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RÉSUMÉ 

 

L'inclusion sociale des adolescents et des jeunes adultes ayant un trouble du spectre de 

l'autisme (TSA) de niveau 3 constitue un enjeu majeur, car de nombreux obstacles limitent leur 

participation sociale. Dans le cadre familial, les mères occupent une place centrale dans le 

processus d'inclusion sociale de leurs enfants. Pourtant, peu d’études qualitatives s’intéressent à 

leur vécu, notamment aux perceptions qu’elles ont de leurs rôles et de leurs responsabilités dans 

ce processus d’inclusion. Dans cette optique, cette étude vise à identifier les rôles et les 

responsabilités perçus par les mères qui favorisent l’inclusion sociale de leur adolescent ou de leur 

jeune adulte ayant un TSA de niveau 3. L’analyse des échanges, issus de quatre groupes de 

discussion asynchrones en ligne exclusivement composés de mères d'adolescents ou de jeunes 

adultes ayant un TSA de niveau 3, est réalisée à l’aide de la méthode d'analyse thématique de Braun 

et Clarke (2006), tout en s'inspirant du cadre conceptuel de Sethi (2020). Les résultats montrent 

que, pour favoriser l'inclusion sociale de leur enfant, les mères doivent développer leurs rôles 

d’éducatrice (soutenir l’adaptation et le développement de l’autonomie de l’enfant, scolariser 

l’enfant à la maison, sensibiliser au TSA), de protectrice (assurer la sécurité de l’enfant, défendre 

les droits de l’enfant) et d’apprenante (se renseigner de manière continue). En somme, la présente 

étude met en lumière l’importance de reconnaître et de soutenir l’engagement constant de ces 

mères, dont l’implication quotidienne constitue un levier essentiel pour favoriser l’inclusion 

sociale de leurs enfants dans la société. 

 

Mots-clés : trouble du spectre de l’autisme (TSA) ; inclusion sociale ; mères ; rôles et 

responsabilités 



8 
 

INTRODUCTION 

 

Problématique 

 

 

L'inclusion sociale des personnes ayant un trouble du spectre de l'autisme (TSA) constitue 

un enjeu majeur, en particulier pour les adolescents et les jeunes adultes qui rencontrent des 

difficultés très importantes (p.ex. la communication) dans certaines sphères de leur vie (p.ex. 

sociale). Ces difficultés peuvent entraver leur participation aux activités sociales, éducatives et 

professionnelles, ce qui augmente leur vulnérabilité à l'exclusion (Otero et Copeland, 2020 ; 

Volkmar et al., 2017). Les recherches issues de la littérature scientifique se concentrent sur les 

conséquences émotionnelles et psychologiques du trouble, notamment en termes de stress, 

d'anxiété, de dépression et d’enjeux relationnels au sein des familles (Alkhonezan et al., 2023 ; 

Salman et al., 2023 ; Hickey et al., 2020). En parallèle, d’autres études mettent en lumière les défis 

pratiques auxquels les familles sont confrontées, tels que la gestion des besoins quotidiens de 

l'enfant et l'accès aux soins spécialisés (Dira et al., 2024 ; Hosseinpour et al., 2022 ; Tathgur et 

Kang, 2021). 

 

Dans le cadre familial, les mères occupent une place centrale dans le processus d'inclusion 

sociale de leurs enfants. (Pillay et al., 2020). En tant que figures clés dans la gestion des défis 

quotidiens liés au trouble, elles font face à des rôles et à des responsabilités multiples et complexes 

(Prasetyaningrum et Buenafe, 2020 ; Safe et al., 2012). De plus, elles sont souvent les premières à 

identifier les besoins sociaux et comportementaux de leurs enfants et à intervenir de manière 

proactive pour favoriser leur inclusion dans divers contextes. Par exemple, l’étude réalisée par 

Boucher-Gagnon et des Rivières-Pigeon (2017) met en lumière le rôle déterminant des mères dans 

leur collaboration avec les institutions éducatives pour adapter les services aux besoins spécifiques 

de leurs enfants. Toutefois, même si leur implication est importante, peu d’études qualitatives 

s’intéressent à leur vécu, notamment aux perceptions qu’elles ont de leurs rôles et de leurs 

responsabilités dans le processus d’inclusion. Cette insuffisance dans la littérature scientifique se 

souligne d’autant plus pour celles dont leur adolescent ou leur jeune adulte présente le TSA avec 

un niveau de sévérité important. Dans cette optique, cette étude vise à combler cette lacune en 

ciblant spécifiquement cette population. 
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Contexte théorique 

 

 

Trouble du spectre de l’autisme (TSA) 

 

Le TSA est un trouble neurodéveloppemental qui se caractérise par deux critères 

diagnostiques : 1) des difficultés dans la communication et les interactions sociales, et 2) des 

comportements, des activités et des intérêts restreints et répétitifs. Ces critères se manifestent dans 

plusieurs contextes et affectent de manière significative le fonctionnement quotidien de la 

personne. Ils doivent également être présents dès la petite enfance, bien qu’ils puissent devenir 

pleinement apparents qu’à un âge plus avancé (APA, 2016). Ce trouble se présente aussi à 

différents niveaux de sévérité. 

 

Niveaux de sévérité 

 

Le TSA est classé selon trois niveaux de sévérité qui décrivent un type de soutien distinct 

(APA, 2016). Le niveau 1 est considéré comme étant le moins sévère, incluant les personnes qui 

présentent des défis sociaux (p. ex., difficulté d’initier des relations sociales) et comportementaux 

(p. ex., difficulté à passer d’une activité à l’autre), mais qui peuvent tout de même fonctionner de 

manière relativement autonome avec un aide limité. Le niveau 2 désigne les personnes nécessitant 

un aide important, et ce, en raison de difficultés sociales plus marquées et des comportements, des 

activités et des intérêts répétitifs qui interfèrent avec leur quotidien. Le niveau 3, le plus sévère, 

concerne les personnes rencontrant des difficultés significatives dans leur fonctionnement 

quotidienne et nécessitant une aide très importante (APA, 2016). À ce niveau, les déficits de la 

communication et des intéractions sociales nuisent considérablement à leur capacité à interagir 

avec les autres et se manifestent par une incapacité marquée à initier des relations avec autrui. Par 

exemple, un adolescent ou un jeune adulte peut avoir de grandes difficultés à communiquer de 

manière verbale. Il pourrait également avoir du mal à comprendre ou à répondre aux questions, 

restant souvent silencieux ou fournissant des réponses inappropriées, déconnectées du sujet abordé 

(APA, 2016). En l'absence de moyens de communication efficaces, cet adolescent ou ce jeune 

adulte pourrait recourir à des comportements problématiques, tels que des agressions, pour 
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exprimer ses besoins (Neuhaus et al., 2021). Quant aux comportements, aux activités et aux 

intérêts répétitifs sévères, ceux-ci sont également très marqués et peuvent devenir envahissants au 

point de perturber fortement la vie quotidienne. Par exemple, ce même adolescent ou ce jeune 

adulte pourrait se livrer à des stéréotypies motrices, comme se balancer d’avant en arrière sans 

raison apparente, ce qui peut interférer avec ses interactions sociales et son intégration dans des 

activités de groupe. Ces comportements, activités et intérêts répétitifs peuvent aussi se manifester 

dans d'autres aspects de la vie quotidienne, limitant la capacité de celui-ci à s’adapter aux 

changements ou à participer activement à des situations nouvelles (APA, 2016). Face à ces 

difficultés majeures, ces personnes nécessitent un soutien constant dans presque tous les aspects 

de leur vie quotidienne pour favoriser une meilleure communication, et ainsi leur inclusion sociale 

(APA, 2016). 

