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Résumé

Introduction: Le trouble du spectre de lautisme (TSA) est un trouble
neurodéveloppemental d'une prévalence croissante dont I'impact sur la qualité de vie des
parents reste insuffisamment documenté dans les contextes culturels arabes et nord-
africains. Cette étude avait pour objectif d'évaluer la qualité de vie des parents d'enfants
présentant un TSA suivis en consultation de pédopsychiatrie a Marrakech, et d'explorer les
facteurs sociodémographiques et cliniques associés.

Méthodes : Etude descriptive transversale incluant 62 parents d'enfants et d'adolescents
présentant un TSA diagnostiqué selon les critéres du DSM-5, recrutés a I'hdpital Ibn Nafis de
Marrakech. La qualité de vie parentale a été évaluée par la version arabe du questionnaire
PAR-DD-QOL (PAR-AR-QOL). L'analyse statistique comprenait une analyse descriptive et
des tests de comparaison de moyennes (ANOVA), avec un seuil de significativité fixé a p <
0,05.

Résultats : Le score total moyen de qualité de vie parentale était de 2,88 * 0,61, reflétant
une altération modérée. L'auto-évaluation globale (item 17) montrait des niveaux
majoritairement « moyenne » (30,4 %) et « peu satisfaisante » (28,6 %). La présence
d'antécédents psychiatriques parentaux était le seul facteur significativement associé au
score total (p < 0,0001).

Conclusion : Cette étude confirme une altération modérée de la qualité de vie parentale
dans le contexte marocain du TSA. Les antécédents psychiatriques parentaux étaient le seul
facteur significativement associé au score total de qualité de vie parentale dans notre
échantillon. Ces résultats plaident pour l'intégration systématique d'un soutien psychosocial
aux parents dans la prise en charge globale du TSA.

Mots-clés : trouble du spectre de l'autisme ; qualité de vie parentale ; facteurs associés
Resumen

Introduccién: El trastorno del espectro autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo
cuya prevalencia esta aumentando y cuyo impacto en la calidad de vida de los padres sigue
estando insuficientemente documentado en los contextos culturales arabes y norteafricanos.
El objetivo de este estudio fue evaluar la calidad de vida de los padres de nifios con TEA
atendidos en consultas de psiquiatria infantil en Marrakech, asi como explorar los factores
sociodemograficos y clinicos asociados.

Métodos: Se realizé un estudio descriptivo transversal en el que participaron 62 padres de
nifos y adolescentes con diagndstico de TEA segun los criterios del DSM-5, reclutados en el
Hospital Ibn Nafis de Marrakech. La calidad de vida parental se evalué mediante la version
arabe del cuestionario PAR-DD-QOL (PAR-AR-QOL). El analisis estadistico incluy6
estadistica descriptiva y pruebas de comparacién de medias mediante ANOVA, con un
umbral de significacion estadistica establecido en p < 0,05.

Resultados: La puntuacion media total de calidad de vida parental fue de 2,88 + 0,61, lo
que refleja un deterioro moderado. La autoevaluacién global (item 17) mostré que las
categorias mas frecuentes fueron «media» (30,4 %) y «poco satisfactoria» (28,6 %). Los
antecedentes psiquiatricos de los padres fueron el Unico factor asociado significativamente
con la puntuacion total (p < 0,0001).



Conclusion: Este estudio pone de manifiesto un deterioro moderado de la calidad de vida
parental en el contexto marroqui del TEA. Los antecedentes psiquiatricos de los padres
fueron el Unico factor asociado significativamente con la puntuacion total de calidad de vida
parental en nuestra muestra. Estos resultados respaldan la integracién sistematica de un
apoyo psicosocial dirigido a los padres en el abordaje integral del TEA.

Palabras clave : trastorno del espectro autista; calidad de vida parental; factores asociados.
Abstract

Background: Autism spectrum disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder with a
growing prevalence, whose impact on parental quality of life remains insufficiently
documented in Arab and North African cultural contexts. This study aimed to assess the
quality of life of parents of children with ASD attending child psychiatry consultations in
Marrakech and to explore associated sociodemographic and clinical factors.

