnelles. Le langage réceptif est également significativement associé
aux relations interpersonnelles, B =0,67, p =0,008. Ainsi, meilleures sont les habiletés langagieres

réceptives de I'adulte ayant un TSA, meilleures sont ses relations interpersonnelles.

Des résultats tendanciels ont également été obtenus. Le fonctionnement adaptatif explique 37 % de la
variance de I'intégration sociale, AR? = 0,374, F(3, 15) = 2,99, p = 0,064. Dans ce modeéle, le domaine social
est tendanciellement associé a I'intégration sociale, B = 0,52, p = 0,061. Ainsi, meilleures sont les habiletés
sociales de I'adulte ayant un TSA, meilleure tend a étre son intégration sociale. Le fonctionnement
intellectuel non verbal et le langage expressif expliguent 23% de la variance des relations
interpersonnelles, AR?=0,227, F(2, 16) = 2,35, p = 0,128. Dans ce modeéle, le fonctionnement intellectuel
non verbal est tendanciellement associé aux relations interpersonnelles, B =-0,58, p =0,055. Ainsi,
meilleur est le fonctionnement intellectuel non verbal de I'adulte ayant un TSA, moindres sont ses

relations interpersonnelles.

3.7 Discussion

L'objectif de I'étude est d’examiner si le fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier de I'adulte
ayant un TSA a une influence sur sa qualité de vie. D’abord, les résultats montrent une association

tendancielle entre le domaine social du fonctionnement adaptatif de I'adulte ayant un TSA et son
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intégration sociale. Ensuite, le fonctionnement intellectuel non verbal de I'adulte ayant un TSA influence
significativement et négativement ses relations interpersonnelles. Puis, les habiletés langagieres
expressives et réceptives de l'adulte ayant un TSA influence significativement et positivement son
autodétermination. Enfin, les habiletés langagieres réceptives de l'adulte ayant un TSA influence

significativement et positivement ses relations interpersonnelles.

3.7.1 Fonctionnement adaptatif

D’abord, la présente étude montre une association positive et tendancielle entre le domaine social du
fonctionnement adaptatif de I'adulte ayant un TSA et le domaine de I'intégration sociale. Ces résultats
soutiennent ceux de Tobin et al. (2014) qui mentionnent que de meilleures compétences en
communication sociale, un fonctionnement intellectuel plus élevé ainsi qu’une plus faible sévérité des
symptdémes du trouble sont liés a une meilleure participation sociale, qui est une composante du domaine
de I'intégration sociale du modeéle de Schalock. Stokes et al. (2007) soutiennent que les difficultés a initier
les interactions sociales et le fait de ressentir moins de plaisir dans les interactions avec les autres peuvent
étre reliés au manque de compétences nécessaires plutot qu’a une absence de désir envers les relations.
Le soutien social, provenant des membres de la famille ou des amis, s’avére étre un contributeur important
au fonctionnement social et a la qualité de vie de I'adulte ayant un TSA, atténuant ainsi les sentiments

d’isolement et de solitude (Tobin et al., 2014).

3.7.2 Fonctionnement intellectuel

Les résultats indiquent que le fonctionnement intellectuel non verbal est significativement et
négativement associé au domaine des relations interpersonnelles. L'étude de White et al. (2018),
effectuée aupres de 30 adultes ayant un TSA, agés entre 18 et 29 ans, rapporte que le fonctionnement
intellectuel n’est pas significativement associé a la qualité de vie et les associations trouvées sont négatives.
Selon Klin et al. (2005), la sévérité du trouble est mieux décrite par le fonctionnement adaptatif que par le
fonctionnement intellectuel ou les habiletés langagiéres chez les jeunes adultes ayant un TSA; le
fonctionnement adaptatif est nettement en dessous du fonctionnement intellectuel. Ainsi, un meilleur
fonctionnement intellectuel n’est pas nécessairement lié a un meilleur fonctionnement social. Cette
information est corroborée par Howlin et al. (2004) qui mentionnent que ne pas avoir un déficit intellectuel
associé au TSA est un prédicteur d’'un meilleur fonctionnement social a I’dge adulte, mais qu’un quotient

intellectuel supérieur a la moyenne n’a toutefois pas d’effet positif supplémentaire.
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Dans leur étude effectuée aupres de 39 enfants et 15 adolescents ayant un TSA, Foley Nicpon et al. (2010)
soutiennent que les difficultés sociales causent une détresse psychologique et une souffrance, pouvant
mener a des symptdmes anxieux et dépressifs. Une autre étude soutient que la satisfaction sociale,
évaluée par une mesure autorapportée chez les adultes ayant un TSA, est négativement associée au
fonctionnement intellectuel. Plus précisément, les adultes ayant un fonctionnement intellectuel plus élevé
ont tendance a évaluer leur satisfaction sociale comme étant plus faible (Moss et al., 2017). Ce résultat
peut s’expliquer entre autres par le fait qu’ils sont davantage conscients de leurs difficultés sur le plan des
relations sociales, faisant en sorte qu’ils sont insatisfaits de leurs interactions avec les autres et du soutien

recu de leur entourage.

Enfin, il est possible que les parents évaluent défavorablement les relations interpersonnelles de leur
enfant d’age adulte en raison de leurs attentes personnelles. Dans la littérature scientifique, il est
documenté que cette préoccupation des parents envers les difficultés sociales de leur enfant est présente
dés I'enfance (Baker-Ericzén et al., 2005; Firth et Dryer, 2013; Tomanik et al., 2004). En effet, la majorité
des parents de jeunes enfants agés entre trois et cing ans de I'étude réalisée par Poirier et des Rivieres-
Pigeon (2013) craint que leur enfant soit rejeté et qu’il n'ait pas d’ami. D’autres auteurs rapportent que
les parents s’inquiétent que leur enfant soit seul (Bauminger et Kasari, 2000; Chamberlain et al., 2007). A
I'adolescence, les parents rapportent étre davantage préoccupés par l'intimidation vécue a I'école
secondaire ainsi que les comportements agressifs des pairs (Carvajal et al., 2019). Il est donc possible que
ce résultat s’explique par la perception du parent, plus précisément I'écart entre ses attentes sur le plan

social et la réalité.

3.7.3 Fonctionnement langagier

Comme il est retrouvé dans d’autres études (Gillespie-Lynch et al., 2012; Sigman et McGovern, 2005), les
équivalences d’age des participants obtenues aux tests de langage sont bien en deca de leur age

chronologique.

Les résultats montrent que les habiletés langagiéres expressives et réceptives sont significativement et
positivement associées au domaine de I'autodétermination. En effet, plus les habiletés langagiéres
expressives et réceptives de I'adulte ayant un TSA sont élevées, meilleure est son autodétermination. Les
résultats de la présente étude soutiennent ceux de Cheak-Zamora et al. (2020). Les auteurs indiquent que

la sévérité des difficultés de communication verbale est significativement et négativement associée a la
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capacité d’autodétermination dans un échantillon de jeunes ayant un TSA et étant agés de 16 a 25 ans.
Similairement, une autre étude réalisée par Tomaszewski et al. (2022) mentionne que lorsque les parents
rapportent de plus faibles difficultés de communication sociale, ils indiquent une meilleure
autodétermination chez leur jeune ayant un TSA. Les difficultés a faire preuve d’autodétermination chez
les jeunes ayant un TSA peuvent entre autres étre attribuées a leurs difficultés de communication
(Fullerton et Coyne, 1999; Janzen, 1996). Selon le modele de Schalock, 'autodétermination réfere a
I"autonomie, le controle de soi, les valeurs et les buts personnels ainsi que la possibilité de faire des choix.
Ainsi, les jeunes adultes ayant de bonnes habiletés langagieres expressives et réceptives ont davantage la
possibilité d’exprimer leurs choix, et par le biais de la communication, exercent un meilleur contréle sur
leur vie. Il s’avere donc important de travailler les aspects de la communication chez les jeunes adultes
ayant un TSA. Pour ceux qui n‘ont pas un langage fonctionnel, l'instauration d’un systéme de

communication alternatif est donc primordiale.

Les résultats indiquent également que les habiletés langagieres réceptives sont significativement et
positivement associées au domaine des relations interpersonnelles. Effectivement, plus les habiletés
langagiéres réceptives de I'adulte ayant un TSA sont élevées, meilleures sont ses relations
interpersonnelles. Dans la littérature scientifique, des liens sont plutot retrouvés entre les habiletés
langagiéres expressives et les amitiés a I'age adulte. Friedman et al. (2019) rapportent que la diversité du
vocabulaire (nombre de mots différents) et le maintien du sujet lors d’une conversation (proportion
d’énoncés élaborés) sont prédicteurs d’avoir des amitiés a I’dge adulte. Ainsi, il est important de s’assurer
gue les adultes ayant un TSA ont différentes occasions de communiquer au quotidien et de veiller a ce
gu’ils varient leurs sujets de conversation. Pour ceux utilisant un systéeme de communication alternatif, il
est nécessaire de s’assurer que I'outil soit adapté a leur niveau de langage. De plus, la personne et son

entourage doivent comprendre et utiliser adéquatement I'outil.

3.7.4 Implications cliniques

Les résultats de cette étude mettent en évidence I'influence du fonctionnement adaptatif, intellectuel et
langagier de I'adulte ayant un TSA sur sa qualité de vie. D’abord, il apparait pertinent de miser sur le
développement des compétences sociales de I'adulte, puisque celles-ci tendent a favoriser une meilleure
intégration sociale. De ce fait, 'augmentation des compétences sociales pourrait permettre de diminuer

I'insatisfaction sociale des adultes ayant un TSA en regard de leurs difficultés dans cette sphére. Enfin, le
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développement des compétences langagieres de I'adulte permet d’augmenter sa capacité a

s’autodéterminer, tout comme la qualité de ses relations interpersonnelles.

3.7.5 Limites

L'une des limites importantes est entre autres la petite taille de I'échantillon, faisant en sorte qu’il est
difficile de généraliser les résultats a I'ensemble des jeunes adultes ayant un TSA. De plus, la petite taille
de I’échantillon ne permet pas de mettre 'ensemble des variables indépendantes ensemble lors des
analyses de régressions linéaires multiples, ce qui pourrait permettre de mieux comprendre les résultats
lors de futures recherches. Ensuite, les informations recueillies concernant la qualité de vie de I'adulte ont
été rapportées par le biais d’un questionnaire rempli par le parent. Les résultats de I'étude reflétent ainsi
la qualité de vie de I'adulte pergue par son parent. Puis, le fait d’avoir un trouble associé au diagnostic
initial de TSA n’a pas été contrdélé. Il est donc probable que ces adultes vivent plus de défis en lien avec
leur capacité d’autodétermination et leur qualité de vie. Enfin, lors de futures recherches, il pourrait étre
intéressant d’investiguer les relations entre les compétences langagiéres de I'adulte ayant un TSA et sa

qualité de vie, en distinguant les aspects structuraux et pragmatiques du langage.

3.8 Conclusion

L'objectif de I'’étude est d’examiner si le fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier de I'adulte
ayant un TSA exerce une influence sur sa qualité de vie. Les résultats font ressortir trois associations
significatives : une négative entre le raisonnement non verbal et les relations interpersonnelles, une
positive entre les habiletés langagiéres expressives et réceptives et I'autodétermination ainsi qu’une autre
positive entre les habiletés langagieres réceptives et les relations interpersonnelles. Pour conclure, les
résultats soulignent I'importance de considérer le fonctionnement intellectuel et langagier, puisqu’il

exerce une influence sur I'autodétermination et les relations interpersonnelles des adultes ayant un TSA.
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CHAPITRE 4
DISCUSSION GENERALE

4.1 Résumé des résultats et discussion

Dans un premier temps, cette thése vise a décrire la perception des parents quant a la qualité de vie de
leur enfant d’age adulte ayant un TSA, plus précisément en examinant les domaines de la qualité de vie
les plus et les moins affectés. En second lieu, elle vise a examiner si le fonctionnement adaptatif,
intellectuel et langagier de I'adulte ayant un TSA exerce une influence sur sa qualité de vie. Les résultats
de I'article 1 intitulé Perception des parents quant a la qualité de vie de leur enfant d’dge adulte ayant un
trouble du spectre de I'autisme et de I'article 2 intitulé Qualité de vie d’adultes ayant un trouble du spectre
de I'autisme selon leur fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier sont rapportés dans la section

suivante.