 

 

Inclusion sociale 

 

Selon Simplican et al. (2015), l'inclusion sociale des personnes ayant des handicaps 

intellectuels et développementaux est un processus dynamique qui résulte de l'interaction entre les 

relations interpersonnelles et la participation active à la communauté. Ces deux domaines 

contiennent trois caractéristiques soit la catégorie, la structure et la fonction. En ce qui a trait aux 

relations interpersonnelles, la catégorie désigne les différents types de personnes présentes dans le 

réseau social avec ou sans limitation, telles que les membres de la famille. Les éléments structurels 

de ces relations incluent la durée, l'origine, la fréquence des contacts et l'initiateur du contact, ainsi 

que le lieu où ces interactions ont lieu. Enfin, ces relations jouent un rôle important en fournissant 

divers types de soutien social, qui sont classés en trois catégories : soutien émotionnel, 

instrumental et informationnel. Quant à la participation communautaire, la catégorie fait référence 

aux différents types d'activités auxquelles les personnes peuvent participer, telles que les loisirs, 

les activités politiques et civiques, l'emploi ou l'éducation, l'accès aux biens et aux services, ainsi 

que les activités religieuses et culturelles. Les éléments structurels de la participation incluent le 

type d'environnement où ces activités se déroulent, qui peut être ségrégué, semi-ségrégué ou 

intégré. Enfin, le degré d'implication dans ces activités varie, allant de la participation dans des 

environnements communautaires traditionnels à des environnements spécialisés (Simplican et al., 

2015). 
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L’étude menée par McMaughan et al. (2024) montre qu'une inclusion sociale significative, 

englobant à la fois la participation communautaire et les relations interpersonnelles, est essentielle 

pour améliorer la qualité de vie des personnes ayant un TSA. Ainsi, l’inclusion sociale est 

étroitement liée au bien-être psychologique (McMaughan et al., 2024). Cependant, plusieurs 

obstacles peuvent entraver cette inclusion. Par exemple, les déficits de communication sociale 

auxquels sont confrontées les personnes ayant un TSA peuvent rendre les interactions sociales 

difficiles et, par le fait même, augmenter leur risque d'exclusion sociale (Poglitsch et Pirker, 2024). 

Dans le même ordre d’idées, l'environnement éducatif joue également un rôle dans la vie sociale 

de ces personnes. Selon l’étude réalisée par Samnani et al. (2023), l'inclusion sociale des enfants 

ayant un TSA dans les milieux éducatifs va bien au-delà de la simple intégration scolaire. Elle met 

en lumière l’importance de la création de contextes éducatifs qui favorisent l'interaction sociale. 

 

Dans le contexte de l’inclusion sociale, il apparaît pertinent d’explorer la manière dont les 

mères perçoivent leurs rôles et leurs responsabilités, car cela peut offrir des pistes précieuses pour 

l’élaboration d’interventions mieux adaptées aux besoins des familles concernées par le TSA. Elle 

permettrait également de mettre de l’avant les forces et les ressources des mères, ainsi que les défis 

auxquels elles sont confrontées, afin d’encourager une inclusion sociale plus optimale des 

adolescents ou des jeunes adultes ayant un TSA de niveau 3. 

 

Perceptions des mères quant à leurs rôles et à leurs responsabilités 

 

Les définitions du concept de rôle et de responsabilité peuvent varier d’une discipline à une 

autre. À cet égard, dans le domaine de la sociologie, un rôle fait référence au comportement attendu 

qui est associé à un statut ou à une position particulière au sein d'une structure sociale. Chaque 

individu occupe simultanément plusieurs rôles, qui sont liés aux différents statuts qu'il occupe 

(Edwards, 2024). En ce qui concerne la responsabilité, il s’agit d’un concept relationnel : une 

personne est responsable de quelque chose envers quelqu'un d'autre. Elle implique la capacité 

d’agir et la liberté de choisir. La responsabilité peut concerner des actions passées (répondre de 

ses actes) ou futures (prendre en charge quelque chose). Elle est aussi liée à des attentes sociales 

et morales, car être responsable signifie souvent répondre aux besoins des autres (Mieg, 2022). 
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Plusieurs études ont mis en lumière le rôle important des mères dans l'inclusion sociale de 

leurs enfants, en particulier ceux ayant des troubles neurodéveloppementaux, tel que le TSA. Par 

exemple, dans leur l'étude, Avrech et al. (2016) ont exploré l’influence de la participation des 

mères et leur sentiment d'efficacité personnelle sur la participation sociale et scolaire de leurs 

enfants ayant un TSA. Les résultats de cette étude supportent la mise en place d’une approche 

d'intervention centrée sur la famille, qui accorde une attention particulière à l'auto-efficacité des 

mères et à leur participation à diverses activités afin d'accroître leur satisfaction et leur plaisir, ainsi 

que de promouvoir la participation de leur enfant. (Avrech et al., 2016). Dans cette même 

perspective, Bayraklı et Sucuoğlu (2019) mettent de l’avant l'importance de la formation et du 

soutien des mères pour leur permettre de jouer un rôle de dirigeante (leadership) et de défense dans 

l'inclusion précoce de leurs enfants, assurant ainsi que leurs besoins soient mieux comblés. Pour 

aller au-delà de la simple reconnaissance du rôle des mères dans ce processus, il est essentiel de 

prendre en compte la diversité et la complexité des responsabilités qu'elles assument. Ces 

responsabilités, loin de se limiter aux soins de base, englobent une gestion proactive des 

interactions avec les professionnels de l’école, de la santé et de la communauté, ainsi qu'une 

capacité constante d’adaptation face aux besoins évolutifs de leurs enfants (Evans, 2025). En 

assumant ces multiples tâches, les mères deviennent des figures centrales dans la mise en place de 

pratiques inclusives (Pillay et al., 2020 ; Boucher-Gagnon et des Rivières-Pigeon, 2017). Leur 

expertise unique, façonnée par leur expérience quotidienne auprès de leurs enfants, leur permet de 

plaider efficacement pour des adaptations pédagogiques, de contribuer activement à l’élaboration 

de plans d’inclusion individualisés et de participer pleinement aux discussions sur les services et 

les ressources nécessaires à leur enfant (Lumapac et al., 2024 ; Papadopoulos, 2021). Cela souligne 

l'importance de prendre en considération leurs expériences. 