Methods: A cross-sectional descriptive study was conducted involving 62 parents of children
and adolescents diagnosed with ASD according to DSM-5 criteria and recruited at Ibn Nafis
Hospital in Marrakech. Parental quality of life was assessed using an Arabic adaptation of
the PAR-DD-QOL questionnaire (PAR-AR-QOL). Statistical analyses included descriptive
statistics and comparisons of means using analysis of variance (ANOVA), with statistical
significance set at p < 0.05.

Results: The mean total parental quality-of-life score was 2.88 + 0.61, indicating moderate
impairment. Global self-assessment (item 17) showed that the most frequently reported
categories were “average” (30.4%) and “unsatisfactory” (28.6%). Parental psychiatric history
was the only factor significantly associated with the total score (p < 0.0001).

Conclusion: This study highlights moderate impairment in parental quality of life in the
Moroccan context of ASD. Parental psychiatric history was the only factor significantly
associated with the total parental quality-of-life score in our sample. These findings support
the systematic integration of psychosocial support for parents into comprehensive ASD care.

Keywords: autism spectrum disorder; parental quality of life; associated factors.



Introduction

Le trouble du spectre de l'autisme (TSA)
constitue I'un des troubles
neurodéveloppementaux les plus complexes
et les plus prévalents de notre époque.
Défini par le DSM-5 selon deux axes
symptomatiques principaux — les déficits
persistants dans la communication et les
interactions sociales d'une part, et les
comportements, intéréts ou  activités
restreints et répétitifs d'autre part — ce
trouble s'accompagne d'un niveau de
sévérité variable selon l'intensité du soutien
requis [1].

Les données épidémiologiques révelent une
réalité préoccupante : si ['Organisation
Mondiale de la Santé estime la prévalence
mondiale a 1 enfant sur 160, les chiffres
ameéricains atteignent désormais 1 enfant sur
59. Au Maroc, l'absence de statistiques
officielles et de registre national ne doit pas
masquer une tendance alarmante a la
hausse [2].

La qualitt de vie est un concept
multidimensionnel et subjectif. L'OMS la
définit comme la perception qu'a un individu
de sa place dans lexistence, dans le
contexte de la culture et des systémes de
valeurs dans lesquels il vit, en relation avec
ses objectifs, ses attentes et ses
préoccupations. Il s'agit d'un large champ
conceptuel englobant la santé physique,
I'état psychologique, le niveau
d'indépendance, les relations sociales, les
croyances personnelles et la relation avec
I'environnement [3].

La qualité de vie des parents d'enfants
présentant un TSA constitue aujourd’hui un
enjeu majeur de santé publique. Les études
antérieures rapportent une altération de la
qualité de vie parentale, influencée par
divers facteurs liés aussi bien aux
caractéristiques du trouble et aux besoins
particuliers de I'enfant qu’au contexte familial
et psychosocial [4] [5]. Ces facteurs
interagissent de maniére  dynamique,
rendant la qualité de vie parentale difficile a
prédire a partir d'une seule variable clinique.
L'évaluation de la qualité de vie des parents
d'enfants avec TSA requiert des outils

spécifiques, capables de rendre compte des
particularités du vécu parental. Dans cette
perspective, le questionnaire PAR-DD-QOL
a été développé et validé en francgais, puis
adapté en version arabe (PAR-AR-QOL)
pour les populations arabophones [6].

Cet instrument explore l'impact émotionnel,
les relations familiales et sociales, la charge
quotidienne liée aux soins, et le sentiment de
compétence parentale, le rendant
particulierement adapté a notre contexte.
Bien que le TSA soit associé a un
retentissement familial et social important,
son impact sur la qualité de vie des parents
reste insuffisamment exploré dans des
contextes culturels et socio-économiques
spécifiques. A notre connaissance, peu
d'études se sont intéressées a cette
problématique dans le contexte marocain.

Objectifs de I’étude :

- Evaluer la qualité de vie des parents
d'enfants présentant un TSA suivis en
consultation de pédopsychiatrie a
Marrakech.

- Explorer les facteurs
sociodémographiques et cliniques pouvant y
étre associés, afin de contribuer a une
meilleure adaptation des pratiques cliniques
et des stratégies de prise en charge.