4.1.1 Perceptions des parents quant a la qualité de vie de leur enfant d’age adulte ayant un trouble du
spectre de l'autisme

Les paragraphes subséquents examinent les domaines de la qualité de vie les plus affectés, soit le bien-
étre émotionnel et les relations interpersonnelles ainsi que les domaines les moins affectés, c’est-a-dire

I'autodétermination et les droits, chez les adultes ayant un TSA.

4.1.1.1 Domaines de la qualité de vie et qualité de vie globale

Dans la présente étude, la médiane de la qualité de vie globale se situe dans la moyenne (45° rang centile),
lorsque ce résultat est interprété selon la courbe normale. En ce qui a trait aux domaines de la qualité de
vie, la médiane de I'autodétermination se situe dans la haute moyenne (84 rang centile); la médiane du
bien-étre émotionnel se situe dans la moyenne (37°¢ rang centile); la médiane du bien-étre physique se
situe dans la moyenne (63° rang centile); la médiane du bien-étre matériel se situe dans la moyenne (50°
rang centile); la médiane des droits se situe dans la haute moyenne (84° rang centile); la médiane de
I’épanouissement personnel se situe dans la moyenne (63° rang centile); la médiane de l'intégration
sociale se situe dans la moyenne (50° rang centile); la médiane des relations interpersonnelles se situe

dans la moyenne (37° rang centile).

Une étude canadienne et récente décrit la qualité de vie de 59 personnes agées entre 13 et 62 ans, vivant

dans un milieu de vie spécialisé et ayant un trouble du développement intellectuel grave ou profond, a
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I"aide ’EEQVPDS (Cameranesi et al., 2021). Les participants de cette étude ont une qualité de vie globale
médiane se situant dans la moyenne (40° rang centile). Un quart de leur échantillon ont une qualité de vie
globale supérieure a la moyenne. La médiane de I'ensemble des domaines de la qualité de vie se situe
dans la moyenne (35° rang centile a 65° rang centile). L’'ensemble de ces résultats est similaire a ceux de
la présente étude, a I'exception des domaines de I'autodétermination et des droits qui obtiennent des
résultats plus élevés. Néanmoins, des divergences se dégagent lorsque les domaines de la qualité de vie
les plus et les moins affectés sont comparés. Dans I'étude de Cameranesi et al. (2021), I'autodétermination,
le bien-étre émotionnel ainsi que le bien-étre physique constituent les domaines les moins affectés chez
les participants. A l'inverse, I"épanouissement personnel ainsi que les relations interpersonnelles

représentent les domaines les plus affectés chez les participants.

L’étude de Billstedt et al. (2011) corrobore aussi le fait que les parents évaluent favorablement la qualité
de vie de leur enfant d’age adulte. Cette étude longitudinale, réalisée aupres de 108 donneurs de soins et
parents d’adultes ayant un TSA, soutient que leur niveau de bien-étre est majoritairement tres bien et que
leur qualité de vie se situe entre bien et tres bien. Pourtant, la majorité des études affirme que la qualité
de vie des enfants, des adolescents et des adultes ayant un TSA est percue de fagon plus défavorable
lorsqu’elle est évaluée par une tierce personne (Clark et al., 2015; Egilson et al., 2016; Hong et al., 2016;

Ikeda et al., 2014; Potvin et al., 2015; Sheldrick et al., 2012; Shipman et al., 2011).

4.1.1.2 Bien-étre émotionnel

Dans la présente étude, le bien-étre émotionnel constitue I'un des domaines de la qualité de vie les plus
affectés chez les adultes ayant un TSA. Selon le modele conceptuel de Schalock (2000), les indicateurs du
domaine du bien-étre émotionnel sont les suivants : (a) la minimisation du stress, des sentiments négatifs
et des difficultés comportementales et (b) I'épanouissement, I'expression de ses émotions, la perception
de soi et la sécurité. Il importe de rappeler que 'EEQVPDS est remplie par le parent de I'adulte ayant un
TSA. Toutefois, comme il peut aussi étre rempli par un intervenant ou un professionnel de la santé qui
connait bien I'adulte ayant un TSA, certaines questions ont été ajustées afin que le parent puisse y
répondre. Les réponses au questionnaire refletent donc la perception des parents quant a la qualité de vie
de leur enfant d’age adulte. De cette maniére, les parents connaissent la fagcon dont leur enfant exprime
son bien-étre émotionnel. Par conséquent, ils n’ont pas besoin d’une liste de comportements observables
exprimant ses émotions ou d’une fiche personnelle de ses golts et ses intéréts. Il est ainsi possible

d’inférer que les parents connaissent bien leur enfant et adaptent leur environnement selon ses besoins
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particuliers. Les parents procurent aussi de I'affection et de la tendresse a leur enfant lors des moments
familiaux. Deux pistes d’explication sont proposées pour expliquer ces résultats, soit : (a) les intervenants
qui travaillent auprés de I'adulte ayant un TSA ne sont pas assez outillés pour comprendre ses émotions
et intervenir adéquatement et (b) les adultes ayant un TSA sont plus souvent isolés et n’ont pas toujours

un réseau de pairs, ce qui les amene a ressentir un sentiment de solitude.

Dans I’étude actuelle, la majorité des adultes qui composent I’échantillon vit au domicile des parents, tel
gu’il est rapporté par les statistiques de plusieurs autres études. En effet, plusieurs études rapportent que
la plupart des adultes ayant un TSA vit avec leurs parents (Barnard et al., 2001; Eaves et Ho, 2008; Farley
et al.,, 2009; Levy et Perry, 2011), puisqu’ils demeurent dépendants de leur entourage (Baker, 2005; Farley
et al., 2009; Howlin, 2007; Howlin et al., 2004; Howlin et al., 2000; Levy et Perry, 2011; Wong et al., 2020).
Bien que ces jeunes aient le désir de vivre de facon autonome a I'dge adulte (Arsenault et al., 2016), seule
une minorité d’entre eux y parvient, et ce, en dépit du fait qu’ils recoivent ou non une aide (Barnard et al.,
2001). De ce fait, 45 % des parents d’adultes ayant un TSA rapportent que leur enfant nécessite des soins
de fagon soutenue (Barnard et al., 2001). En ce qui a trait au bien-étre émotionnel, les parents de
I’échantillon affirment connaitre les fagons dont s’exprime leur enfant et ainsi ne pas avoir besoin de
soutien supplémentaire pour décoder ses émotions. Au fil du temps, ces parents investissent un temps
considérable a assumer la charge des soins quotidiens requis par leur enfant (Barnard et al., 2001; des
Rivieres-Pigeon et Courcy, 2019). Ce temps passé a s’occuper de leur enfant fait en sorte qu’ils apprennent
a composer avec ses besoins particuliers et qu’ils développement une connaissance approfondie de ses
comportements et son fonctionnement. Les parents se sentent donc compétents pour intervenir auprés
de leur enfant d’age adulte. Toutefois, ce domaine de la qualité de vie est particulierement affecté lorsque
le parent n’est plus présent et que les différents intervenants doivent comprendre les émotions de I'adulte
et intervenir aupres de lui. Il serait donc préférable que les intervenants travaillent en collaboration avec

les parents.

Comme mentionné précédemment, le bien-étre émotionnel référe a la minimisation de stress et de
sentiments négatifs. Or, plusieurs adultes ayant un TSA a ressentent un sentiment de solitude qui découle
de leurs difficultés a comprendre, a développer et a maintenir des relations (Mazurek, 2014). En vieillissant,
ces adultes deviennent plus conscients et sont davantage touchés par leur sentiment de solitude, ce qui
entraine des symptomes anxieux et dépressifs pour certains d’entre eux (Mduller et al., 2008).

Similairement, I’étude réalisée par Mazurek (2014), effectuée aupres d’adultes ayant un TSA, dgés de 18 a
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62 ans, rapporte que le sentiment de solitude est associé a une augmentation des symptémes anxieux et
dépressifs ainsi qu’a une diminution de la satisfaction de vivre et de I'estime de soi. De leur c6té, Muniandy
et al. (2023) rapportent que le stress est associé négativement au bien-étre chez les adultes ayant un TSA.
De plus, Gray et al. (2012) rapportent que les problématiques comportementales et émotionnelles
associées au TSA demeurent élevées et que ces jeunes s’isolent davantage a I'dge adulte. Il est donc
possible, parce qu’ils sont plus souvent isolés et qu’ils n’ont pas un réseau de pairs, que les adultes ayant
un TSA ressentent de fagon plus importante un sentiment de solitude (DaWalt et al., 2019; Gillespie-Lynch
et al., 2012; Howlin et al., 2000; Howlin et al., 2013; Lin et Huang, 2019; Liptak et al., 2011; Orsmond et al.,
2004; Shattuck et al., 2011; Whitehouse, Durkin et al., 2009). Par conséquent, ils sont plus a risque de
présenter des symptomes anxieux et dépressifs, d’étre insatisfaits face a leur vie et d’avoir une moins
bonne estime d’eux-mémes, ce qui affecte en retour leur bien-étre émotionnel. Ce constat pourrait aussi
expliquer la raison pour laquelle 72 % des adultes québécois ayant un TSA indiquent un besoin quant a
I'obtention de services psychosociaux pour eux-mémes (Observatoire québécois en autisme, 2023).
Comme piste d’intervention, Muniandy et al. (2023) proposent de miser sur le développement de
stratégies d’adaptation d’engagement chez les adultes ayant un TSA, particulierement dans des contextes

de stress élevé, puisqu’elles jouent un réle modérateur dans la relation entre le stress et le bien-étre.

Plusieurs auteurs soutiennent que les amitiés contribuent a réduire le sentiment de solitude (Bauminger
et al., 2004; Mazurek et al., 2004; Whitehouse, Durkin et al., 2009). Selon Mazurek et al. (2014), le fait
d’avoir au moins un ami proche, la proximité de I’amitié et la taille du réseau social (nombre d’amitié) sont
les facteurs les plus importants (Mazurek et al., 2014). Les résultats d’une étude récente mentionnent que
la participation a des activités communautaires est associée a une diminution du sentiment de solitude et
a un engagement social plus accru chez les adultes ayant un TSA (Cameron et al., 2022). Les nouvelles
données de I'Observatoire québécois en autisme (2023) indiquent que 40 % des adultes ayant un TSA
souhaitent obtenir des services dans le but de contrer I'isolement. Les besoins sociaux de ces derniers ne
sont donc pas toujours satisfaits. Comme piste d’intervention pour réduire le sentiment de solitude, il
s’avere donc important d’offrir des occasions aux adultes ayant un TSA de développer des amitiés avec
des pairs avec lesquels ils partagent des intéréts similaires, et ce, dans le but de favoriser la proximité des

amitiés et I'augmentation du réseau social.
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4.1.1.3 Relations interpersonnelles

Dans I'étude actuelle, les relations interpersonnelles représentent également I'un des domaines de la
qualité de vie les plus affectés chez les adultes ayant un TSA. Selon le modele conceptuel de Schalock
(2000), les indicateurs du domaine des relations interpersonnelles comprennent la communication, les
relations familiales et les relations sociales. Les adultes ayant un TSA manquent d’occasions de rencontrer
des pairs a I'extérieur des milieux fréquentés et peu d’aide leur est apportée pour soutenir leurs relations
sociales. Deux pistes d’explication sont proposées pour expliquer ces résultats, soit : (a) les adultes ayant
un TSA vivent davantage d’isolement social et (b) ils ne participent pas a des activités sociales et récréatives,

ce qui affecte leurs relations interpersonnelles.