 

Néanmoins, peu d’études ont pris en compte le point de vue de ces mères. La plupart se 

sont concentrées sur les émotions qu’elles ressentent (p.ex., anxiété) ou les difficultés qu'elles 

rencontrent, sans examiner de manière approfondie comment elles perçoivent leurs rôles et leurs 

responsabilités, notamment celles ayant un adolescent ou un jeune adulte présentant un TSA de 

niveau 3. L’étude réalisée par Sylvia et al. (2024) montre que les principales sources de stress pour 

les mères d'enfants ayant un TSA incluent la gestion des comportements difficiles, les soins 
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continus nécessaires, ainsi que l'isolement social. Les mères rapportent aussi un stress lié aux défis 

quotidiens comme les difficultés de communication de leur enfant, les visites médicales fréquentes 

et les exigences de l'éducation spécialisée. Ce stress constant a un effet important sur leur santé 

mentale, entraînant souvent de l'anxiété, de la dépression et de l’épuisement émotionnel, en raison 

des exigences liées à la prise en charge de leur enfant (Sylvia et al., 2024). Dans le même sens, 

Lumapac et al. (2024) soulignent également les répercussions du stress perçues par les mères 

d'enfants ayant un TSA, mais mettent aussi en lumière un aspect différent : celui de la 

transformation des défis en succès. Selon leur étude, les mères, bien que confrontées à des 

difficultés quotidiennes, rapportent également des expériences positives liées à leurs rôles. 

Certaines mères expriment un sentiment de satisfaction et de fierté dans leur capacité à surmonter 

les obstacles, notamment grâce à la mise en place de stratégies d'adaptation efficaces. Ces mères 

mentionnent aussi l'importance du soutien social et des ressources communautaires pour alléger le 

fardeau du stress, tout en soulignant que la perception des défis varie en fonction des progrès 

réalisés par leur enfant et des améliorations dans leur propre bien-être émotionnel (Lumapac et al., 

2024). Ces résultats démontrent la pertinence de prendre en compte la perception des mères dans 

le contexte de l’inclusion sociale. 

 

Cadre conceptuel 

 

 

Étude de Sethi 

 

L’étude réalisée par Sethi (2020) permet d’identifier globalement cinq types de rôles 

maternels, soit le rôle de soignante, de nourricière, d’éducatrice, de protectrice et d’apprenante, 

qui impliquent différentes responsabilités. La figure 1. Maternage comme un rôle relationnel 

permet de visualiser ces rôles et ces responsabilités. Tout d’abord, le rôle de soignante englobe les 

tâches physiques liées à l’alimentation, l’habillement et la gestion de la santé, tout en évoluant 

avec l'autonomie de l’enfant. Ensuite, le rôle de nourricière se concentre sur l’aspect émotionnel, 

impliquant l'expression d'affection et la création d’un environnement de soutien affectif. Le rôle 

d’éducatrice se focalise sur l’enseignement des compétences sociales, comportementales et  

fonctionnelles. Le rôle de protectrice veille à la sécurité physique, émotionnelle et sociale de 

l’enfant. Enfin, le rôle d'apprenante souligne la nécessité pour la mère d’acquérir continuellement 
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de nouvelles connaissances et compétences pour s'adapter aux besoins changeants de l’enfant. Ces 

rôles, interconnectés et complémentaires, illustrent la complexité des responsabilités maternelles 

dans le cadre du soutien et du développement de l’enfant (Sethi, 2020). Ainsi, ces cinq types de 

rôles, associés à diverses responsabilités, sont à prendre en considération afin de mieux 

comprendre la manière dont les mères perçoivent leurs rôles et leurs responsabilités quant à 

l’inclusion sociale de leur adolescent ou de leur jeune adulte ayant un TSA de niveau 3. 

 

Figure 1 

 

Maternage comme un rôle relationnel 
 

 

 

 

Objectif de l’étude 

 

Cette étude vise à identifier les rôles et les responsabilités perçus par les mères qui 

favorisent l’inclusion sociale de leur adolescent ou de leur jeune adulte ayant un TSA de niveau 3. 

Adhérant au paradigme post-positivisme, cette étude qualitative reconnaît qu’une réalité objective 

sous-tend les expériences vécues, mais que celle-ci ne peut être appréhendée qu’imparfaitement à 

travers les perceptions des participantes, d’où l’importance d’une démarche méthodologique 

rigoureuse et réflexive (Ponterotto, 2005). 
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MÉTHODE 

 

Cette étude s’inscrit dans un projet plus large intitulé « Participation sociale des 

adolescents.e.s et jeunes adultes autistes en milieux scolaires et d’emploi : Analyser les obstacles 

pour concevoir des services permettant de les surmonter ». Ce dernier est dirigé par Catherine des 

Rivières-Pigeon (des Rivières-Pigeon et al., 2023) et a reçu l’approbation du comité institutionnel 

d’éthique de la recherche avec des êtres humains (CIEREH) de l’Université du Québec à Montréal. 

Cette étude qualitative utilise l'analyse thématique réflexive, une méthode d’approche 

systématique et rigoureuse permettant d'identifier et d'interpréter les schémas de sens (thèmes) 

significatifs à travers l'ensemble des expériences partagées par les mères participantes (Braun et 

Clarke, 2006). La méthode reliée au plus grand projet est décrite dans la section qui suit. 

 

Participants et procédure 

 

 

Pour prendre part au projet principal, les participants devaient résider au Québec et être : 

(1) un adolescent (14 à 17 ans) ou un jeune adulte (18 à 25 ans) ayant un diagnostic de TSA, (2) 

un parent d’un adolescent ou d’un jeune adulte ayant un TSA ou (3) un professionnel des milieux 

scolaires ou de l’emploi travaillant auprès d’adolescents ou de jeunes adultes ayant un TSA. En 

outre, ils devaient être en mesure de lire et de s’exprimer à l’écrit et d’être à l’aise avec la 

plateforme Facebook, parce que les groupes de discussion ont été effectués sur celle-ci. 

L'échantillon final a comporté 147 participants répartis en 29 groupes de discussion, dont 4 groupes 

spécifiquement composés de mères d’adolescents ou de jeunes adultes ayant un TSA de niveau 3. 

La présente étude cible ces 4 groupes combinant un total de 18 mères participantes (12 mères 

d’adolescents et 6 mères de jeunes adultes). Le tableau 1 présente les caractéristiques des 

adolescents et des jeunes adultes dont les mères ont participé au projet.  
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Tableau 1 

 

Caractéristiques des adolescents et des jeunes adultes dont les mères ont participé au projet  
 

 

Groupes Participantes    Caractéristiques des enfants   

  Nom fictif Sexe Âge Communication Éducation Logement 

Mères d’adolescents (12) 

 
Participante 35 Loïc Garçon 17 Pas d’information Pas d’information Pas d’information 

 
Participante 37 Fanny Fille 14 Non verbale Pas scolariser Domicile familial 

 
Participante 38 Zack Garçon 13 Verbale École secondaire Domicile familial 

(garde partagée) 

 
Participante 39 Camille Fille 13 Verbale École spécialisée Domicile familial 

 
Participante 40 Amélie Fille 12 Verbale Scolariser à domicile Domicile familial 

 
Participante 41 Maxence Garçon 13 Verbale Scolariser à domicile Domicile familial 