Matériel et méthodes

Type d'étude et population :

Il s'agit d'une étude descriptive transversale,
réalisée auprés des parents d'enfants et
adolescents suivis en consultation de
pédopsychiatrie a [I'hépital Ibn Nafis de
Marrakech et présentant un trouble du
spectre de l'autisme.

Ont été inclus dans 'étude 62 parents (pére
ou mere) d’enfants et d’adolescents ayant
bénéficié d’au moins trois consultations en
pédopsychiatrie, et pour lesquels I'annonce
diagnostique du TSA avait été réalisée avant
le début de I'étude.

Considérations éthiques :

Les parents ont été informés des objectifs de
'étude et de son caractére volontaire.



L'anonymat et la confidentialité des données
ont été respectés.

Outils d'évaluation :

Une fiche d'exploitation préétablie a permis
de recueillir les données socio-
démographiques et cliniques.

Le diagnostic de TSA a été posé sur la base
d'une évaluation clinique approfondie au
sein d'une équipe pluridisciplinaire,
conformément aux recommandations du
NICE (2021) et aux critéres du DSM-5 [7]. |l
a été complété par lanalyse du profil
fonctionnel, permettant de qualifier la
sévérite du TSA et d’identifier les
comorbidités éventuelles.

Le PAR-DD-QOL est un instrument auto-
administré, validé en frangais par Raysse
(2011) [8], destiné a évaluer les
conséquences des troubles
neurodéveloppementaux de l'enfant sur la
qualité de vie des parents. L'étude de la
structure factorielle a permis de dégager
trois scores : un score émotionnel (items 1 a
6, 13 et 14), un score adaptatif (items 7 a 11,
15 et 16) et un score total. Les scores élevés
traduisent une altération plus importante de
la qualité de vie parentale. La version arabe
(PAR-AR-QOL) présente des propriétés
psychométriques trés satisfaisantes ce qui
permet son utilisation dans un contexte
arabophone [6].

Analyse statistique :

L'analyse statistique a été réalisée avec le
langage Python (version 3.10), les données
étant organisées sous Microsoft Excel. Une
analyse descriptive a permis de caractériser
la population étudiée : les variables
quantitatives sont présentées sous forme de
moyennes + écarts-types et les variables
qualitatives sous forme d’effectifs et de
pourcentages. Les associations entre le
score total et les variables cliniques et
sociodéemographiques ont été explorées a
l'aide de tests de comparaison de moyennes

(ANOVA). Les différences de moyennes ont
été rapportées avec leurs intervalles de
confiance a 95%, et les tailles d’effet ont été
estimées a l'aide du d de Cohen ou I'n?
selon le type de comparaison. Le seuil de
significativité était fixé a p < 0,05.

Résultats

Caractéristiques sociodémographiques et
cliniques :

Le tableau 1 présente les caractéristiques
sociodémographiques et cliniques des
enfants présentant un TSA et leurs parents.
Les enfants étaient majoritairement de sexe
masculin

(71%), avec un age moyen de 9,85 ans. Les
formes modérées et séveres du TSA
représentaient respectivement 56,5% et
25,5% des cas. La majorité des enfants
étaient non verbaux (72,6%). Concernant les
familles, 90,4% présentaient un niveau
socio-économique moyen ou défavorable et
90,3% des parents étaient mariés. Parmi les
parents, 22,6% présentaient des
antécédents de dépression, 3,2% des
troubles anxieux et 1,6% un trouble de la
personnalité.

Evaluation de la qualité de vie parentale :

La qualité de vie parentale a été mesurée
par I'échelle PAR-AR-QOL. Le score total
moyen était de 2,88 * 0,61, reflétant une
altération modérée de la qualité de vie
parentale dans notre échantillon.

L'item 17, proposant une auto-évaluation
globale de la qualité de vie parentale, refléte

la perception subjective des parents
indépendamment des dimensions
spécifiques explorées par les 16 items

précédents. La répartition des réponses
(Figure 1) montre une prédominance des
niveaux « moyenne » (30,4 %, n = 19) et «
peu satisfaisante » (28,6 %, n = 18),
cohérente avec le score total calculé.



Tableau 1. Caractéristiques démographiques et cliniques des enfants avec TSA et de leurs

parents.