Certains adultes ayant un TSA souhaitent développer des relations avec les autres, mais ils rencontrent
des obstacles en raison de leurs difficultés de communication sociale (Bauminger et al., 2003; Causton-
Theoharis et al., 2009). En ce sens, leurs difficultés dans la compréhension, le développement et le
maintien des relations persistent a I'adolescence et a I'age adulte (APA, 2022; Seltzer et al., 2003).
Plusieurs études mettent de I'avant de I'isolement social chez les adultes ayant un TSA, c’est-a-dire
gu’entre 27 % et 70 % de ces derniers n’ont pas d’ami (DaWalt et al., 2019; Friedman et al., 2019; Gillespie-
Lynch et al., 2012; Howlin et al., 2000; Howlin et al., 2013; Liptak et al., 2011; Orsmond et al., 2004;
Shattuck et al., 2011; Whitehouse, Durkin et al., 2009). Dans I'étude de Friedman et al. (2019), 26 % des
adultes ayant un TSA, agés de 18 a 53 ans, ont des relations mutuelles, 17 % ont des relations réciproques
limitées et 15 % entretiennent des relations en groupe. Similairement, les résultats de I'étude effectuée
par Eaves et Ho (2008) rapportent que 33 % des participants entretiennent au moins une amitié ou un
plaisir est partagé en la compagnie de I'autre. Seulement 10 % des adultes ont eu une relation amoureuse
par le passé. Enfin, le quart de ces parents identifie que I’établissement d’'une amitié ou d’une relation
amoureuse est un besoin non comblé et non satisfait chez leur jeune adulte ayant un TSA. Similairement,
Singer et al. (2023) rapportent que les adultes ayant un TSA mentionnent fréquemment le souhait d’avoir
un partenaire amoureux et des enfants, et dans une moindre mesure, le désir d’avoir des amis ou d’étre

intégrés a la communauté.

Dans la présente étude, 21 % des adultes ayant un TSA fréquentent I’école ou complétent un stage, 37 %
font du bénévolat ou participent a des activités communautaires et enfin, 32 % participent a des loisirs
dirigés ou supervisés. Ces résultats corroborent ceux retrouvés dans plusieurs autres études. En ce sens,

Orsmond et al. (2004) rapportent que la majorité des adultes ayant un TSA ne participe pas a des activités
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sociales et récréatives, ce qui peut affecter leurs relations interpersonnelles. En effet, un peu plus du tiers
des adolescents et des adultes ayant un TSA de cette étude participent a des activités récréatives en
groupe. Une minorité d’entre eux prend part a une activité de socialisation au moins une fois par semaine
avec leurs parents (23 %), leurs amis (21 %) et leurs camarades de classe ou leurs collegues de travail (13 %)
a I'extérieur d’un contexte préétabli. Cependant, 24 % de ces derniers n’entretiennent pas de relation a
I’extérieur des contextes formels (p. ex., milieu scolaire et de travail). Dans I’étude de Eaves et Ho (2008),
31 % des participants passent du temps avec des personnes rencontrées dans leurs loisirs et 30 % d’entre
eux fréquentent une activité sociale. Barnard et al. (2001) soulévent qu’un peu plus du tiers des adultes
ont acces a un groupe de pairs d’age adulte. Toutefois, la majorité des parents (71 %) reléve qu’un groupe
de pairs aurait été bénéfique pour leur enfant. Similairement, la plupart de ces parents (82 %) croit qu’un
groupe d’entrainement aux habiletés sociales aurait été bénéfique pour leur enfant, mais seulement 42 %
d’entre eux ont bénéficié de ce type d’intervention. Pourtant, 65 % des parents mentionnent que leur
enfant d’age adulte rencontre toujours des difficultés a se faire des amis. Selon Eaves et Ho (2008), prés
du tiers des parents (30 %) rapportent des besoins quant a des programmes sociaux (p. ex., groupe
d’entrainement aux habiletés sociales) pour leur enfant d’age adulte ayant un TSA. De plus, 10 % d’entre
eux soulévent un besoin quant au soutien d’une tierce personne pour accompagner leur enfant dans ses
activités. Les données récentes de I'Observatoire québécois en autisme (2023) révelent que 36 % des
adultes ayant un TSA désirent obtenir des services en lien avec un besoin d’activités de loisirs. En somme,
la participation a des activités sociales et récréatives est également un besoin non comblé et non satisfait

chez les adultes ayant un TSA.

Selon Cook et al. (2023), une participation accrue a des activités récréatives est associée a une qualité de
vie plus élevée chez les adultes ayant un TSA. De plus, une plus grande participation a des activités sociales
et récréatives est associée a une meilleure autonomie dans les activités de la vie quotidienne, a I'inclusion
dans un milieu scolaire, a un plus grand nombre de services recus et a moins de difficultés dans
I'interaction sociale réciproque (Orsmond et al., 2004). Les résultats de I'étude de Bishop-Fitzpatrick et al.
(2017) montrent qu’une participation accrue a des activités récréatives atténue I'effet du stress pergu sur
la qualité de vie, bien qu’aucun effet n’ait été observé pour la participation a des activités sociales. Les
auteurs suggerent donc que les interventions qui offrent des occasions et du soutien dans la participation

a des activités récréatives peuvent aider les adultes ayant un TSA a mieux gérer leur stress, et par

conséquent, contribuer a I'amélioration de leur qualité de vie. En somme, ces résultats montrent que la
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participation a des activités récréatives constitue une piste d’intervention pour améliorer la qualité de vie

des adultes ayant un TSA.

Des travaux antérieurs ont montré que la participation a des activités récréatives ou professionnelles ne
meéne pas systématiquement a la création de lien d’amitié avec les pairs (Lippold et Burns, 2009), mais que
certains facteurs environnementaux favorisent plutot I'émergence des amitiés (p. ex., participation des
membres de la famille aux activités sociales et récréatives ainsi que soutien de I'employeur ou des
employés; Emerson et McVilly, 2004; Mansell et al., 2003; Orsmond et al., 2004). Chez les adultes ayant
un TSA, les relations avec les membres de la famille paraissent étre les relations les plus significatives de
leur réseau. En effet, la majorité des parents de I’étude de Eaves et Ho (2008) rapporte de bonnes relations
familiales. De leur c6té, Seltzer et al. (2003) observent que les méres d’adultes ayant un TSA et un déficit
intellectuel associé jouent un rdle central dans I'organisation de la vie sociale de leur enfant. De plus, les
adolescents et les adultes ayant un TSA sont plus susceptibles de participer a une activité sociale et
récréative si leur parent y participe aussi ou s’il encourage et valorise la participation a ce type d’activité
(Orsmond et al., 2004). Puisque les parents jouent un réle crucial dans le développement d’amitiés chez

leur enfant, il apparait essentiel de favoriser la participation a des loisirs en famille, et ce, dés le bas age.

4.1.1.4 Autodétermination

Dans la présente étude, I'autodétermination constitue I'un des domaines de la qualité de vie les moins
affectés chez les adultes ayant un TSA. Selon le modele conceptuel de Schalock (2000), les indicateurs du
domaine de I'autodétermination sont les suivants : I'autonomie, les buts personnels, le contréle de soi, les
choix et les décisions, les opinions et les préférences personnelles ainsi que les valeurs. Les parents offrent
quotidiennement des occasions a leur enfant d’age adulte de faire des choix et de prendre leurs propres
décisions. lls tiennent également compte de ses préférences lorsqu’ils prennent des décisions qui affectent

leur enfant.

La théorie de l'autodétermination met I'accent sur I'importance d’offrir des occasions et le soutien
nécessaire pour s’autodéterminer dans son environnement (Wolman et al., 1994). L’autodétermination
comprend donc les composantes de la capacité et de I'occasion. La capacité référe aux connaissances, aux
perceptions ainsi qu’aux habiletés d’une personne qui lui permettent de se fixer des objectifs, de faire des
choix et de prendre conscience de sa progression vers les objectifs établis. L'occasion fait référence a la

possibilité qu’a une personne d’utiliser ses connaissances et ses capacités dans ses différents
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environnements (p. ex., milieu familial, scolaire et professionnel). Les résultats de I’étude actuelle sont
divergents de ceux retrouvés dans la littérature scientifique. En effet, les études effectuées aupres d’un
échantillon d’adolescents et/ou de jeunes adultes ayant un TSA rapportent généralement des capacités
d’autodétermination plus faibles comparativement a ceux ayant un autre trouble neurodéveloppemental
(p. ex., trouble du développement intellectuel; Chou et al., 2017; Kim, 2019; White et al., 2018). Des études
rapportent également que les jeunes ayant un TSA ont moins d’occasions de faire preuve
d’autodétermination comparativement a ceux de la population générale (Thompson-Hodgetts et al., 2018;
Weiss et Riosa, 2015). Selon la perspective d’une tierce personne (enseignant et parent), les adultes ayant
un TSA ont une capacité inférieure a s’autodéterminer comparativement aux occasions qui leur sont
offertes (Cheak-Zamora et al., 2020; Tomaszewski et al., 2020; Tomaszewski et al., 2022). Cependant, les
résultats des études réalisées par Tomaszewski et al. (2020, 2022) rapportent que les adultes ayant un TSA

se pergoivent comme ayant des capacités plus élevées a s’autodéterminer.

Par ailleurs, Singer et al. (2023) rapportent que le souhait le plus fréquemment mentionné par les adultes
ayant un TSA et leurs parents concerne I'amélioration de soi. Les auteurs soutiennent que les intervenants
devraient donc offrir du soutien aux adultes ayant un TSA et a leur famille dans I'identification d’objectifs
d’amélioration personnelle (p. ex., développer les compétences pour vivre de fagon autonome,
développer son autonomie, poursuivre des études et participer a un loisir). A cet effet, I'étude réalisée par
Thompson-Hodgetts et al. (2023) examine la perspective d’adultes ayant un TSA quant a
I'autodétermination. Les participants mentionnent quatre types de soutien qu’ils désirent recevoir pour
faire preuve d’autodétermination, soit (a) des occasions de se sentir en contréle, (b) du soutien en lien
avec le fonctionnement exécutif et I'autorégulation, (c) se sentir soutenu en tant que personne ayant un
TSA et (d) étre reconnu compétent et respecté par les autres. Ainsi, les adultes ayant un TSA désirent faire
preuve d’autodétermination et peuvent y arriver a I'aide d’un soutien qu’ils jugent approprié. Ces types
de soutien peuvent néanmoins étre différents que ceux fréquemment offerts ou recherchés par les adultes

ayant un développement typique.

Les jeunes adultes ayant un TSA éprouvent souvent des difficultés a établir des objectifs, a planifier et a
s’autoréguler en raison des difficultés sur le plan du fonctionnement adaptatif et des déficits des fonctions
exécutives (Meltzer, 2018). Ces derniers adhérent a des routines fixes et ressentent un inconfort, voire
une détresse, dans des situations nouvelles (APA, 2022; Chou et al., 2017a), ce qui entraine un besoin de

planification des activités et de I’horaire de la part d’autrui. De ce fait, ces manifestations propres au TSA
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limitent leurs occasions de prendre des décisions, et par conséquent, restreignent le développement de
leur autodétermination (Chou et al., 2017a). Toutefois, les auteurs de quelques études ont montré que
I'autodétermination est un facteur prédicteur d’un meilleur fonctionnement a I'adolescence et a I'age
adulte chez les personnes qui ont un handicap (Shogren et Shaw, 2017; Shogren et al., 2015; Wehmeyer
et al, 2010). Plus précisément, I'autodétermination est positivement associée a I’éducation, a
I’employabilité, a la participation dans la communauté, a la santé mentale ainsi qu’a la qualité de vie
(Shogren et al., 2015; Wehmeyer, 1999; Weiss et Riosa, 2015). Comme l'autodétermination d’une
personne dépend des occasions qui lui sont offertes d’exercer un contréle sur son environnement et de
sa capacité a se mettre en action (Wolman et al., 1994), une sensibilisation quant aux moyens utilisés pour
développer cette capacité chez les jeunes adultes ayant un TSA et des principaux défis auxquels ils font
face (Cheak-Zamora et al., 2020) s’avére intéressante aupres des personnes a I'extérieur du domicile
familial. Cette sensibilisation pourrait s’inscrire dans le cadre d’une formation offerte a tous les

professionnels de la santé qui travaillent aupres de la clientele ayant un TSA.