 
Participante 42 Etienne Garçon 14 Verbale École spécialisée Domicile familial 

 
Participante 44 Jérémy Garçon 16 Non verbale École secondaire Domicile familial 

 
Participante 45 Bryan Garçon 16 Non verbale École spécialisée Domicile familial 

 
Participante 47 Tom Garçon 17 Verbale École spécialisée Centre jeunesse 

 
Participante 48 Bastien Garçon 17 Non verbale École spécialisée 

(scolarisation partielle) 

Domicile familial 

(garde partagée) 

 
Participante 49 Damien Garçon 17 Non verbale École spécialisée 

(scolarisation partielle) 

RAC (Résidence à 

assistance continue) 

Mères de jeunes adultes (6) 

 
Participante 29 Alexis Garçon 23 Non verbale Pas scolariser Résidence 

 
Participante 30 Max Garçon 18 Verbale École spécialisée Domicile familial 

 
Participante 31 Brandon Garçon 19 Non verbale École secondaire RAC 

 
Participante 46 Océane Fille 18 Verbale École secondaire Domicile familial 

 
Participante 50 Olivia Fille 21 Verbale Pas scolariser RAC 

 
Participante 52 Jordan Garçon 18 Non verbale Scolariser à domicile Domicile familial 
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Le recrutement s’est fait via les réseaux sociaux. La Fédération québécoise de l'autisme et 

divers groupes Facebook réunissant des personnes concernées par le TSA ont contribué à la 

diffusion. Un appel à la participation supplémentaire a été nécessaire pour recruter également des 

parents de jeune adulte ayant un TSA de niveau 3. Les participants répondant aux critères 

d’inclusion ont reçu un courriel contenant des questions pour avoir leurs caractéristiques 

sociodémographiques (p.ex., nombre d’enfants), un document expliquant les règles à suivre lors 

des groupes de discussion, ainsi qu’un formulaire de consentement, qu’ils ont signé et retourné 

avant le début de la collecte de données. Les réponses aux questions incluses dans le courriel ont 

permis de déterminer le groupe de discussion qui correspond le mieux au participant. Plus 

précisément, pour les parents d’adolescents ou de jeunes adultes ayant un TSA, leur groupe de 

discussion a été attribué selon l’âge (adolescent ou jeune adulte) et la fréquentation scolaire (classe 

ordinaire, classe spécialisée ou école spécialisée) de l’adolescent ou du jeune adulte concerné 

évoqué lors des groupes de discussion. Une fois les cinq participants de chaque groupe de 

discussion sélectionnés, un dernier courriel leur a été envoyé. Celui-ci contenait le lien vers le 

groupe Facebook privé ainsi que la date de publication de la première question. Le choix de limiter 

chaque groupe de discussion à cinq participants vise à optimiser les échanges. Cette taille restreinte 

facilite la lecture des commentaires de chacun sans risquer de surcharger les participants et de 

diminuer leur engagement. Ainsi, cette méthode favorise une communication plus fluide et un 

meilleur partage des expériences personnelles, ce qui constituent la richesse des groupes de 

discussion en recherche qualitative (Lijadi et van Schalkwyk, 2015 ; Reid et Reid, 2005). 

 

Outils de collecte de données 

 

Dans le cadre du projet initial, des questions ouvertes ont été développées visant à identifier 

les obstacles et les facilitateurs de l'inclusion en milieux scolaire et professionnel. Ces dernières 

ont inclus une mise en contexte qui objective le rappel d'événements inclusifs ou exclusifs du jeune 

concerné, ainsi qu'une formulation qui favorise des réponses personnalisées. L'élaboration de ces 

questions a bénéficié de l'expertise d'un comité scientifique interdisciplinaire, réunissant des 

professionnelles en sociologie, en psychologie, en neuropsychologie, en psychoéducation et en 

médecine. L'équipe s'est enrichie de l'expertise des membres de la communauté, incluant des mères 

de jeunes ayant un TSA et des personnes ayant un TSA, qui ont apporté leurs connaissances 
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approfondies des réalités vécues par les personnes présentant un TSA et leurs proches. Cette 

collaboration avec la communauté a été maintenue tout au long du projet pour s'assurer que les 

questions demeurent pertinentes et adaptées à la population cible. Divers supports utilisés, tels que 

des extraits de textes, d’articles, de phrases, d’images ou de vidéo, ont servi comme éléments 

d’introduction aux questions, soit des incitateurs, qui permettent d’alimenter la réflexion des 

participants sur différents aspects de la participation sociale (p.ex., le parcours). 

 

Collecte et analyse de données 

 

 

Les données de la présente étude ont été obtenues grâce aux groupes de discussion 

asynchrones en ligne réalisés dans le cadre du plus grand projet. Cette méthode permet de susciter 

des discussions interactives sur un sujet auprès des participants volontaires (Lijadi et van 

Schalkwyk, 2015). Elle donne également une flexibilité, car chacun peut participer au moment qui 

lui convient le mieux, sans avoir à se soucier des contraintes de temps ou de déplacements (Lijadi 

et van Schalkwyk, 2015). En outre, d'après Reid et Reid (2005), l'éloignement psychologique 

obtenu avec les groupes de discussion en ligne permet une participation accrue des personnes qui 

sont réticentes à assister à des entretiens en personne et favorise une meilleure introspection. 

D'après ces auteurs, cette approche permet d'obtenir davantage d'idées et de réponses que la 

méthode standard d'entretien. La durée maximale des groupes a été de trois semaines et la 

plateforme utilisée (Facebook) a permis à chaque participant de rester anonyme s'il le souhaite, en 

créant un compte anonyme. Par ailleurs, seules les deux auxiliaires de recherche qui ont dirigé le 

groupe et les participants ont eu accès au groupe de discussion. Chaque jour, une question a été 

posée à sept heure et le participant a eu la possibilité d'y répondre tout au long de la journée, au 

moment opportun. Les auxiliaires responsables de chaque groupe de discussion ont pris en charge 

la lecture des réponses des participants et ont posé des questions de relance pour dynamiser les 

interactions et valider ou approfondir les réponses émises. Tout au long des semaines de collecte 

de données, il a été possible d'établir une collaboration étroite entre les participants et les 

responsables du groupe de discussion. De cette manière, il est possible d’accroître la profondeur 

des confidences (Tracy, 2010). Dans le but d'analyser les données, une capture d'écran a été 

réalisée avant l'émission de chaque nouvelle question le matin, puis le fichier a été converti en un 

document PDF, ce qui a permis d'extraire les données des différents groupes de discussion formés 
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sur Facebook. Après chaque journée de question, les données ont été transférées dans le logiciel 

NVivo 7 (QSR International, 2022). 