Variable

Age moyen

Sexe

Rang dans la fratrie

Scolarisation

Age au diagnostic
Langage

Autonomie sphinctérienne

Difficultés comportementales

Comorbidités organiques

Comorbidités psychiatriques

Antécédents médicaux dans la
fratrie

Sévérité du TSA
Prise en charge

Suivi

Age moyen

Niveau socio-économique
Niveau d'instruction
Statut professionnel
Situation maritale

Conflits conjugaux
Antécédents psychiatriques

Soutien social

Prise de toxiques

Résultats
ENFANTS
9,85 ans
71 % gargons

18 % ainés ; 20,7% cadets ; 50 % benjamins ; 6,5 %
enfant unique ; 4,8 % jumeaux

46,7 % scolarisés ; 30,5 % non scolarisés ; 22,8 % en
centre spécialisé

69,4 % diagnostiqués avant 5 ans ; 30,6 % aprés 5 ans
27,4 % verbaux ; 72,6 % non verbaux
Acquise chez 68 %

Auto/hétéro-agressivité : 23,2 % ; instabilité
psychomotrice : 34 %

Epilepsie : 19,4 % ; troubles sensoriels : 11,3 % ;
syndrome génétique : 11,6 %

Déficience intellectuelle : 27,4 % ; dépression : 3,2 %

TSA : 10 % ; épilepsie : 5 % ; déficience intellectuelle :
3.2 %

Léger: 18 % ; modéré : 56,5 % ; sévere : 25,5 %

Orthophonie/psychomotricité : 67,7 % ; guidance
parentale : 77,4 % ; pharmacologique : 30,6 %

Régulier : 68 % ; irrégulier : 20 % ; perdu de vue : 12 %
PARENTS

Méres : 40,3 £ 8,2 ans ; Péres : 49,6 + 10,4 ans

Défavorable : 42 % ; moyen : 48,4 % ; aisé : 9,6 %

lllettrés : 24 % ; secondaire : 56,5 % ; supérieur : 19,4 %

Péres travaillant : 82,3 % ; Méres travaillant : 22,6 %

90,3 % mariés ; 9,7 % divorcés

Rapportés par 25,8 %

Dépression : 22,6 % ; troubles anxieux : 3,2 % ; trouble
de la personnalité : 1,6 %

Regu par 40 % des parents
Tabac : 18 % ; alcool : 1,6 %



Figure 1. Répartition des réponses a l'item 17 de la PAR-AR-QOL (auto-évaluation globale de la
qualité de vie parentale, N = 62).
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Facteurs associés a la qualité de vie
parentale :

Parmi l'ensemble des variables étudiées
(Tableau 2), seule la présence
d'antécédents psychiatriques parentaux était
significativement associée au score total de
qualité de vie parentale (p < 0,0001). Les

Moyenne

30,60%

14,50%
4%

Peu satisfaisante Insatisfaisante

parents présentant des antécédents
psychiatriques obtenaient un score moyen
de 3,45 £ 0,54, contre 2,67 £ 0,54 pour ceux
n'en présentant pas, soit une différence de
0,77 point (IC a 95% : [0,46; 1,08] ), avec
une taille d’effet importante ( d de Cohen =
1,43).

Tableau 2. Association entre le score total de qualité de vie parentale et les variables

étudiées. Seuil de significativité : p < 0,05.

Variable étudiée p-value
Niveau socio-économique 0,25
Antécédents psychiatriques <0,0001
parentaux
Niveau d'instruction des 0,74
parents
Antécédents médicaux dans la
fratri 0,20

ratrie
Niveau de langage de l'enfant 0,38
Comorbidités psychiatriques

0,09
enfant
Sévérité du TSA 0,16

IC 95% d de Cohen n?
[0,00; 0,22] - 0,05
[0,46 ; 1,08] 1,43 -
[0,01;0,19] - 0,02
[-0,17; 0,79] 0,49 -
[-0,20 ; 0,51] 0,24 -
[-0,04 ; 0,67] 0,50 -
[0,01; 0,22] - 0,06

Note : L'IC a 95% correspond a I'lC de la différence de moyennes pour les variables a deux
groupes et a I'lC de n? pour les variables a plus de deux groupes.
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Discussion :