Quelques chercheurs mettent de I'avant que les parents de jeunes adultes ayant un TSA trouvent que
I’école se concentre davantage sur la scolarité et qu’elle devrait plutét accorder de I'importance aux
compétences essentielles favorisant le passage a la vie adulte, dont I'autodétermination, I'autonomie ainsi
que la préparation aux études postsecondaires ou a I'emploi (Anderson et Butt, 2018; Matthews et al.,
2021; Snell-Rood et al., 2020). Les résultats de I’étude effectuée par Tomaszewski et al. (2023) soutiennent
I'importance d’enseigner les compétences liées a I'autodétermination avant la fin de la scolarité, puisque
cela peut aider les jeunes ayant un TSA a participer a des activités professionnelles une fois leur scolarité
terminée. Selon les récentes données de I'Observatoire québécois de I'autisme (2023), 41 % des adultes
ayant un TSA mentionnent un besoin d’appui aux taches quotidiennes (p. ex., faire du ménage). De fagon
similaire, 62 % des jeunes adultes ayant un TSA de I'étude de Burrone et al. (2023) rapportent des
difficultés dans I’exécution des taches quotidiennes. A cet effet, Oswald et al. (2018) ont développé une
formation pour les parents d’adolescents et de jeunes adultes ayant un TSA dans le but d’enseigner les
compétences essentielles et les croyances qui favorisent un meilleur fonctionnement a I’age adulte, et ce,
par l'intermédiaire du programme ACCESS (Acquiring Career, Coping, Executive Control, Social Skills). Ce
programme vise I'enseignement des compétences liées a I'autodétermination, aux stratégies d’adaptation,
au fonctionnement adaptatif ainsi aux habiletés sociales. Les auteurs observent une amélioration de la
capacité a s’autodéterminer et a s’adapter chez les adultes ayant participé a I’étude. Similairement, dans

leur étude, Berg et al. (2023) mettent en évidence les effets positifs d’'un programme d’acquisition de
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compétences de vie sur les compétences de la vie quotidienne (p. ex., s'assurer que la cuisine est
sécuritaire, manipuler des aliments et effectuer ses soins d’hygiéne), les relations interpersonnelles (p. ex.,
se faire de nouveaux amis, entretenir ses relations et communiquer) ainsi que les responsabilités
financieres (p. ex., établir un budget et gérer des factures) chez les jeunes adultes ayant un TSA. Ce type
de programme permet entre autres d’améliorer leur autonomie a la maison et dans la communauté. De
leur c6té, Matthews et al. (2021) rapportent que I'absence de motivation intrinséque est un obstacle
majeur a I'indépendance des jeunes adultes ayant un TSA. En effet, plusieurs adultes savent comment
exécuter leurs taches quotidiennes, mais l'initiation de celles-ci requiert des rappels réguliers de la part
des parents en raison de leur faible motivation intrinséque. Les auteurs proposent donc de miser sur des
interventions qui augmentent la motivation intrinséque ainsi que leur I'enseignement de stratégies
d’autosurveillance et d’initiation des taches plutdt que sur I'enseignement de compétences spécifiques

nécessaires a la vie quotidienne.

4.1.1.5 Droits

Dans I'étude actuelle, les droits représentent I'un des domaines de la qualité de vie les moins affectés chez
les adultes ayant un TSA. Dans le modeéle conceptuel de Schalock (2000), les indicateurs du domaine des
droits référent a leur connaissance, a leur reconnaissance et a leur garantie. D’abord, les résultats font
ressortir que les adultes ayant un TSA ont peu de connaissances quant a leurs droits. En contrepartie, leurs
parents soutiennent que les droits de la personne sont des valeurs importantes pour eux, c’est-a-dire la
confidentialité, le respect et la vie privée. En contexte familial, ces valeurs sont initialement pronées par
la famille. Bien que les adultes ne soient pas assez informés quant a leurs droits, leur reconnaissance est
néanmoins assurée par leurs parents, ce qui explique pourquoi ils évaluent favorablement les droits chez
leur enfant d’age adulte. Toutefois, ces parents sont vieillissants et ne pourront pas toujours assumer ce
role aupres de leur enfant d’age adulte. Ce constat est d’autant plus important considérant qu’au fur et a
mesure que les parents vieillissent, ils éprouvent des difficultés a prendre soin de leur enfant d’age adulte
(Hines et al., 2014). Ainsi, il est primordial d’éduquer les jeunes adultes ayant un TSA quant a leurs droits,
mais aussi d’offrir des formations aux professionnels de la santé sur le respect des droits des personnes
ayant un handicap. Les recherches futures doivent s’intéresser aux facteurs qui permettent aux adultes

ayant un TSA de prendre connaissance de leurs droits, mais aussi d’en assurer leur reconnaissance.

L’obtention de services passe d’abord par la connaissance de ses propres droits et leur mise en application.

Vers la fin de leur parcours scolaire, les jeunes ayant un TSA font face a une diminution des services recus
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(Bradley et al., 2023; Laxman et al., 2019), particulierement ceux sans déficit intellectuel associé (Bradley
et al., 2023). Ainsi, de nombreux jeunes ayant un TSA ne recgoivent pas les services et le soutien dont ils
ont besoin (Bradley et al., 2023). Au moment de la transition entre I'adolescence et I'dge adulte, Barnard
et al. (2001) rapportent qu’un peu plus de la moitié (53 %) des familles ont un plan de transition. Parmi
ces familles, seulement 16 % d’entre elles ont jugé que les besoins identifiés ont été satisfaits. De plus, la
majorité des parents estime que leur enfant d’age adulte ne comprend pas le processus et les implications
de la vie adulte. Les récentes données de I'Observatoire québécois de I'autisme (2023) rapportent que
prés de la moitié des adultes ayant un TSA (49 %) nomment un besoin d’accompagnement pour les aider
dans leurs démarches d’obtention d’un service. En somme, ces auteurs mettent de I'avant que la moitié
des adultes ayant un TSA et leur famille ne regoivent aucune aide lors de la transition a I’'dge adulte. De

plus, pour les familles qui bénéficient de services, leurs besoins ne sont pas toujours comblés et satisfaits.

L’obtention de services passe également par la transmission d’informations accessibles aux adultes ayant
un TSA et a leurs aidants (Barnard et al., 2001). En raison d’'un manque de connaissances sur le TSA et sur
les services offerts, les familles soulévent que I'acces a I'information est laborieux. En ce sens, 58 % des
parents ont jugé que I'obtention des informations sur les services qui sont offerts aux adultes était difficile.
De plus, seulement 19 % des adultes ayant un TSA ont bénéficié d’'un accompagnement qui leur permet
de faire leurs propres choix en lien avec leurs activités, leur lieu d’hébergement et leurs soins. Il s’avere
intéressant de miser sur l'autodétermination, un domaine de la qualité de vie ayant été jugé
favorablement de la part des parents ayant participé a cette étude. Ainsi, plus les adultes ayant un TSA ont

la capacité a faire preuve d’autodétermination, plus il y a de chances que leurs droits soient respectés.

4.1.1.6 Rodle de la perception du parent

Des auteurs mettent en évidence la difficulté a obtenir des données fiables et valides sur la qualité de vie
de la part des adultes ayant un faible niveau de fonctionnement et qui nécessitent un besoin de soutien
important (Finlay et Lyons, 2002; Kober et Eggleton, 2002; McGillivray et al., 2009; Petry et Maes, 2007;
Petry, Maes et Vlaskamp, 2010), notamment en raison de leurs compétences langagieres limitées
(Schalock et al., 2002; Vos et al.,, 2010). Pour cette raison, les questionnaires remplis par une tierce
personne, telle qu’un parent, un proche, un donneur de soins ou un professionnel de la santé, sont
fréquemment utilisés dans les recherches auprées de cette clientele (Sines et al., 2012; Vos et al., 2010;
Verdugo et al., 2005; Wong et al., 2011). Selon Schalock et al. (2002), il est nécessaire de considérer les

choix, les perceptions et les suggestions des parents et des professionnels dispensant des services a
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I'adulte. Toutefois, leur perception peut grandement différer de la perception de I'adulte. Des résultats
contradictoires sont soulevés quant a la concordance entre I'autoévaluation et I’évaluation par un tiers
(Verdugo et al., 2005). En effet, des chercheurs montrent un accord tres faible, voire I'absence de
concordance entre les répondants (Cummins, 2002; Kane et al., 2005; Perry et Felce, 2002; Stancliffe, 2000;
Zimmermann et Endermann, 2008). Au contraire, d’autres études soulévent une concordance modérée a
élevée entre les répondants (McVilly et al.,, 2000; Schmidt et al., 2010). En général, les adultes se
percoivent de fagon plus favorable en comparaison a la perception d’une tierce personne (Janssen et al.,
2005; Schmidt et al., 2010). Petry et al. (2009) révelent que ces divergences sont probablement liées a
I’outil d’évaluation choisi plutot qu’a de réelles différences entre les perceptions des répondants. De son
coOté, Balboni et al. (2013) croient que ces différences s’expliquent par la consigne initialement donnée au
tiers répondant, soit d’estimer le point de vue de la personne ou bien de donner sa propre perception
quant a la qualité de vie de I'adulte. Par conséquent, des auteurs établissent que la mesure la plus
souhaitable est donc une combinaison de données autorapportées et d’autres provenant d’une tierce
personne (Beadle-Brown et al., 2009; Schalock et al., 2002). Ainsi, la nécessité de développer des outils
d’évaluation de la qualité de vie qui vont au-dela de I'utilisation de questionnaires remplis par une tierce
personne, tout comme le besoin de développer des outils qui utilisent les mémes indicateurs pour les
différentes versions du questionnaire (p. ex. autorapportée et tierce personne), est mis de I'avant par
certains chercheurs (Cummins et al., 2010; Lucas-Carrasco et Salvador-Carulla, 2012; Petry et al., 2009;
Petry, Kuppens et al., 2010). Selon Balboni et al. (2013), I'utilisation d’un questionnaire basé sur les mémes
indicateurs permettrait de soulever avec une plus grande validité les différences potentielles entre les
répondants. Schalock et al. (2002) proposent également d’utiliser I'observation pour identifier les choix
personnels de la personne. Cependant, des auteurs émettent une prudence quant aux différences

d’interprétation pouvant étre relevées entre les observateurs (Hogg et al., 2001; Mudford et al., 2009).
4.1.2 Qualité de vie d’adultes ayant un trouble du spectre de I'autisme selon leur fonctionnement
adaptatif, intellectuel et langagier

Les sections suivantes s’intéressent a I'influence du fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier des

adultes ayant un TSA sur leur qualité de vie.

4.1.2.1 Fonctionnement adaptatif

Dans la présente étude, le fonctionnement adaptatif global médian des participants se situe au 1°" rang

centile, c’est-a-dire extrémement bas lorsque I'on interprete ce résultat selon la courbe normale. La
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médiane du domaine conceptuel se situe au 5° rang centile, soit inférieur a la moyenne. La médiane des
domaines social et pratique se situe au 2° rang centile et est donc extrémement basse. Plus spécifiquement,
52,6 % des participants ont un niveau global de fonctionnement adaptatif extrémement bas (inférieur au
2¢ rang centile), 10,5 % ont un niveau global de fonctionnement adaptatif inférieur a la moyenne (2° rang
centile a 8° rang centile), 21,1 % ont un niveau global de fonctionnement adaptatif dans la basse moyenne
(9¢ rang centile a 24° rang centile) et enfin, 15,8 % de ceux-ci ont un niveau global de fonctionnement

adaptatif dans la moyenne (25° rang centile a 74° rang centile).

Tel qu’il est relevé dans de nombreuses autres études, le fonctionnement adaptatif global des adultes
ayant un TSA composant I'échantillon est inférieur a leur fonctionnement intellectuel (APA, 2022; Bolte et
Poustka, 2002; Duncan et Bishop, 2015; Farley et al., 2009; Kanne et al., 2011; Klin et al., 2005; Kraper et
al.,, 2017; Matthews et al., 2015). L'écart entre le fonctionnement adaptatif et le fonctionnement
intellectuel est réduit chez les adultes ayant un TSA requérant une aide trés importante (niveau 3; Kanne
et al., 2011). Les résultats de I'étude actuelle soutiennent ceux obtenus par Kanne et al. (2011) qui
affirment que le fonctionnement adaptatif ne suit pas le rythme du développement cognitif. En raison de
ce retard, il s’avere donc important de prioriser le développement des compétences liées au

fonctionnement adaptatif, et ce, des I'enfance.