 

S’inscrivant dans un paradigme post-positivisme, cette étude s’appuie sur une analyse 

rigoureuse des propos recueillis auprès des mères afin d’approcher, de manière systématique, une 

réalité complexe, tout en reconnaissant les limites liées à la subjectivité humaine (Ponterotto, 

2005). Dans le contexte de la présente étude, la méthode d’analyse en six étapes de Braun et Clarke 

(2006) est appliquée, et les données analysées sont l’ensemble des propos échangés entre les mères 

d’adolescents ou de jeunes adultes ayant un TSA de niveau 3. Initialement, il y a une 

familiarisation avec les données en lisant attentivement tout le contenu et en faisant une relecture 

pour certains passages. Cette immersion dans les données a permis la création de codes initiaux 

pour l’identification des éléments pertinents et récurrents dans les propos des participantes. Ainsi, 

ces codes servent de base pour l’organisation des données. La troisième étape consiste à la 

recherche de thèmes en regroupant les codes initiaux sous des catégories plus larges et 

significatives permettant d’identifier les rôles et les responsabilités des mères. Une fois ces thèmes 

identifiés, ils sont examinés afin de garantir leur cohérence interne et leur distinction les uns des 

autres, tout en restant fidèles aux données brutes en collaboration avec les superviseures du projet. 

Par la suite, le développement des définitions et des noms de chaque thème est réalisé pour préciser 

leurs spécificités. En dernier, la production d’un document, dans lequel des extraits significatifs 

des propos ressortis par les mères sont intégrés, permet d’ajouter une crédibilité et une richesse 

aux résultats (Tracy, 2010). Pour guider les étapes d’analyse, une étude est tirée de la littérature 

scientifique, soit celle réalisée par Sethi (2020), qui permet d’identifier globalement cinq types de 

rôles maternels (rôle de soignante, de nourricière, d’éducatrice, de protectrice et d’apprenante) qui 

impliquent plusieurs responsabilités (p.ex., garder en sécurité). 

 

Considérations éthiques 

 

 

Pour garantir la confidentialité, tous les documents en format papier qui permettent 

d'identifier les participants sont gardés en réserve sous clé dans une filière à l'Université du Québec 

à Montréal, accessibles uniquement aux personnes impliquées dans le projet ayant signé un 

formulaire de confidentialité. Du côté informatique, les données sont protégées par des mots de 
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passe connus seulement par les membres de l'équipe de recherche. L'ordinateur utilisé pour 

conserver ces informations est lui-même sécurisé par un code d'accès, et toutes les données sont 

détruites une fois le projet terminé. Pour assurer l'anonymat lors de la publication des résultats, des 

noms fictifs sont utilisés pour les participants. 

 

 

 

RÉSULTATS 

 

Les analyses tirées des discussions asynchrones en ligne ont permis de mettre en évidence 

les rôles et les responsabilités perçus par les mères qui favorisent l’inclusion sociale de leur 

adolescent ou de leur jeune adulte ayant un TSA de niveau 3. Trois rôles principaux ont ressorti 

des échanges : celui d’éducatrice, de protectrice et d’apprenante. Ces rôles, engendrant différentes 

responsabilités, sont illustrés dans le tableau 2 ci-dessous et décrits dans les sections suivantes, en 

s’inspirant du cadre conceptuel de Sethi (2020). 

 

Tableau 2 

 

Les rôles et les responsabilités perçus par les mères favorisant l’inclusion sociale de leur 

adolescent ou de leur jeune adulte ayant un TSA de niveau 3 

 

Rôles Responsabilités associées 

Éducatrice Soutenir l’adaptation et le développement de l’autonomie de l’enfant 

Scolariser l’enfant à domicile 

Sensibiliser au TSA 

Protectrice Assurer la sécurité de l’enfant 

Défendre les droits de l’enfant 

Apprenante Se renseigner de manière continue 
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Rôle d’éducatrice 

 

Lors des groupes de discussion, les participantes ont exprimé prendre le rôle d’éducatrice 

dans la vie de leurs enfants. Ce rôle est le plus mentionné par les mères. Trois responsabilités 

émergent en lien avec ce rôle : soutenir l’adaptation et le développement de l’autonomie de 

l’enfant, scolariser l’enfant à domicile et sensibiliser au TSA. En outre, les propos des participantes 

montrent les efforts qu'elles déploient pour soutenir leurs enfants dans leur quotidien et dans leurs 

interactions avec le monde extérieur (p.ex. à l’école). 

 

Soutenir l’adaptation et le développement de l’autonomie de l’enfant. Lors des groupes de 

discussion, les mères ont souligné avoir mis en place des outils (p.ex. des photos) pour soutenir 

l'adaptation de leur enfant aux nouvelles situations et favoriser progressivement son autonomie. 

Par exemple, une mère mentionne avoir créé un livre pour mieux préparer son enfant à l’entrée à 

l’école : 

Océane s’est bien adaptée à son nouveau milieu et rapidement parce que j’avais demandé 

des photos de la classe, des toilettes, de la bibliothèque, du gymnase, etc., avec un plan, et je lui ai 

monté un petit livre que nous avons regardé tout l’été avant la rentrée. Mère d’Océane (18 ans). 

 

Ce livre visuel a permis à l’enfant de se familiariser progressivement avec son nouvel 

environnement, réduisant ainsi son anxiété liée au changement et facilitant son intégration sociale 

dans un nouveau cadre scolaire. 

En outre, l'acquisition de l’autonomie est un processus progressif qui demande du temps, 

de la patience et un soutien constant. Une participante illustre cette démarche en expliquant : « On 

pense plutôt à lui redonner la capacité de prendre le transport scolaire (pour souhaiter l'entraîner 

au transport adapté) et de faire des journées plus longues à l'école. » Mère de Bastien (17 ans). 

Ces propos montrent que l’autonomie passe par des étapes progressives. En réintroduisant d’abord 

le transport scolaire, la mère prépare son enfant à utiliser, à terme, le transport adapté, tout en 

augmentant au rythme de l’enfant le temps passé en milieu scolaire. Cette approche vise non 

seulement à développer son indépendance, mais aussi à favoriser son inclusion sociale en lui 

permettant d’accéder à davantage d’activités et d’environnements variés. D’autres mères 

rapportent le travail nécessaire pour développer des habiletés quotidiennes, parfois avec le soutien 
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de professionnels : « Lui qui a fait tant d’effort pour apprendre, les ergothérapeutes et nous avons 

et ressayons périodiquement. Il est au stade du noeud simple, avec beaucoup d’effort. » Mère de 

Max (18 ans). Même les gestes du quotidien, tels que faire un nœud, représentent des étapes 

importantes dans l’acquisition d’une autonomie fonctionnelle. Cette autonomie facilite l’inclusion 

sociale en permettant aux enfants de participer plus pleinement à des activités avec leurs pairs. De 

plus, une mère évoque l’importance d’évaluer régulièrement l’autonomie de son enfant. Ce suivi 

constant illustre la persévérance des mères qui soutiennent leur enfant dans l'acquisition des 

compétences nécessaires pour évoluer. 

 

Scolariser l’enfant à domicile. Certaines mères ont mentionné le choix ou la nécessité de 

scolariser leur enfant à la maison, face à un système scolaire traditionnel ne répondant pas toujours 

aux besoins spécifiques de leur enfant. Ces mères choisissent la scolarisation à domicile par 

conviction que leur enfant y bénéficiera d’un environnement plus propice à ses apprentissages, 

comme le décrit une mère : 

J'ai pris en charge la scolarisation de ma fille parce que je sais que, si un changement il y 

a, elle n’en bénéficiera pas. Il sera trop tard pour elle. Je le fais gratuitement. C’est un luxe énorme 

que je lui paie, mais c’est le meilleur héritage que je peux lui laisser, de la préparer adéquatement 

à l’après de moi. Mère d’Aurélie (12 ans). 