Les caractéristiques sociodémo-graphiques
et cliniques de notre population s'inscrivent
dans la continuité des données rapportées
dans la littérature internationale et régionale.
L'age moyen des enfants (9,85 ans) est
proche de celui rapporté dans une étude
multicentrique méditerranéenne ou ['age
moyen des enfants se situait autour de 9 ans
[9] et supérieur a celui d'une série tunisienne
(6,5 ans) [10]. La prédominance masculine
(71 %, sex-ratio 2,4 :1) rejoint les données
de la littérature [11]. L'age moyen au
diagnostic, avant 5 ans pour 69,4 % des
enfants, est cohérent avec les données
tunisiennes (age moyen de premiére
consultation a 3,8 ans) [10] et les résultats
saoudiens [12], ou la majorité des enfants
bénéficiaient d’une intervention entre 3 et 5
ans. Ces résultats sont cohérents avec les
données issues de la cohorte francaise
ELENA, qui rapporte un age moyen de
diagnostic de 49 ans, influencé
principalement par la sévérité clinique, la
présence d’une déficience intellectuelle
comorbide et le niveau des compétences
langagieres [13].

La proportion de conflits conjugaux (25,8 %)
est proche des chiffres observés dans les
études comparatives, soulignant I'impact
transversal du TSA sur la dynamique
familiale indépendamment du contexte
géograhique. Cette observation est en
accord avec la littérature internationale, qui
souligne que la charge émotionnelle,
organisationnelle et finan-ciére associée au
TSA peut fragiliser I'équilibre conjugal, en
particulier lorsque les ressources de soutien
sont limitées [14].

Enfin, concernant la sévérité du TSA, la
prédominance des formes modérées a
sévéres dans notre étude rejoint les résultats
tunisiens, ou une majorité des enfants
présentait des scores CARS élevés, ainsi
que les données saoudiennes et
internationales, qui rapportent une
distribution similaire des niveaux de sévérité.
Cette convergence suggére que les
populations suivies en milieu hospitalier
spécialisé tendent a inclure des profils
cliniques comparables, marqués par une

symptomatologie suffisamment sévére pour
motiver un suivi spécialisé prolongé [7].

Le score total moyen de qualité de vie
parentale de 2,88 % 0,61 reflete une
altération modérée, concordant avec les
résultats de Baghdadli et al. [15] et de Mallek
et al. [16] utilisant la méme échelle PAR-DD-
QOL. Cette concordance suggére que
limpact du TSA sur la qualité de vie
parentale est significatif mais d'intensité
intermédiaire. Des études utilisant d'autres
outils aboutissent a des conclusions
similaires : I'étude camerounaise de Mbassi
et al. [17] avec le SF-36 et les travaux
utilisant le WHOQOL [18] rapportent une
diminution significative de la qualité de vie
dans les dimensions physique, mentale et
sociale.

L'altération de la qualité de vie parentale
observée dans notre étude peut s'expliquer
par la charge globale et continue liée aux
soins quotidiens de I'enfant. Les soins
répétés, la vigilance constante et I'adaptation
permanente aux besoins  spécifiques
imposent un investissement bien supérieur a
celui d'une dynamique familiale ordinaire.
Cette charge est souvent majorée par les
difficultés interactionnelles. Les parents
peuvent éprouver une frustration liée a la
difficulté a comprendre les besoins, les
intentions ou les affects de leur enfant, ainsi
qu’a la crainte de ne pas étre compris par lui.
Les troubles du comportement (agressivite,
stéréotypies), souvent imprévisibles,
exposent la famille a la stigmatisation et
favorisent le repli et lisolement [16]. La
surcharge organisationnelle liée a la
multiplicitt des consultations perturbe
significativement l'organisation du quotidien
familial et entraine une fatigue chronique,
irritabilité voire symptomatologie dépressive
chez les parents et retentit sur la disponibilité
parentale, tant pour les autres enfants que
pour la dynamique conjugale [19].