Matson et al. (2009) mentionnent que le fonctionnement adaptatif est significativement plus faible chez
les adultes ayant un TSA, un déficit intellectuel ainsi qu’un autre trouble concomitant. De maniére générale,
les participants de la présente étude ont des capacités cognitives limitées. De plus, 57,9 % des participants
ont un autre trouble neurodéveloppemental, psychologique ou médical associé a leur diagnostic initial de
TSA. Parmi I’échantillon, 21,1 % des adultes ayant un TSA ont deux troubles associés. Ces résultats
soutiennent d’abord la forte prévalence de troubles associés chez les personnes ayant un TSA (APA, 2022).
lls corroborent également l'interaction possible entre le fonctionnement adaptatif et la présence de

troubles associés chez les adultes ayant un TSA et un niveau plus bas de fonctionnement intellectuel.

Un résultat tendanciel a été obtenu lors des analyses de régressions linéaires multiples. En effet, le
domaine social du fonctionnement adaptatif est tendanciellement associé au domaine de I'intégration
sociale. De ce fait, plus le domaine social du fonctionnement adaptatif de I'adulte ayant un TSA est élevé,
plus spécifiguement sa participation a des loisirs et ses aptitudes sociales, meilleure tend a étre son

intégration sociale. Ce résultat est cohérent avec ceux d’autres études qui révelent un meilleur
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fonctionnement chez les adultes ayant un TSA qui sont inclus dans des activités scolaires et sociales
(Woodman et al., 2015, 2016). Similairement, Billstedt et al. (2011) soutiennent que la qualité de vie est
corrélée a la participation réguliére a des activités récréatives significatives pour le jeune. Tobin et al. (2014)
soutiennent que de meilleures compétences sur le plan de la communication sociale, un fonctionnement
intellectuel plus élevé ainsi qu’un niveau de sévérité plus faible du TSA sont associés a une plus grande
participation sociale. De leur c6té, Clarke et Lord (2023) rapportent que le domaine social du
fonctionnement adaptatif prédit les amitiés au début de I'dge adulte. Enfin, I'étude effectuée par Fung et
al. (2023) soutient que de meilleures compétences sur le plan social sont associées a une obtention plus
rapide d’'un emploi chez les adultes ayant un TSA. En somme, les interventions visant a améliorer les
habiletés sociales ainsi que la participation sociale chez les adultes ayant un TSA permettent le
développement et le maintien des liens sociaux, ce qui contribue en retour a I'amélioration de leur qualité
de vie en atténuant les sentiments d’isolement et de solitude (Tobin et al., 2014). De plus, la participation
sociale et I'établissement de relations interpersonnelles favorisent le développement de la communication

chez les adultes ayant un TSA (Schall et McDonough, 2010).

4.1.2.2 Fonctionnement intellectuel

Dans la présente étude, le fonctionnement intellectuel non verbal médian des participants se situe au 9°
rang centile, c’est-a-dire dans la basse moyenne lorsque ce résultat est interprété selon la courbe normale.
Plus précisément, 47,3 % des participants ont un niveau de fonctionnement intellectuel non verbal
inférieur a la moyenne (2° rang centile a 8° rang centile), 21,1 % ont un niveau de fonctionnement
intellectuel non verbal dans la basse moyenne (9° rang centile a 24° rang centile), 21,1 % ont un niveau de
fonctionnement intellectuel non verbal dans la moyenne (25€ rang centile a 74° rang centile) et enfin, 10,5 %
de ceux-ci ont un niveau de fonctionnement intellectuel non verbal dans la haute moyenne (75° rang

centile a 90° rang centile).

Plusieurs études ont montré que le fonctionnement intellectuel durant I'enfance est prédicteur d’un
meilleur fonctionnement a I’dge adulte (Billstedt et al., 2005; Chamak et Bonniau, 2016; Eaves et Ho, 2008;
Farley et al., 2009; Howlin et al., 2000; Howlin et al., 2004). En général, les études soutiennent que
I'absence de déficit intellectuel (quotient intellectuel supérieur a 70) prédit un meilleur fonctionnement
global a I'age adulte (Eaves et Ho, 2008; Howlin et al., 2004; Kanne et al., 2011; Taylor et al., 2015). Il
s’avere donc intéressant de se questionner quant a l'influence du niveau de fonctionnement intellectuel a

I’age adulte sur la qualité de vie de I'adulte ayant un TSA. Bien qu’aucun participant de I'étude actuelle
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n’ait un niveau de fonctionnement intellectuel non verbal extrémement bas (quotient intellectuel inférieur
a 70 ou au 2° rang centile), presque la moitié d’entre eux ont un fonctionnement intellectuel inférieur a la
moyenne, ce qui témoigne de capacités cognitives limitées. Au quotidien, ces adultes ont donc besoin d’un
accompagnement et d’une aide plus importante que les autres adultes de I’échantillon qui ont un

fonctionnement intellectuel plus élevé.

Dans I'étude actuelle, 79 % des adultes ayant un TSA habitent toujours au domicile familial. Une minorité
d’entre eux (21 %) vit de facon autonome en appartement. Prés de la moitié des participants (42,1 %)
bénéficient de différents services offerts par le Centre intégré de santé de services sociaux (CISSS) de leur
région ou de services offerts par des établissements privés. Ces résultats corroborent ceux obtenus dans
plusieurs autres études qui soutiennent que les adultes ayant un TSA demeurent dépendants de leur
entourage et nécessitent un soutien important (Baker, 2005; Farley et al., 2009; Howlin, 2007; Howlin et
al., 2004; Howlin et al., 2000; Levy et Perry, 2011; Wong et al., 2020). La majorité des parents composant
I’échantillon de I'étude de Barnard et al. (2001) affirme que leur enfant d’age adulte ne pourrait vivre de
maniere autonome. De plus, prés de la moitié de ces parents révelent que leur enfant nécessite des soins
quotidiens de facon continue. Ces résultats appuient ceux de I'étude de Billstedt et al. (2011) qui
rapportent qu’il n’y a pas de lien direct entre le fonctionnement intellectuel d’une personne et sa qualité
de vie, mais plut6t entre le fonctionnement intellectuel et le type de logement habité a I’dge adulte. Selon
les auteurs, les adultes ayant un TSA qui ont un fonctionnement intellectuel plus faible habitent
généralement dans des ressources d’hébergement alors que ceux qui ont un fonctionnement intellectuel
plus élevé vivent en appartement de facon autonome ou parfois avec une aide offerte de la part de leur

entourage.

L’étude effectuée par Billstedt et al. (2011) soutient également que le fonctionnement intellectuel est
associé aux occupations quotidiennes. De ce fait, les adultes ayant un TSA qui ont un fonctionnement
intellectuel plus élevé ont plus d’occupations quotidiennes, telles que fréquenter un établissement
scolaire, occuper un emploi rémunéré ou participer a des activités dans un centre de jour. Dans la présente
étude, la majorité (78,9 %) des adultes ayant un TSA n’a pas d’emploi rémunéré. Parmi leurs occupations
quotidiennes, une minorité d’entre eux (21,1 %) fréquente un établissement scolaire ou effectuent un
stage. Prés du tiers des adultes ayant un TSA (36,8 %) participent a des activités communautaires ou font

du bénévolat. Similairement, prés du tiers (31,6 %) participent a des loisirs dirigés et/ou supervisés.
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Les résultats des analyses des régressions linéaires multiples de I'étude actuelle indiquent que le
fonctionnement intellectuel non verbal est significativement et négativement associé au domaine des
relations interpersonnelles. De cette maniere, plus le fonctionnement intellectuel non verbal de I'adulte
ayant un TSA est élevé, moins il entretient de relations interpersonnelles. Les résultats de la présente
étude different de ceux obtenus par Masson et al. (2018) qui rapportent qu’accéder a un plus haut niveau
de scolarité prédit une meilleure qualité de vie sociale. Selon ces auteurs, les adultes qui rapportent une
meilleure qualité de vie sociale sont davantage en mesure d’initier et de maintenir des relations sociales,
mais les résultats ne permettent pas une interprétation causale entre ces variables. Toutefois, les résultats
de I'étude actuelle sont similaires a ceux obtenus par White et al. (2018) qui montrent que le
fonctionnement intellectuel n’est pas significativement associé a la qualité de vie et que les associations
trouvées sont négatives. Dans le méme ordre d’idées, Howlin et al. (2004) soutiennent que ne pas avoir
de déficit intellectuel associé au TSA est prédicteur d’'un meilleur fonctionnement social a I’dge adulte,
mais qu’un quotient intellectuel supérieur a la moyenne n’a toutefois pas d’effet positif supplémentaire.
En bref, le fonctionnement intellectuel n’est pas nécessairement relié a un meilleur fonctionnement sur le

plan social.

Durant I'enfance et I'adolescence, les difficultés sociales causent une détresse psychologique et une
souffrance, qui peut mener a des symptdmes anxieux et dépressifs (Foley Nicpon et al., 2010). A I'age
adulte, Moss et al. (2017) révelent que la satisfaction sociale est négativement associée au
fonctionnement intellectuel. Ainsi, les adultes ayant un TSA présentant un niveau de fonctionnement
intellectuel plus élevé évaluent leur satisfaction sociale comme étant moindre. Tel que mentionné
précédemment par Miiller et al. (2008), en vieillissant, les adultes ayant un TSA sont davantage conscients
de leurs difficultés sur le plan social et ressentent un sentiment de solitude. Cette prise de conscience peut

donc les pousser a évaluer défavorablement leur satisfaction sociale.

Enfin, une autre piste d’explication a ce résultat pourrait étre I'écart entre les attentes parentales sur le
plan social et le quotidien des adultes ayant un TSA. De cette maniere, il est possible que les parents
évaluent défavorablement les relations interpersonnelles de leur enfant d’age adulte en raison de leurs
attentes personnelles. Dés I'enfance, les parents sont préoccupés par les difficultés sociales de leur enfant
(Baker-Ericzén et al., 2005; Firth et Dryer, 2013; Tomanik et al., 2004). En effet, ils craignent que leur enfant
soit rejeté et qu’il n’ait pas d’ami (Poirier et des Rivieres-Pigeon, 2013). Similairement, d’autres études

rapportent que les parents s’inquietent que leur enfant soit seul (Bauminger et Kasari, 2000; Chamberlain
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et al., 2007). A I'adolescence, les préoccupations des parents sont davantage centrées sur I'intimidation

vécue a lI’école secondaire ainsi que les comportements agressifs de la part des pairs (Carvajal et al., 2019).

4.1.2.3 Fonctionnement langagier

Dans la présente étude, le niveau de langage expressif médian des participants se situe au 13° rang centile,
c’est-a-dire dans la basse moyenne lorsque ce résultat est interprété selon la courbe normale. L'age
équivalent médian des compétences langagieres expressives des participants est estimé a 12 ans et 4 mois.
Sur le volet expressif, 36,8 % des participants ont un niveau de langage extrémement bas (inférieur au 2°¢
rang centile), 5,3 % ont un niveau de langage inférieur a la moyenne (2° rang centile a 8° rang centile),
10,5 % ont un niveau de langage dans la basse moyenne (9¢ rang centile a 24° rang centile), 36,8 % ont un
niveau de langage dans la moyenne (25° rang centile a 74° rang centile) et enfin, 10,5 % ont un niveau de

langage dans la haute moyenne (75° rang centile a 90° rang centile).

Le niveau de langage réceptif médian des participants se situe également au 13° rang centile, c’est-a-dire
dans la basse moyenne lorsque I'on interprete ce résultat selon la courbe normale. L'age équivalent
médian des compétences langagiéres réceptives des participants est estimé a 12 ans et 11 mois. Sur le
volet réceptif, 36,8 % des participants ont un niveau de langage extrémement bas (inférieur au 2° rang
centile), 10,5 % ont un niveau de langage inférieur a la moyenne (2° rang centile a 8° rang centile), 15,8 %
ont un niveau de langage dans la basse moyenne (9° rang centile a 24° rang centile), 5,3 % ont un niveau
de langage dans la moyenne (25° rang centile a 74° rang centile), 26,3 % ont un niveau de langage dans la
haute moyenne (75€ rang centile a 90° rang centile), et enfin, 5,3 % ont un niveau de langage supérieur a

la moyenne (91° rang centile a 98¢ rang centile).