À travers cette démarche, la mère vise non seulement à répondre aux besoins éducatifs 

immédiats de son enfant, mais aussi à lui transmettre les ressources utiles pour son autonomie qui 

permettent une meilleure inclusion sociale. D’autres mères rapportent que la scolarisation à 

domicile devient une obligation après des expériences scolaires marquées par l'absence de soutien 

ou de réponses adaptées : « Je n'ai jamais eu d'explication de l'école, malgré mes demandes. Donc, 

il n'y est jamais retourné et il est à la maison avec moi depuis. J'ai pris la relève à partir de ce 

moment-là. » Mère de Jordan (18 ans). Face à un manque de compréhension institutionnelle, ces 

mères choisissent de créer un environnement d’apprentissage sécuritaire et bienveillant. Bien que 

la scolarisation à domicile représente une charge pour ces mères, elle est perçue comme un 

investissement important pour l’inclusion future de leur enfant. En adaptant les apprentissages à 

leurs particularités dans un cadre rassurant, ces mères posent les bases d’une participation plus 

active et autonome de leur enfant dans la communauté. 
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Sensibiliser au TSA. Lors des groupes de discussion, les mères ont démontré un 

engagement envers la sensibilisation au TSA, que ce soit auprès de leur entourage, des institutions 

que dans les lieux publics. Cette responsabilité, la plus mentionnée par les participantes, vise non 

seulement à faire connaître le TSA, mais aussi à créer un environnement plus compréhensif et 

accueillant pour l’enfant. Plusieurs mères rapportent avoir pris des mesures concrètes pour 

sensibiliser leur entourage immédiat. Par exemple, une mère témoigne : « Pour ma part, avec un 

voisin qui appelait la police chaque fois que les enfants criaient ou que Tom faisait une crise, j'ai 

décidé de sensibiliser mon voisinage en distribuant une lettre dans mon quartier. » Mère de Tom 

(17 ans). Cette démarche proactive contribue à désamorcer les conflits, à réduire les préjugés et à 

favoriser un climat de compréhension autour de l’enfant, créant ainsi les conditions d’une 

meilleure inclusion dans son milieu de vie. En plus de sensibiliser leur entourage, les mères sont 

également amenées à intervenir au sein des institutions, comme le démontre une mère : « Les 

intervenants (TES-Prof) changent à chaque année et à chaque année je dois faire suivre ces infos 

puisque les spécialistes en réadapt. ne travaillent plus directement avec Camille, ni avec l'équipe 

prof-TES pour les outiller. » Mère de Camille (13 ans). La sensibilisation s’étend également aux 

espaces publics, où l’incompréhension face aux comportements particuliers des enfants présentant 

un TSA peut rapidement devenir une source d’exclusion. Une mère partage une situation vécue : 

Dernièrement, une caissière du Dollarama lui a crié après, car il n’avait pas son masque sur 

son nez. Quand je suis allée payer, je lui ai expliqué que Maxence était autiste et que le masque 

n’est pas évident pour lui. Elle a tout de suite compris et maintenant l’accueil toujours avec un 

bonjour et un sourire sous son masque. Mère de Maxence (13 ans). 

Grâce à cette explication, l’enfant est désormais accueilli avec respect et bienveillance, ce 

qui renforce son intéraction avec l’espace public fréquenté. Dans d'autres situations, la 

sensibilisation vise à adapter les services offerts, pour respecter les particularités sensorielles ou 

comportementales de l’enfant. Une mère souligne, par exemple, l’importance d’informer l’équipe 

dans un restaurant : « Au restaurant, c’est nécessaire d’expliquer que Zack est autiste pour qu’ils 

comprennent qu’ils ne doivent pas, par exemple, ajouter de sirop, de fruits, de sucre en poudre à 

ses crêpes. » Mère de Zack (13 ans). Ces explications permettent à l’enfant de vivre une expérience 

agréable et inclusive, et sensibilisent par la même occasion la personne qui fait le service aux 

modifications simples, mais essentielles pour ce dernier. Dans la même lignée, une mère explique 

la nécessité d’enseigner le TSA afin de mieux comprendre les personnes touchées. 
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Rôle de protectrice 

 

Lors des groupes de discussion, les mères ont montré une implication dans la protection de 

leur enfant, un rôle qui se manifeste à travers deux responsabilités importantes : assurer la sécurité 

de l’enfant et défendre les droits de l’enfant. 

 

Assurer la sécurité de l’enfant. Les mères ont témoigné adapter continuellement leur 

environnement afin de limiter l’exposition de leur enfant à des situations potentiellement 

anxiogènes. L'évitement de certains lieux ou événements sociaux fait partie des stratégies qu’elles 

adoptent pour prévenir une surcharge émotionnelle et faciliter la gestion des défis quotidiens, tel 

que démontre cet extrait d’une mère : « Par exemple, si elle a eu une grosse journée et que je sais 

qu'elle a relevé de nombreux défis, j'évite les endroits qui sont difficiles pour elle. » (Mère 

d’Aurélie (12 ans). D’autres précisent que, même en prévoyant des espaces d’isolement, 

l’incompréhension de l’entourage reste un obstacle. En outre, pour faciliter l’inclusion de leur 

enfant dans un environnement sécuritaire, certaines mères rapportent utiliser diverses méthodes : 

« On prend des moyens, (coquille ou écouteur avec musique pour le bruit, plan B pour retrait pour 

une pause, toujours prévoir quelque chose à manger que chacun aime etc. » Mère d’Océane (18 

ans). Ces aménagements permettent aux enfants de participer à la vie sociale avec davantage 

d’aisance et de plaisir, favorisant ainsi leur inclusion sociale. Certaines mères adoptent également 

une posture de vigilance active en restant toujours près de leur enfant, comme l’illustre une mère : 

« Lorsque je vais chez de la famille, je reste avec lui et je fais une bulle. Je m’en occupe et je 

m’assure qu’il réagira pas mal si trop de stimuli. » Mère de Jérémy (16 ans). Cette surveillance 

constante vise à minimiser les risques de surcharge sensorielle et d’anxiété pour favoriser la 

participation de l’enfant aux interactions sociales de manière positive. Toutefois, certaines ont 

choisi de limiter leur participation à des événements sociaux où l’acceptation de leur enfant 

pourrait être compromise. Cette décision, bien que parfois vécue comme un retrait, est vue comme 

une stratégie de protection qui permet de préserver l’estime de soi de l’enfant et peut favoriser des 

interactions plus harmonieuses dans des milieux plus inclusifs. 
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Défendre les droits de l’enfant. Plusieurs mères ont rapporté également avoir dû se battre 

pour obtenir des services appropriés, soulignant la complexité du système de soutien aux enfants 

ayant des besoins particuliers. Dès le diagnostic, les mères se lancent dans une lutte quotidienne 

pour obtenir les services nécessaires (p.ex. l’éducation) à leur enfant. Cela inclut souvent des 

démarches administratives longues et compliquées. Une mère partage son expérience : 

Pour notre part, pour avoir droit à des services, nous avons toujours dû nous battre, trouver 

des façons de contourner l'admission aux programmes, puisqu'avec un dx de TSA, Camille ne 

faisait pas partie de la clientèle qui a droit aux services en DI et DP, même si de manière très 

évidente, ses limitations et besoin sont importants à ces niveaux. Mère de Camille (13 ans). 