La présence d'antécédents psychia-triques
parentaux est le seul facteur
significativement associé a l'altération de la
qualité de vie (p < 0,0001). Parmi les parents
inclus, 22,6 % présentaient un trouble
dépressif, 3,2 % un trouble anxieux et 1,6 %
un trouble de la personnalité. Ce résultat
rejoint les données de la littérature
soulignant le réle central de la santé mentale



parentale [20]. Zablotsky et al. [21] ont
notamment rapporté une association entre la
sévérité de la symptomatologie autistique,
les comorbidités psychiatriques de l'enfant et
le risque de dépression maternelle. Ces
données suggérent que le TSA peut agir
comme facteur aggravant, sollicitant des
ressources psychiques déja fragilisées par
une pathologie psychiatrique préexistante.
La littérature a également souligné
'existence d’une association bidirectionnelle
entre la santé mentale des parents et les
difficultés psychologiques de leurs enfants
avec TSA. En effet, une étude longitudinale
menée auprés de 188 familles d’enfants et
adolescents autistes a mis en évidence que
les symptdbmes dépressifs  parentaux
prédisaient des difficultés intériorisées plus
importantes chez des jeunes autistes 12
mois plus tard [22]. Toutefois, la complexité
des interactions entre la santé mentale
parentale et les difficultés psychologiques de
'enfant avec TSA, ainsi que le caractére
transversal de notre étude, ne permettent
pas d’établir un lien de causalité entre ces
variables.

Une association entre lintensité des
symptbmes autistiques, les limitations
langagiéres et une majoration du stress
parental a été rapportée par la littérature
[23]. Néanmoins, dans notre étude, aucune
association statistiquement significative n’a
été mise en évidence entre le score total de
qualité de vie parentale et la sévérité du TSA
(p= 0,16) ou le niveau de langage de I'enfant
(p=0,38). Ces résultats doivent étre
interprétés avec prudence, notamment en
raison de la taille limitée de I'échantillon et
linteraction complexe entre facteurs
parentaux et caractéristiques de I'enfant.
L’annonce diagnostique  constitue un
moment particulierement  vulnérabilisant,
pouvant s’accompagner d’angoisse
parentale, de sentiments d’auto-
culpabilisation, d'une compréhension parfois
partielle du trouble et enfin le deuil de
lenfant imaginé, d'ou [limportance d'un
repérage et d’'un accompagnement précoce
de la souffrance psychique parentale dans la
prise en charge globale du TSA [17].

Nos résultats ne doivent pas étre interprétés
de maniére déterministe. La littérature
récente souligne l'existence de facteurs

protecteurs : la résilience parentale est un
facteur clé associé a une meilleure qualité
de vie, indépendamment de la sévérité du
trouble [24][25][26]. Elle est favorisée par les
stratégies d'adaptation positives, le soutien
social, le sentiment  d'auto-efficacité
parentale et certaines ressources culturelles
telles que la spiritualité [27]. L'intégration
sociale et la réduction de la stigmatisation
limitent l'isolement et améliorent Ia
perception de la qualité de vie [25]. La
qualité de vie parentale dans le contexte du
TSA résulte donc d'un équilibre dynamique

entre facteurs de risque et facteurs
protecteurs.
Ces données soulignent l'intérét

d'interventions intégrant non seulement les
soins a l'enfant, mais aussi le renforcement
des ressources parentales et familiales. Une
prise en charge globale du TSA doit inclure
le repérage précoce de la souffrance
psychique parentale, le renforcement
systématique des compétences parentales
en matiére de gestion du stress, de
stratégies d’adaptation et de résolution de
probléme ainsi que la mise en place d'un
soutien psychosocial adapté, en particulier
pour les parents présentant une vulnérabilité

psychiatrique préexistante. Ces résultats
ouvrent des perspectives pour des
recherches futures portant sur les

mécanismes de résilience et I'évaluation de
I'efficacité des interventions de soutien dans
le contexte culturel marocain.

Conclusion :

Plusieurs limites doivent étre mentionnées.
La nature transversale de I'étude ne permet
pas d’établir de relations causales. La taille
de l'échantillon (n = 62) est susceptible de
réduire la capacité a mettre en évidence
certaines associations statistiquement
significatives. Le recrutement en milieu
hospitalier spécialisé introduit un biais de
sélection vers des profils cliniques plus
séveres. L'absence de groupe contréle ne
permet pas de comparer la qualité de vie
avec celle de parents neurotypiques. Ces
limites invitent a la prudence dans la
généralisation des résultats et plaident pour
des études a plus grande échelle dans le
contexte marocain.
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