Les résultats de l'étude actuelle different grandement d’autres études recensées qui rapportent
globalement des compétences langagiéres déficitaires a I’age adulte (Billstedt et al., 2005; Gillespie-Lynch
et al,, 2012; Howlin et al., 2004; Magiati et al., 2014; Sigman et McGovern, 2005). Sigman et McGovern
(2005) révelent que presque la moitié de leur échantillon composé d’adolescents et de jeunes adultes
ayant un TSA n’avait pas atteint un niveau de langage fonctionnel (age équivalent a 2 ans et demi). De plus,
seulement 15 % de leurs participants avaient une compréhension et une utilisation modérées du langage
(age équivalent entre 2 ans et demi et 4 ans) et 36 % de ces derniers avaient un langage courant (age
équivalent a 4 ans et plus). Parmi les participants qui avaient un langage courant, 13 % d’entre eux avaient

un age équivalent situé entre 4 et 8 ans et 23 % avaient un age équivalent supérieur a 8 ans. Similairement,
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les résultats de I'étude effectuée par Gillespie-Lynch et al. (2012) rapportent une équivalence d’age
moyenne de 5 ans dans leur échantillon d’adultes ayant un TSA. Les équivalences d’age obtenues aux tests
mesurant le langage sont nettement en dessous de I’dge chronologique des participants de I'étude, qui
sont agés entre 18 et 34 ans. Ce constat est aussi soulevé par quelques autres auteurs (Gillespie-Lynch et

al., 2012; Sigman et McGovern, 2005).

Plusieurs études ont montré que le niveau de langage durant I’enfance, plus précisément le niveau acquis
avant I'age de 6 ans (Billstedt et al., 2005; Howlin et al., 2004; Magiati et al., 2014), est prédicteur d’un
meilleur fonctionnement a I’age adulte. Il s’avere donc pertinent de se questionner quant a I'influence du
niveau de langage acquis a I’dge adulte sur la qualité de vie de I'adulte ayant un TSA. Dans la présente
étude, les résultats des analyses des régressions linéaires multiples montrent que les compétences
langagiéres expressives et réceptives des adultes ayant un TSA sont significativement et positivement
associées au domaine de l'autodétermination. Ainsi, plus les compétences langagieres expressives et
réceptives de I'adulte ayant un TSA sont développées, meilleure est son autodétermination. Deux autres
études récentes ont obtenu des résultats similaires. En effet, les résultats de I'étude de Cheak-Zamora et
al. (2020), effectuée aupres d’'un échantillon de jeunes ayant un TSA, agés entre 16 et 25 ans, rapporte
que le niveau de communication verbale est significativement associé a la capacité de s’autodéterminer.
Ainsi, moins les jeunes éprouvent de difficultés de communication verbale, plus ils sont en mesure de faire
preuve d’autodétermination. Similairement, I'étude de Tomaszewski et al. (2022), effectuée aupres de
jeunes ayant un TSA, agés de 14 a 21 ans, observe que les parents qui rapportent moins de difficultés de
communication sociale chez leur enfant soulévent une meilleure capacité d’autodétermination chez celui-
ci. A l'inverse, des auteurs rapportent différentes variables qui ont un effet sur I'autodétermination, dont
I’age, le fonctionnement intellectuel, la sévérité des symptémes et le milieu scolaire fréquenté (Carter et
al.,, 2013a, 2013b; Mumbardé-Adam et al., 2017). Néanmoins, plusieurs études mettent de 'avant le
manque de littérature scientifique s’intéressant a I'autodétermination chez les adultes ayant un TSA

(Carter et al., 2009; Chou et al., 2017a; Chou et al., 2017b; Wehmeyer et al., 2010).

Les résultats des analyses des régressions linéaires multiples de I’étude actuelle indiquent que les
compétences langagiéres réceptives des adultes ayant un TSA sont significativement et positivement
associées au domaine des relations interpersonnelles. De ce fait, plus les compétences langagiéres
réceptives de ces derniers sont développées, meilleures sont ses relations interpersonnelles. L’étude de

Chamak et Bonniau (2016) rapporte un constat similaire. Effectivement, les difficultés langagiéres qui
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persistent a I'dge adulte peuvent entraver la socialisation et I'indépendance de la personne. Une autre
étude rapporte plutdt un lien entre les compétences conversationnelles et le développement de relations
a I'age adulte (Friedman et al., 2019). En effet, la diversité du vocabulaire utilisé ainsi que I'habileté a
maintenir un sujet de conversation favorisent I’établissement d’amitiés chez les adultes ayant un TSA. Ainsi,
tout au long de leur vie, il s"avere important de prioriser des interventions qui favorisent le développement
des compétences langagiéres expressives et réceptives et de faire des suivis réguliers sur les interventions
mises en place. Ces résultats soutiennent davantage la pertinence d’instaurer un outil de communication
alternatif, tel que le Systéme de communication par échange d’images (PECS®; Frost et Bondy, 2002), chez

les adultes ayant un TSA qui sont non verbaux.

4.2  Apports et limites

Cette recherche se penche sur la qualité de vie des adultes ayant un TSA, un domaine peu étudié jusqu’a
ce jour. A notre connaissance, elle est la premiére a utiliser ’EEQVPDS auprés d’un échantillon d’adultes
francophones. Elle est également la premiére a s’intéresser a I'influence du profil adaptatif, intellectuel et
langagier sur la qualité de vie des adultes ayant un TSA. De plus, I'échantillon de cette étude est composé
d’adultes ayant un TSA de tous les niveaux de sévérité, notamment dans le but d’étre représentatif de

I'hétérogénéité présente chez les adultes ayant un TSA.

Certaines limites de ce projet de recherche sont toutefois a considérer. D’abord, les résultats sont
représentatifs de la perception des parents quant a la qualité de vie de leur enfant d’age adulte. Comme
I’échantillon est composé d’adultes ayant un TSA de tous les niveaux de sévérité et que certains d’entre
eux ont des capacités cognitives plus limitées, certains participants ne sont pas en mesure de remplir eux-
mémes les questionnaires. Ainsi, pour certains d’entre eux, I’évaluation par un tiers représente le seul
moyen standardisé pour évaluer leur qualité de vie. Pour d’autres participants, la complétion des
questionnaires nécessite un accompagnement et une aide de la part d’une tierce personne. Il est possible
que la perception des parents quant a la qualité de vie de leur enfant d’age adulte ne concorde pas avec
la perception que I'adulte a de sa propre qualité de vie. A I'aide de groupes de discussion, de futures

recherches pourraient possiblement permettre de mieux départager les points de vue.

Ensuite, 'EEQVPDS est un outil qui doit étre rempli par une tierce personne (p. ex., un intervenant, un
professionnel de la santé qui connait bien I'adulte ayant un TSA ou le parent). Toutefois, il s’adresse aux

adultes qui vivent en milieu résidentiel. Ainsi, certaines questions ont été ajustées afin que le parent puisse
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y répondre. A ce jour, aucun outil autorapporté n’a été développé et validé scientifiquement pour mesurer
la qualité de vie des adultes ayant un TSA. Dans les recherches futures, il est nécessaire que d’autres types
d’outils soient congus pour évaluer les différents aspects de la qualité de vie des adultes ayant un TSA,

mais surtout pour inclure la perception des adultes ayant un TSA de tous les niveaux de sévérité.

Enfin, la petite taille de I"’échantillon permet difficilement de généraliser les résultats a I'ensemble des
jeunes adultes ayant un TSA. La participation et la motivation des dyades parent-adulte ayant un TSA ont
été particulierement difficiles a solliciter en contexte de pandémie de la COVID-19. Ainsi, plusieurs relances
ont été faites aux parents afin qu’ils remplissent I'ensemble des questionnaires. Certaines dyades se sont
désistées durant I'expérimentation. Dans le but de faciliter le recrutement et de contrer les difficultés

rencontrées, I'étendue d’age des adultes ayant un TSA a été élargie.

4.3  Apports personnels

Sur une note plus positive, la réalisation de ce projet de recherche doctoral m’a apporté des éléments
favorables. D’abord, les rencontres qui ont été réalisées aupres des familles m’ont permis d’étre plus
sensible a la réalité des adultes ayant un TSA et de leurs proches. A travers ma pratique clinique, je ne
pourrai faire autrement que d’étre empathique face a leur vécu. Par I'entremise de ce projet de recherche,
j’ai également approfondi, diversifié et enrichi mes connaissances sur le TSA, ce qui me sera un fort atout
comme professionnelle. De plus, le travail de recherche permet de développer ou d’affiner certaines
compétences personnelles. En ce sens, certaines étapes de la recherche ont été plus difficiles a réaliser,
dont le recrutement des participants qui s’est fait en contexte de pandémie. A travers les obstacles

rencontrés, nous ne pouvons que persévérer davantage et faire preuve de résilience.
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CONCLUSION

Cette these met d’abord en évidence que les domaines de I'autodétermination et des droits sont les
domaines les mieux évalués chez les adultes ayant un TSA selon la perspective des parents. A l'inverse, les
domaines du bien-étre émotionnel et des relations interpersonnelles sont les domaines les moins bien
évalués par les parents d’adultes ayant un TSA. Ensuite, les résultats de cette recherche mettent de I'avant
une influence positive et significative des compétences langagiéres expressives et réceptives de 'adulte
ayant un TSA sur son autodétermination. lls indiquent également une influence négative et significative
du fonctionnement intellectuel non verbal de I'adulte ayant un TSA sur ses relations interpersonnelles.
Enfin, les résultats soulévent une association positive et tendancielle entre le domaine social du
fonctionnement adaptatif de I'adulte ayant un TSA et I'intégration sociale. Etant donné le manque de
littérature scientifique sur le sujet, d’autres recherches doivent se concentrer sur les interventions
favorisant la qualité de vie des adultes ayant un TSA et sur la compréhension des facteurs contribuant a

cette amélioration.
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APPENDICE A

Affiche d’appel a la participation au projet

PROJET DE RECHERCHE DOCTORAL SOUS LA
DIRECTION DE

Dre Nathalie Poirier, Ph.D.

LABO TSA, UQAM

ETES-VOUS PARENT D'UN ADULTE AUTISTE
AGE ENTRE 21 ET 30 ANS 2 NOUS SOMMES A
LA RECHERCHE DE DYADE PARENT-ENFANT !

LES PARTICULARITES DE L'AUTISME RENDENT DIFFICILE
LE PASSAGE A L'AGE ADULTE.

PEU D'ETUDES SCIENTIFIQUES S'INTERESSENT A CETTE
TRANSITION CHEZ LES ADULTES PRESENTANT UN TSA ET
A L'IMPACT DE CETTE TRANSITION SUR
LEUR QUALITE DE VIE.

CONSIDERANT LA COMPLEXITE DE VIVRE AUPRES D’'UNE
PERSONNE AYANT UN TSA, IL APPARAIT EGALEMENT
IMPORTANT DE SE QUESTIONNER SUR LA QUALITE DE VIE
DES PARENTS DES ADULTES PRESENTANT UN TSA.

UNE BONNE PARTIE DE L'ETUDE PEUT SE FAIRE EN LIGNE EN CE
MOMENT DE DISTANCIATION SOCIALE. CONTACTEZ-NOUS :

MOUSSA.NADIA@COURRIER.UQAM.CA
LAMPRON.AMELIE.2Z@COURRIER.UQAM.CA
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APPENDICE B

Fiche signalétique

Identification pour 'expérimentateur

Nom de I'expérimentateur :

Date de I'expérimentation :

Lieu de I'expérimentation :

Codification (#) :

Le parent

Identification du parent

Téléphone du parent :

Courriel du parent :

Préférence pour communication subséquente : [ Téléphone O Courriel

Adresse & la maison :

79




Sexe du parent :

O Masculin [0 Féminin
Parent :
[ Biologique I Adoptif

Age du parent :

Origine ethnique :

Lieu de résidence :
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Etat civil du parent :

[ Célibataire

[ Conjoint de fait

[ Marié

[ Séparé/Divorcé

O Veuf

Scolarité (dernier niveau complété) :

O Secondaire

[ Diplome d’études professionnelles (DEP)

[ Dipléme d’études collégiales (DEC)

[ Universitaire : [ Baccalauréat O Maitrise/DESS

Quel est votre travail?

Combien d’heures par semaine travaillez-vous?
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Souffrez-vous présentement de problemes de santé physique ou psychologique? Si oui, lesquels?