L'obtention de services adéquats contribue directement à l'inclusion sociale en permettant 

à l'enfant d'accéder à diverses ressources adaptées à ses besoins, renforçant ainsi sa capacité à 

s'intégrer activement dans divers milieux. Par ailleurs, cette défense des droits ne se limite pas à la 

petite enfance. Les défis évoluent à mesure que l’enfant grandit, et la protection de ses droits 

continue. Une mère témoigne aussi de l’importance de préparer l’avenir de son enfant : « En ce 

moment, je suis en processus pour ouvrir un régime de protection pour m’assurer que mon fils 

continue de bénéficier des services auxquels il a droit et surtout d’être pris en charge à sa majorité. 

» Mère de Tom (17 ans). Cette démarche montre que la défense des droits est une responsabilité 

qui évolue au fil des années et qui nécessite une vigilance constante, bien au-delà des premières 

étapes du parcours. Il est important de continuer à lutter pour que l’enfant, devenu adulte, conserve 

les services (p.ex. le logement) dont il a besoin pour continuer à s’épanouir dans la société. Dans 

les groupes de discussion, une mère apporte également un enjeu important : celui des enfants non 

verbaux. Pour ces derniers, ce combat est d’autant plus difficile, car l’enfant lui-même ne peut 

exprimer ses besoins ou défendre ses droits. En ce sens, la mère devient la voix de son enfant, 

prenant la parole en son nom et faisant entendre ses besoins. 

 

Rôle d’apprenante 

 

Les témoignages des mères ont révélé également un engagement dans l’apprentissage sur 

le TSA, motivé par leur désir de mieux comprendre et soutenir leur enfant. Ce rôle comporte une 

responsabilité ressortie par les participantes : se renseigner de manière continue. 
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Se renseigner de manière continue. Cette responsabilité a été assumée de diverses manières 

par les participantes de l’étude. Dans les groupes de discussion, les mères ont souvent partagé avoir 

entrepris des recherches personnelles pour mieux comprendre les besoins de leur enfant après 

l'annonce du diagnostic, comme le mentionne une mère : « Au tout début, lors de l'annonce du dx, 

on a été cherché toutes l'information qu'on pouvait. » Mère de Maxence (13 ans). Le processus 

d’apprentissage ne se termine pas à l’annonce du diagnostic. Les mères témoignent d’une volonté 

d’adapter leurs connaissances en fonction de l’évolution des besoins de leur enfant. Une mère 

souligne : « Je n’ai jamais abandonné Jordan. J’ai toujours cherché les réponses à mes questions, 

même encore aujourd’hui. Je m’intéresse à la neuroscience, au neurodéveloppement etc. » Mère 

de Jordan (18 ans). Cet extrait témoigne de l’intérêt des mères à approfondir leur compréhension 

du trouble dans le but d’offrir un accompagnement plus adapté à leur enfant ce qui permet une 

meilleure inclusion sociale. Par ailleurs, certaines mères ont également recours à des formations 

spécialisées pour mieux comprendre et mieux gérer certains aspects en lien avec le trouble. Par 

exemple, elles participent à des formations pour apprendre à gérer l’agressivité des enfants, comme 

le partage une mère : « Moi j'ai également la formation ITCA (Intervention thérapeutique lors de 

conduites agressives) que j'avais demandés au CRDI (Centre de réadaptation déficience 

intellectuelle), on y a droit en tant que parent » Mère de Damien (17 ans). Cependant, ces mères 

relèvent la difficulté d’accès à ces formations et croient que celles-ci doivent être rendues 

obligatoires pour tous les professionnels intervenant auprès des enfants ayant un TSA. Pour une 

mère, l’apprentissage va au-delà de la simple recherche et de la participation à des formations. Elle 

choisit d’entreprendre des études universitaires liées au TSA afin de mieux comprendre la 

condition de son enfant et de renforcer sa légitimité : 

Je venais d'entreprendre des études à l'université en lien avec l'autisme de ma fille. Je me 

disais qu'une fois diplômée, je serais crédible aux yeux des "systèmes" et que je pourrais enfin être 

partenaire dans le dossier de mon enfant. Mère d’Aurélie (12 ans). 

 

Cette même participante exprime que l’apprentissage peut se faire aussi par l’observation 

de son enfant ou par lui-même. Ces divers moyens employés par les mères pour se renseigner 

contribuent à favoriser l'inclusion sociale de leur enfant. En acquérant des connaissances 

approfondies sur le TSA, en participant à des formations spécialisées et en poursuivant des études, 

les mères deviennent plus informées et reconnues dans leurs échanges avec leur entourage et les 

institutions ce qui facilite l’inclusion sociale de l’enfant. 
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DISCUSSION 

 

L’objectif de la présente étude est d’identifier les rôles et les responsabilités perçus par les 

mères qui favorisent l’inclusion sociale de leur adolescent ou de leur jeune adulte ayant un TSA de 

niveau 3. Les résultats permettent de montrer que, pour favoriser cette inclusion, les mères 

doivent développer leur rôle d’éducatrice, de protectrice, d’apprenante, chacun associé à des 

responsabilités différentes. Dans la même lignée, les résultats mettent en évidence la pertinence 

du cadre conceptuel proposé par Sethi (2020), puisque les rôles identifiés dans son cadre se 

reflètent dans les expériences vécues par les participantes de cette étude. 

 

Le rôle d’éducatrice, le plus mentionné dans cette étude, dépasse largement la transmission 

de savoirs de base. Il représente un levier central par lequel les mères préparent leurs enfants à 

interagir avec leur environnement social de façon plus autonome. L'utilisation d'outils visuels 

personnalisés pour faciliter l'adaptation à de nouveaux milieux par les mères illustre cette 

approche. Cette stratégie est appuyée par l’étude de Rutherford et al. (2020), qui démontre 

l'efficacité des soutiens visuels pour réduire l'anxiété et favoriser l'autonomie chez les jeunes ayant 

un TSA. De même, la décision de certaines mères de scolariser leurs enfants à domicile reflète une 

réponse aux lacunes du système éducatif traditionnel, souvent incapable de répondre aux besoins 

spécifiques des enfants ayant un TSA. Cette méthode de fonctionnement corrobore avec l’étude 

de O’Hagan et al. (2021), qui démontre que les motivations et les raisons des parents pour 

scolariser leurs enfants à la maison sont l'absence de pratiques flexibles et inclusives pour répondre 

aux besoins éducatifs et sociaux de l'enfant, la perception par les parents du manque de 

compréhension et d'attitude du personnel de l'école à l'égard du TSA, le caractère d'exclusion de 

l'école ordinaire et les difficultés ultérieures de l'enfant en matière de santé mentale et stress 

familial. Par ailleurs, cette même étude met en lumière que l’éducation à domicile favorise une 

réduction des comportements liés au stress, une amélioration du bien-être émotionnel et une 

progression des habiletés sociales chez les enfants ayant le TSA grâce à des activités extrascolaires 

régulières (O’Hagan et al., 2021). Enfin, la sensibilisation au TSA par les mères est un autre aspect 

notable de leur rôle d'éducatrice. Cette démarche proactive vise à créer un environnement plus 
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compréhensif et accueillant, réduisant ainsi les préjugés et favorisant l'inclusion sociale. Ces 

efforts font écho aux conclusions de l’étude effectuée Pellicano et al. (2014), qui mettent en 

évidence la nécessité d’adapter les actions aux priorités formulées par la communauté autistique 

en assurant un effet concret et significatif sur leur qualité de vie. 

