
Discussion
Le réseau informel « informé » mis de l’avant par cette recherche :
• vient palier un système formel déficient et générateur de vulnérabilité;
• apporte une « plus-value », soit le développement du sentiment d’être « réellement compris-e »  
 et la manifestation d’un engagement social envers les personnes autistes et leurs familles;
• ne peut pas être remplacé par des services d’intervention, même spécialisés.

Pistes d’action
• Offrir des espaces qui favorisent l’élaboration de liens entre parents 
 qui contribuent au partage de savoirs portant sur :
 - Les ressources disponibles et les stratégies d’accès, 
 - Les droits des parents et ceux de l’enfant,
 - Les professionnels qu’il faut interpeler pour « naviguer » dans le réseau 
  de la santé, des services sociaux et le système d’éducation.
• Penser de nouvelles voies d'intervention pour soutenir le transfert des savoirs 
 expérientiels et professionnels vers les autres personnes du réseau des 
 parents afin que ceux-ci deviennent des acteurs « informés ».
• Reconnaître l’importance de travailler avec les parents et 
 l’environnement familial à tous les niveaux de service.

Périodes
1. de la naissance de l’enfant aux premières inquiétudes 
 quant à son développement
2. dès les premières inquiétudes jusqu’à l’annonce 
 officiel du diagnostic
3. de l’annonce du diagnostic jusqu’au moment de l’entrevue

Type de liens identifiés par les parents
A.  Liens familiaux
B.  Liens associatifs et communautaires (incluant par Internet)
C.  Liens d’amitié
D.  Liens dans le milieu du travail
E.  Liens de voisinage ou autres personnes de l’entourage
F.  Liens avec une personne professionnelle dans le 
 système de l’éducation, de la santé ou des services sociaux

Qu’est ce que le réseau informel « informé »?
À l’intérieur des zones délimitées par les petits points verts se trouvent les membres du 
réseau informel qui sont des professionnels eux-mêmes ou qui sont porteurs d’un savoir
expérientiel en lien avec l’autisme. Ces liens sont perçus comme particulièrement aidant 
pour la recherche d’aide et l'obtention de soutien pour l'enfant. 

Les personnes du réseau informel « informé » :
• Guident, conseillent, référent et détectent les symptômes de l’autisme;
• Constituent une courroie de transmission d’information;
• Offrent des outils afin de négocier le savoir et le faire des professionnels;
• Engagent dans l’action : sensibilisation, mobilisation et défense des droits 
 des personnes autistes et de leur famille;
• Brisent l’isolement et permettent de se sentir réellement compris-e;
• Créent un espace de soutien qui engage à « aider à son tour ».
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Famille d’enfants présentant un TSA
Les trajectoires de recherche d’aide et de soutien

sous l’angle des réseaux personnels
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Contexte
Le « trouble du spectre de l’autisme » (TSA) se caractérise par des difficultés dans les 
sphères de la communication et des interactions sociales qui peuvent être accompagnées de 
comportements, d’activités ou d’intérêts restreints et répétitifs [1]. Au Canada, on estime 
qu’environ 1 % de la population présentent cette condition [2,3]. Aux Etats-Unis, la 
prévalence du TSA est évaluée à 1/64 [4]. Au Québec, bon nombre de parents font face 
à des difficultés importantes dans l’accès, l’obtention et le maintien de ressources d’aide 
et de services spécialisés pour leur enfant présentant un TSA [5].

Objectifs
Cette recherche3 porte sur les trajectoires de recherche d’aide et de soutien de familles de jeunes enfants autistes. 
Elle vise à identifier, à partir des perceptions des parents, les liens constitutifs de leurs réseaux personnels qui ont joué 
un rôle clef dans le déploiement de ces trajectoires. Ancrée dans une approche « trajectoire-réseau » [6], ce projet part 
du postulat que les trajectoires sont constituées par l’interaction des acteurs présents ou mobilisés dans la recherche 
d’aide et de services pour l’enfant présentant un TSA.

Méthode
Treize familles d'enfants d'âge préscolaire ou primaire ont été 
rencontrées. Des entretiens individuels semi-dirigés d’environ une à deux 
heures ont été réalisés. Durant ces entretiens, les parents étaient invités à 
identifier les personnes qui leur avaient offert (ou non) de l’aide ou du 
soutien depuis la naissance de l’enfant. La nature rétrospective et 
biographique des données recueillies a sollicité une reconstitution 
narrative de « l’histoire » de vie avec l’enfant. 

La trajectoire-réseau et l’importance du réseau informel « informé »
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