Avez-vous, dans le passé, souffert de problemes de santé physiques ou psychologiques? Si oui, lesquels?

L’enfant

Sexe de I'enfant :

[ Masculin [0 Féminin

Quelle est la date de naissance de I'’enfant?
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Quel age votre enfant a-t-il?

Quelle est la langue maternelle de votre enfant?

Votre enfant a recu un diagnostic de TSA?

[ Oui O Non

A quel age ce diagnostic a-t-il été émis?

Quel type de professionnel a émis le diagnostic?

Votre enfant a-t-il d’autres diagnostics médicaux ou psychologiques? Si oui, lesquels et quel type de

professionnel a émis les diagnostics?
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Une possibilité d’observer des difficultés potentielles non dépistées ou diagnostiquées est-elle possible?

Si oui, lesquelles?

Votre enfant prend-il une médication incluant les vitamines et les suppléments? Si oui, laquelle?

Si oui, votre enfant est-il autonome dans la prise de sa médication?

[ Oui 0 Non

Votre enfant bénéficie-il d’autres services (ergothérapie, physiothérapie, psychoéducation, travail social,

etc.)? Si oui, lesquels?
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Votre enfant vit-il au domicile familial ? Si oui, combien de personnes vivent au domicile familial? Si non,

ou demeure-il et avec qui?

Votre enfant est-il verbal ?

[ Oui O Non

Si oui, comment s’exprime-il ?

I Mots isolés 1 Phrases [ Langage courant

A-t-il un outil de communication alternatif ?

[ Oui O Non

Si oui, comment communique-t-il ?

[0 Mots écrits a la main [0 Mots écrits a I'ordinateur

O Pictogrammes/Photos [ Objets O Autre
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Votre enfant est-il propre ?

[ Oui O Non

Si oui, précisez.

[ De jour [ De nuit L] En tout temps

Votre enfant est-il autonome dans son hygiéne personnelle (p. ex., brosser ses dents, prendre sa douche,

etc.)?

[ Oui O Non

Votre enfant est-il autonome lors des repas (p. ex., faire chauffer son repas seul, préparation de repas

simples, etc.) ?

[ Oui O Non

Votre enfant est-il autonome lors de ses déplacements (p. ex., utiliser seul le transport en commun) ?

[ Oui [ Non
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Votre enfant a-t-il des occupations de jour/loisirs ? Si oui, lesquelles ?

Votre enfant fait-il des taches ménageres? Si oui, lesquelles?

Votre enfant est-il capable de respecter un horaire?

[ Oui 0 Non

Difficultés liées a I’alimentation

Votre enfant a-t-il des préférences alimentaires? Si oui, lesquelles?

Votre enfant a-t-il des aversions alimentaires? Si oui, lesquelles et touchent-elles un seul type d’aliment

ou des familles d’aliments entiéres ayant des caractéristiques similaires?
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Votre enfant a-t-il de la difficulté avec la texture des aliments, leur couleur, leur odeur, leur go(t, leur
présentation dans I'assiette ou leur emballage, leur température ou encore leur nouveauté? Si oui,

lesquels?

Votre enfant refuse-t-il de s’alimenter? Votre enfant a-t-il des haut-le-coeur, des nausées et des

vomissements? Si oui, lesquels?

Votre enfant a-t-il un répertoire restreint d’aliments? Si oui, quels sont ces aliments?

Votre enfant ingere-t-il des substances non comestibles (p. ex., papier, savon, tissu, cheveux, terre, etc.) ?

Si oui, lesquelles?
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Difficultés liées au sommeil

Votre enfant présente-il des difficultés liées au sommeil telles que la résistance au couché, I'insomnie
(difficulté a s’endormir), la parasomnie (comportements anormaux durant le sommeil, p. ex, le

somnambulisme), I’hypersomnie et des difficultés a se réveiller? Si oui, lesquelles?

Votre enfant se sent-il endormi/fatigué durant la journée? Si oui, rarement, parfois, souvent ou toujours?

Votre enfant se réveille-il durant la nuit? Si oui, rarement, parfois, souvent ou toujours? Si oui, que fait-il

lorsqu’il se réveille?

Votre enfant fait-il des cauchemars? Si oui, rarement, parfois, souvent ou toujours?
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APPENDICE C

Formulaire de consentement pour le parent

UQAM | Faculté des sciences humaines

Université du Québec a Montréal

Titre de la recherche en cours

Qualité de vie de parents d’adultes présentant un trouble du spectre de I'autisme
Chercheure responsable du projet

Amélie Ouellet-Lampron, B.Sc.

Doctorante en neuropsychologie/psychologie de I’éducation (Psy.D./Ph.D.)
Adresse courriel : amelie100894@hotmail.com

Téléphone : (450) 821-4777

Direction de recherche

Dre Nathalie Poirier, Ph.D.

Psychologue, neuropsychologue, professeure et directrice de recherche
Laboratoire sur les familles d’enfants ayant un trouble du spectre de I'autisme (TSA)

Département de psychologie de I’'Université du Québec a Montréal (UQAM)
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Préambule

Vous étes invité(e) a prendre part a ce projet de recherche. Avant d’accepter, veuillez prendre le temps de
comprendre et de considérer attentivement les renseignements qui suivent. Ce formulaire de
consentement vous explique le but de cette étude, les procédures, les avantages, les risques et les
personnes avec qui communiquer au besoin. Nous vous invitons a poser toutes les questions que vous

jugerez utiles.

Buts généraux des projets

Le premier objectif de cette recherche est de vérifier si la qualité de vie des parents d’un adulte ayant un
TSA est influencée par le niveau de sévérité du trouble de ce dernier. Le deuxieme objectif de cette étude
est de vérifier si la qualité de vie des parents d’adultes ayant un TSA est influencée par les variables
transactionnelles suivantes : le stress percu, le contrdle percu ainsi que le soutien social percu, et les

stratégies d’adaptation face au stress.

Taches demandées

Votre participation consiste a compléter avec la chercheuse, trois questionnaires psychologiques et une
fiche signalétique qui va permettre de recueillir des informations socio-démographiques sur votre enfant
et votre situation familiale. Les trois questionnaires psychologiques nous permettront de recueillir des
informations sur le fonctionnement adaptatif et le profil sensoriel de votre enfant, puis d’évaluer votre
qualité de vie. Une durée de passation de 15 minutes est prévue pour la fiche signalétique, 30 minutes
pour le systéeme d’évaluation des comportements adaptatifs pour adultes — Deuxiéme Edition (ABAS-I1)
(Harrison et Oakland, 2002) et 2 heures pour 'ensemble de I'Echelle de qualité de vie des parents
d’enfants ayant un TSA (Cappe, Bobet et Adrien, 2009) composée de 5 questionnaires. Une durée totale
de 2h45 est prévue pour I’'ensemble des taches du parent. L'étude se déroulera en une rencontre a votre

domicile, ou dans un local de I'Université du Québec a Montréal, selon votre préférence.

Moyens de diffusion

Les résultats de ce projet de recherche seront publiés dans le cadre d’une thése doctorale et d’articles

scientifiques qui seront soumis a des revues savantes. La thése sera également disponible sur Archipel :
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https://archipel.ugam.ca/. Si vous le souhaitez, les résultats de la présente recherche vous seront

communiqués lorsqu’ils seront disponibles.

Avantages et risques

En plus du fait que votre participation contribuera a I'avancement des connaissances sur le trouble du
spectre de I'autisme a I’age adulte et sur la qualité de vie des parents d’adultes présentant un TSA, un
rapport décrivant les forces et faiblesses de votre enfant associées a son profil cognitif, comportemental
et psychologique d’une valeur de $1,200 vous sera remis et expliqué, ainsi qu’une liste de ressources d’aide
a consulter en cas de besoin. Il n’y a pas de risque important associé a votre participation a cette étude,
mais I'ensemble des tests qui seront administrés et les questionnaires a remplir sont d'une durée entre 5
et 6 heures, ce qui peut étre long comme durée de la participation. Vous pourriez choisir de le faire en 2
rencontres pour éviter une fatigue trop importante. Il y a également un risque de vivre une anxiété causée
par la situation d'expérimentation, mais une liste de ressources d’aide a consulter sera remise au parent

en cas de besoin si une détresse est occasionnée lors de I'expérimentation ou lors la remise du rapport.

I.  Association de parents de I’enfance en difficulté (APED)
1050, boulevard Curé-Poirier Ouest, Suite 100
Longueuil, Québec, J4K 2E4

Il. La travailleuse sociale associée au dossier de I'adulte qui présente un TSA provenant du
CLSC ou bien leur intervenant pivot pourrait également constituer une ressource pour aider les

participants en cas de besoin.

Anonymat et confidentialité

Les renseignements recueillis lors de I'étude sont confidentiels. Les renseignements sont protégés sous
clé, pour les documents en papier, et sous mot de passe, pour les documents électroniques pour la durée
totale du projet. Seule la personne responsable du projet, sa direction de recherche et les personnes ayant
un acces privilégié (p. ex., assistant de recherche) auront accés a ceux-ci. De plus, un code numérique sera
attribué a chacun des participants afin de protéger leur anonymat et leur confidentialité. Seuls ces codes
seront employés pour l'identification des questionnaires et lors de I'entrée et de I'analyse des données.

L'identité réelle des participants, en combinaison avec leur code numérique, se trouvera sur le formulaire
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de consentement et sur la fiche signalétique, qui seront gardés a I'intérieur d’un classeur dans un bureau,

tous deux fermés a clé.

Participation volontaire

Votre participation a ce projet de recherche est entierement libre et volontaire. Cela signifie que vous
acceptez de participer au projet sans aucune contrainte. Vous demeurez libre de suspendre ou de retirer
votre participation a tout moment de I’étude. Dans ce cas, les renseignements vous concernant seront
détruits. Votre accord a participer implique que vous acceptez que la responsable du projet utilise aux fins
de la présente recherche (incluant la publication d’articles, d’'une these, la présentation des résultats lors
de conférences ou de communications scientifiques) les renseignements recueillis. Aucune information

permettant de vous identifier ne sera divulguée.

Compensation

Votre participation a ce projet de recherche n’est pas rémunérée. En guise de remerciement pour votre
participation a ce projet, un rapport décrivant les forces et faiblesses de votre enfant associées a son profil
cognitif, comportemental et psychologique d’une valeur de $1,200 vous sera remis et expliqué, ainsi
gu’une liste de ressources d’aide a consulter en cas de besoin. Ce dernier vous sera remis par la chercheuse

principale et aura été supervisé par une psychologue clinicienne expérimentée.

Questions sur le projet et sur vos droits

Vous pouvez contacter les personnes responsables des projets pour toutes questions additionnelles
portant sur la recherche et sur votre participation. Le comité d’éthique de la recherche pour le projet
étudiant impliquant des étres humains (CERPE) a approuvé le projet de recherche auquel vous allez
participer. Pour des informations concernant les responsabilités de I'équipe de recherche sur le plan de
I’éthique de la recherche avec des étres humains ou pour formuler une plainte, vous pouvez contacter la

coordonnatrice du CERPE des sciences humaines : Julie Sergent, au sergent.julie@ugam.ca ou (514) 987-

3000 poste 3642.
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Remerciements

Votre collaboration est importante pour la réalisation de ce projet et nous tenons a vous en remercier.

Signature du participant

Je reconnais avoir lu et compris le présent formulaire. Je consens volontairement a participer a ce projet
de recherche. Je reconnais aussi que les personnes responsables des projets ont répondu a mes questions
de maniere satisfaisante et que j'ai disposé de suffisamment de temps pour réfléchir a ma décision de
participer. Je comprends que ma participation a ce projet de recherche est totalement volontaire et que
je peux y mettre fin en tout temps, sans aucune pénalité ni justification a donner. Il me suffit d’en informer

les personnes responsables des projets.

Je souhaite étre informé des résultats de la recherche lorsqu’ils seront disponibles : ¢ Qui ¢ Non
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Nom et prénom, en lettres moulées

Téléphone

Adresse courriel

Signature du participant

Date
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Signature de la personne responsable du projet

Je déclare avoir expliqué le but, la nature, les avantages et les risques du projet a la personne participante

et avoir répondu au meilleur de ma connaissance aux questions posées.