 

Quant rôle de protectrice, il s'est exprimé par les participantes de cette étude, à travers une 

vigilance constante et une anticipation des situations pouvant générer du stress ou de l’exclusion 

sociale pour leur enfant. Ces attitudes préventives rejoignent les observations de l’étude de 

Miranda et al. (2019), qui mettent en lumière l’adoption de stratégies de contrôle accru par 

certaines mères, en réponse à l’imprévisibilité du comportement de l’enfant, dans le but de limiter 

les difficultés et de sécuriser leur environnement. En ce qui concerne la défense des droits de 

l'enfant, les mères ont une posture de combattant pour l'accès à des services appropriés (p.ex. 

soutien financier) et naviguent dans des systèmes souvent complexes (p.ex. système éducatif). 

Cette responsabilité concorde avec l’étude de Smith-Young et al. (2022) qui met en évidence 

l’engagement parental dans l’obtention de ressources appropriées pour les enfants ayant un TSA. 

 

Par ailleurs, le rôle d’apprenante souligne l’engagement constant des mères dans un 

processus d’acquisition de savoirs et de compétences, visant à mieux accompagner leur enfant et 

répondre aux besoins spécifiques liés au TSA ce qui facilite des interactions sociales plus adaptées. 

Cet engagement envers l'apprentissage se manifeste par leur participation à des formations 

spécialisées ou par la poursuite d’études universitaires. Par exemple, les formations axées sur la 

gestion de l'agressivité fournissent aux mères des outils pratiques pour les interventions 

quotidiennes. Cette approche est en cohérence avec les résultats de l’étude de Morsa et al. (2022) 

sur les interventions éducatives et formatives dans le contexte du TSA, qui mettent en évidence 

l’efficacité de telles initiatives pour renforcer les compétences parentales et améliorer la qualité du 

soutien offert aux enfants ayant un TSA. Le manque de compétences et de connaissances des 

parents sur le TSA, l’incapacité à trouver des stratégies pour communiquer avec l’enfant ou les 

difficultés à gérer les troubles médicaux associés empêchent les parents d'atteindre un niveau 

satisfaisant de développement de leur enfant et altèrent la qualité de vie de ce dernier (Morsa et 

al., 2022). 
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Bien qu’il existe des similarités entre le cadre conceptuel proposé par Sethi (2020) et les 

résultats de la présente étude, des particularités propres à la population cible méritent d’être 

soulignées. En effet, les responsabilités suivantes : soutenir l’adaptation et le développement de 

l’autonomie de l’enfant, scolariser l’enfant à domicile, sensibiliser au TSA, défendre les droits de 

son enfant et s’informer de manière continue n’ont pas été abordé dans l’article de Sethi. Cette 

différence s’explique par le fait que l’étude de Sethi porte sur des mères d’enfants ayant un 

développement typique, et non sur des mères d’enfants présentant un trouble comme le TSA. 

Ainsi, la présente étude a permis de mettre en lumière les spécificités liées aux mères d’adolescent 

et de jeune adulte ayant un TSA de niveau 3. Dans le même ordre d’idées, même au fait que les 

rôles de soignante et de nourricière aient été présents dans les groupes de discussion, ils n’ont pas 

été inclus dans les résultats principaux de cette étude. Ce choix se justifie par l’idée que ces rôles, 

bien qu’importants, étaient perçus comme allant de soi par les participantes et n’étaient pas liés 

directement à l’inclusion sociale de leur enfant. 

 

Cette étude propose des implications théoriques et pratiques dont une meilleure 

compréhension de l’expérience des mères d’adolescent et de jeune adulte ayant un TSA. En ciblant 

un groupe peu représenté, elle contribue également à combler une lacune dans la littérature 

scientifique en ce qui concerne le niveau 3 du TSA. Dans les résultats de la présente étude, la 

responsabilité des mères de sensibiliser au TSA s’est avéré être celle la plus mentionnée par les 

participantes. Cette observation met en évidence la pertinence d’accroître la reconnaissance sociale 

ainsi que la diffusion de connaissances sur le TSA. De telles initiatives permettraient de mieux 

soutenir les mères dans leurs rôles et dans leurs responsabilités auprès de leur adolescent ou de 

leur jeune adulte tout en promouvant l’inclusion sociale de ces derniers. Ces constats s'alignent 

avec les recommandations de Zaki et al. (2016), qui appellent à renforcer la sensibilisation dans 

les médias afin d’aider les mères à développer une tolérance et une compréhension envers le TSA, 

en fournissant des explications claires et en insistant sur le fait que l’intégration des enfants ayant 

un TSA dans la société favorise leur développement. 

 

Malgré la flexibilité que permettent les groupes de discussion et la richesse que ça apporte 

dans les propos des mères, l’étude comporte une limite qui doit être mentionnée. En effet, les mères 

ayant choisi de participer au projet sont celles déjà engagées activement dans les démarches liées 
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à l’inclusion sociale de leur enfant ou qui ressentent le besoin de partager leur vécu. Ainsi, leurs 

expériences pourraient différer de celles de mères moins impliquées, plus isolées ou ayant un 

rapport différent à leur rôle parental. En ce sens, une piste de recherche future pertinente serait 

d’explorer les expériences de mères plus éloignées des réseaux de soutien ou moins enclines à 

s’exprimer publiquement sur leur vécu, afin de mieux représenter la diversité des réalités 

parentales. Il serait également pertinent de s’intéresser aux variations des rôles et des 

responsabilités maternels en fonction du niveau de sévérité (1, 2, 3) du TSA. Dans la même lignée, 

s’intéresser à la perception d’autres membres de la famille, notamment celle des pères, pourrait 

enrichir la compréhension des dynamiques familiales liées à l’inclusion sociale des adolescents et 

des jeunes adultes ayant un TSA. 

 

 

 

CONCLUSION 

 

En somme, cette étude a permis d’identifier les rôles et les responsabilités perçus par les 

mères d’adolescents et de jeunes adultes ayant un TSA de niveau 3 qui favorisent leur inclusion 

sociale. En assumant les rôles d’éducatrice, de protectrice et d’apprenante, qui impliquent 

différentes responsabilités, elles déploient plusieurs stratégies pour faciliter cette inclusion. Ces 

résultats mettent en lumière l’importance de reconnaître et de soutenir l’engagement constant de 

ces mères, dont l’implication quotidienne constitue un levier essentiel pour favoriser l’inclusion 

sociale de leurs enfants dans la société. 
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