Signature de la personne responsable — Amélie Ouellet-Lampron, B. Sc.

Date
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APPENDICE D

Formulaire de consentement pour I'adulte ayant un TSA

UQAM | Faculté des sciences humaines

Uniwversité du Quebec a Montréal

Titre de la recherche en cours

Qualité de vie de parents d’adultes présentant un trouble du spectre de I'autisme
Titre de la recherche en cours

Qualité de vie de parents d’adultes présentant un trouble du spectre de I'autisme
Chercheure responsable du projet

Amélie Ouellet-Lampron, B.Sc.

Doctorante en neuropsychologie/psychologie de I’éducation (Psy.D./Ph.D.)
Adresse courriel : amelil00894@hotmail.com

Téléphone : (450) 821-4777

Direction de recherche

Dre Nathalie Poirier, Ph.D.

Psychologue, neuropsychologue, professeure et directrice de recherche
Laboratoire sur les familles d’enfants ayant un trouble du spectre de I'autisme (TSA)
Département de psychologie de I’'Université du Québec a Montréal (UQAM)
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Préambule

Vous étes invité(e) a prendre part a ce projet de recherche. Avant d’accepter, veuillez prendre le temps de
comprendre et de considérer attentivement les renseignements qui suivent. Ce formulaire de
consentement vous explique le but de cette étude, les procédures, les avantages, les risques et les
personnes avec qui communiquer au besoin. Nous vous invitons a poser toutes les questions que vous

jugerez utiles.

Buts généraux des projets

Le premier objectif de cette recherche est de vérifier si la qualité de vie des parents d’un adulte ayant un
TSA est influencée par le niveau de sévérité du trouble de ce dernier. Le second objectif de cette étude est
de vérifier si la qualité de vie des parents d’adultes ayant un TSA est influencée par les variables
transactionnelles suivantes : le stress percu, le contrdle percu ainsi que le soutien social percu, et les

stratégies d’adaptation face au stress.

Taches demandées

Votre participation consiste a collaborer a trois tests psychologiques, soit le test de vocabulaire expressif
— Troisieme édition (EVT-3), I'échelle de vocabulaire en images Peabody — Cinquieme édition (PPVT-5) et

les Matrices Progressives Standard (MPS).

Ces instruments seront utilisés aupres de vous en tant qu’adulte présentant un TSA dans le but d’évaluer
votre fonctionnement intellectuel non-verbal et vos habiletés de langage expressif et réceptif. L'étude se
déroulera en une rencontre a votre domicile, ou dans un local de I'Université du Québec a Montréal, selon
votre préférence. Les résultats de ce test serviront a répondre au premier objectif de cette étude, soit celui
qui vise a vérifier si la qualité de vie des parents d’un adulte ayant un TSA est influencée par le niveau de

sévérité du trouble de ce dernier.

Moyens de diffusion

Les résultats de ce projet de recherche seront publiés dans le cadre d’une thése doctorale et d’articles

scientifiques qui seront soumis a des revues savantes. La thése sera également disponible sur Archipel :
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https://archipel.ugam.ca/. Si vous le souhaitez, les résultats de la présente recherche vous seront

communiqués lorsqu’ils seront disponibles.

Avantages et risques

En plus du fait que votre participation contribuera a I'avancement des connaissances sur le trouble du
spectre de I'autisme a I’age adulte et sur la qualité de vie des parents d’adultes présentant un TSA, un
rapport décrivant vos forces et faiblesses associées a votre profil cognitif, comportemental et
psychologique d’une valeur de $1,200 vous sera remis et expliqué, ainsi gu’une liste de ressources d’aide
a consulter en cas de besoin. Il n’y a pas de risque important associé a votre participation a cette étude,
mais I'ensemble des tests qui seront administrés et les questionnaires a remplir sont d'une durée entre 5
et 6 heures, ce qui peut étre long comme durée de la participation. Vous pourriez choisir de le faire en 2
rencontres pour éviter une fatigue trop importante. Il y a également un risque de vivre une anxiété causée
par la situation d'expérimentation, mais une liste de ressources d’aide a consulter vous sera remise en cas

de besoin si une détresse est occasionnée lors de |'expérimentation ou lors la remise du rapport.

I.  Association de parents de I’enfance en difficulté (APED)
1050, boulevard Curé-Poirier Ouest, Suite 100
Longueuil, Québec, J4K 2E4

Il. La travailleuse sociale associée au dossier de |'adulte qui présente un TSA provenant du CLSC ou
bien leur intervenant pivot pourrait également constituer une ressource pour aider les participants

en cas de besoin.

Anonymat et confidentialité

Les renseignements recueillis lors de I’étude sont confidentiels. Les renseignements sont protégés sous
clé, pour les documents en papier, et sous mot de passe, pour les documents électroniques pour la durée
totale du projet. Seule la personne responsable du projet, sa direction de recherche et les personnes ayant
un acces privilégié (p. ex., assistant de recherche) auront accés a ceux-ci. De plus, un code numérique sera
attribué a chacun des participants afin de protéger leur anonymat et leur confidentialité. Seuls ces codes
seront employés pour l'identification des questionnaires et lors de I'entrée et de 'analyse des données.

L'identité réelle des participants, en combinaison avec leur code numérique, se trouvera sur le formulaire
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de consentement et sur la fiche signalétique, qui seront gardés a I'intérieur d’un classeur dans un bureau,

tous deux fermés a clé.

Participation volontaire

Votre participation a ce projet de recherche est entierement libre et volontaire. Cela signifie que vous
acceptez de participer au projet sans aucune contrainte. Vous demeurez libre de suspendre ou de retirer
votre participation a tout moment de I’étude. Dans ce cas, les renseignements vous concernant seront
détruits. Votre accord a participer implique que vous acceptez que les responsables des projets utilisent
aux fins de la présente recherche (incluant la publication d’articles, d’'une these, la présentation des
résultats lors de conférences ou de communications scientifiques) les renseignements recueillis. Aucune

information permettant de vous identifier ne sera divulguée.

Compensation

Votre participation a ce projet de recherche n’est pas rémunérée. En guise de remerciement pour votre

participation a ce projet, un résumé des résultats vous sera remis et expliqué.

Questions sur le projet et sur vos droits

Vous pouvez contacter la personne responsable du projet pour toute question additionnelle portant sur
la recherche et sur votre participation. Le comité d’éthique de la recherche pour le projet étudiant
impliquant des étres humains (CERPE) a approuvé le projet de recherche auquel vous allez participer. Pour
des informations concernant les responsabilités de I'’équipe de recherche sur le plan de I'éthique de Ia
recherche avec des étres humains ou pour formuler une plainte, vous pouvez contacter la coordonnatrice

du CERPE des sciences humaines : Julie Sergent, au sergent.julie@ugam.ca ou (514) 987-3000 poste 3642.

Remerciements

Votre collaboration est importante pour la réalisation de ce projet et nous tenons a vous en remercier.

100



Signature du participant

Je reconnais avoir lu et compris le présent formulaire. Je consens volontairement a participer a ce projet
de recherche. Je reconnais aussi que la personne responsable du projet a répondu a mes questions de
maniére satisfaisante et que j'ai disposé de suffisamment de temps pour réfléchir a ma décision de
participer. Je comprends que ma participation a ce projet de recherche est totalement volontaire et que
je peux y mettre fin en tout temps, sans aucune pénalité ni justification a donner, et ce, méme apres avoir

obtenu le consentement du tiers autorisé. Il me suffit d’en informer la personne responsable du projet.

Je souhaite étre informé des résultats de la recherche lorsqu’ils seront disponibles : e Oui * Non

Signature du participant

Date
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Signature du tiers autorisé

En tant que parent de I’enfant participant a cette recherche, je reconnais avoir lu et compris le présent
formulaire et consens volontairement a ce que mon enfant participe a ce projet de recherche. Je
comprends que j’'ai le droit de retirer mon enfant en tout temps sans justification et sans pénalité d’aucune

forme.

Nom et prénom, en lettres moulées

Téléphone

Adresse courriel

Signature du tiers autorisé (parent)

Date
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Signature de la personne responsable du projet

Je déclare avoir expliqué le but, la nature, les avantages et les risques du projet a la personne participante

et avoir répondu au meilleur de ma connaissance aux questions posées.

Signature de la personne responsable — Amélie Ouellet-Lampron, B. Sc.

Date
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APPENDICE E

Certificat d’approbation éthique

UQAM | Comités d'éthique de la recherche No. de certificat: 3535
avec des étres humains Certificat émis le: 10-06-2019

CERTIFICAT D’APPROBATION ETHIQUE

Le Comité d’éthique de la recherche pour les projets étudiants impliquant des étres humains (CERPE FSH) a examiné le projet
de recherche suivant et le juge conforme aux pratiques habituelles ainsi qu’aux normes établies par la Politique No 54 sur

I'éthique de la recherche avec des étres humains (Janvier 2016) de 'UQAM.

Titre du projet: Evaluation de la qualité de vie d'adultes présentant un trouble du spectre de
l'autisme dans le cadre d'une transition vers un milieu résidentiel personnalisé et
permanent

Nom de I'étudiant: Amélie LAMPRON

Programme d’études: Doctorat en psychologie (profil scientifique-professionnel)

Direction de recherche: Nathalie POIRIER

Modalités d’application

Toute modification au protocole de recherche en cours de méme que tout événement ou renseignement pouvant affecter
I'intégrité de la recherche doivent étre communiqués rapidement au comité.

La suspension ou la cessation du protocole, temporaire ou définitive, doit étre communiquée au comité dans les meilleurs
délais.

Le présent certificat est valide pour une durée d’un an a partir de la date d’émission. Au terme de ce délai, un rapport
d’avancement de projet doit étre soumis au comité, en guise de rapport final si le projet est réalisé en moins d’un an, et en guise
de rapport annuel pour le projet se poursuivant sur plus d’'une année. Dans ce dernier cas, le rapport annuel permettra au

comité de se prononcer sur le renouvellement du certificat d’approbation éthique.

e e N

Anne-Marie Parisot
Professeure, Département de linguistique

Présidente du CERPE FSH
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APPENDICE F

Accusé de réception de I'article |

2023-06-08 12:44

ANAE soumission article
Catherine de Gavre (ANAE) <anae.textes@gmail.com>

A :amelie100894@hotmail.com <amelie100894@hotmail.com=
Chére madame

MNous accusons réception de votre article.

Nous allons procéder & une premiére lecture aupreés d'experts .

Nous reviendrons vers vous dés que possible avec le résultat de cette premiére expertise.
Cordialement

Frédérique Piegad

Approche Neuropsychologigue des Apprentissages chez I'Enfant
anae.textes@gmail.com

hitps:ffoutlonk live.comimailidfinbos/id[AQ Dk ADAWATYOMDABLTY T i BAAGOOKENAIP; D% 30 Page 1501
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APPENDICE G

Accusé de réception de l'article Il

Trois-Riviéres, 24 janvier 2023

Madame Ouellet-Lampron

Objet : Accusé de réception de votre artice soumis aux fins de publication

Madame,

Nous accusons réception de votre article intitulé « Qualité de vie d’adultes ayant un trouble du
spectre de 'autisme selon leur fonctionnement adaptatif, intellectuel et langagier », que vous
soumettez ala Revie francophone dela déficience intlectuelle (RFDI) et que vous avez écrit en

collaboration avec Nathalie Poirier.

Comme prévu dans la politique éditoriale, votre texte fera l'objet dune appréciation externe an
Comité de direction. Lorsque les commentaires seront regus, nous vous informerons des
modifications qui devront étre portées ou de son acceptation anx fins de publication.

Enfin, pour faciliter les procédures d appréciation de votre article, nous vous demandons de bien
wvouloir nous faire parvenir le nom et le courriel de deux évaluateurs potentiels avec qui ni vous ni
vos coauteurs n'avez de conflits d'intéréts.

Nous vous remercions de l'intérét que vous portez a la revue et vous prions d'agréer, Madame
Ouellet-Lampron, l'expression de nos sentiments les meillenrs.

%«’ E)

Yves Lachapelle, Ph. D FAAIDD
Codirecteur et éditeur responsable - RFDI

[wwwrtdiorg)

http:lwww.erudit.org/revue/rfdi/
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