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RESUME

La transition vers la vie adulte représente un défi pour les personnes ayant un trouble
du spectre de I’autisme (TSA) alors qu’ils doivent s’adapter a un milieu d’études post-
secondaires ou a un milieu de travail. Les parents assurent souvent la quasi-totalité du
soutien nécessaire a ces jeunes durant cette transition. Toutefois, les rdles assumés par
le pére dans la famille d’un jeune adulte ayant un TSA restent peu documentés jusqu’a
ce jour. L’objectif de cet essai est d’explorer la perception des peres quant a leurs roles
aupres de leur fils ayant un TSA au moment de la transition vers la vie adulte. Le
présent essai analyse par thématisation continue neuf entrevues semi-dirigées aupres
de peres canadiens d’un jeune adulte ayant un TSA. Les résultats indiquent que les
péres percoivent assumer deux types principaux de roles aupreés de leur fils : ceux de
parents et ceux d’amis. Ainsi, ils se définissent comme des péres encadrants qui veillent
a combler les besoins de leur fils, mais aussi comme des péres complices qui partagent
des activités ludiques et des intéréts communs avec leur enfant. Les péres pergoivent
qu’aider leur fils a développer son autonomie est fondamental a leurs rdles de parent.
Toutefois, ceci nécessite beaucoup d’énergie et une implication sur plusieurs
décennies. Les péres se disent complémentaires a la mére dans la gestion de la famille.
lIs ressentent plus de facilité a interagir avec les autres enfants de la fratrie, mais
rapportent aussi une plus faible fréquence des interactions avec cette derniére qu’avec
leur fils ayant un TSA. Cet essai souligne la complexité des rbles des péres et
I’investissement de temps nécessaire pour le soutien d’un jeune adulte ayant un TSA.
Il illustre le dilemme entre la recherche d’autonomie pour le fils ayant un TSA et le
besoin d’encadrement pergu par les péres, tout en soulignant des pistes d’intervention
et de recherches futures.

Mots clés : trouble du spectre de I’autisme, pere, roles parentaux, famille, adulte
émergent, transition



ABSTRACT

Transitioning into adulthood is quite the feat for young adults with autism spectrum
disorder (ASD), whether they pursue higher education or enter the workforce. Parents
are often the only source of support during this transition. However, the roles of the
father of young adults with ASD have seldom been studied in French-Canadian
literature. This essay aims to explore the perceptions of fathers’ roles with their young
adult with ASD during the transition to adulthood. We used continuous thematization
to analyse nine semi-directed interviews of Canadian fathers of a young adult with ASD.
Results indicate that fathers take on two main types of roles: those associated with
parenting and those associated with friendship. Fathers describe themselves as watchful
parents who want to make sure each of their children’s needs are met, but they also
describe themselves as play partners who share fun activities and common interests
with their son. Fathers perceive that helping their son become independent is
fundamental to their parental roles. However, it requires a lot of energy and a
commitment that will last over multiple decades. Fathers describe themselves as
complimentary to the mother. They view interactions with their other non-ASD
children as simpler and more fluid, but they also report having less frequent contacts
than with their young adult with ASD. This essay underlines the complexity of the roles
of the father and the major investment of time and energy required to support a young
adult with ASD. It illustrates the dilemma between a desire for their son to reach
autonomy and the perceived need to oversee him daily. Potential clinical interventions
and future research topics are also discussed.

Keywords: autism spectrum disorder, father, family, parental roles, emerging adulthood,
transition



INTRODUCTION

La prévalence du trouble du spectre de ’autisme (TSA) augmente chaque année dans
le monde. Alors qu’en 2013, la cinquiéme édition du Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders (DSM-5) rapportait une prévalence générale de 1 % (American
Psychiatric Association (APA), 2013), les rapports de 2020 des Centers for Disease
Control and Prevention (CDC) aux Etats-Unis dénombraient 1 enfant sur 54 ayant un
TSA (Maenner et al., 2020). Selon les statistiques récentes du rapport de 1’agence de
santé publique du Canada (Ofner et al., 2018) le TSA toucherait 1 enfant québécois sur
64, soit 1,6 %. La prévalence du trouble serait quatre fois plus élevée chez les garcons
(1 sur 42) que chez les filles (1 sur 165).

Les besoins d’encadrement des personnes ayant un TSA entrainent de nombreux défis
durant la transition vers 1’age adulte (Shattuck et al., 2012). Les parents se mobilisent
alors pour fournir le soutien nécessaire (Ciccantelli, 2011), car il est souvent difficile a
obtenir de la part des services externes a la famille (Bédard, 2019). La dyade pere-
enfant mérite une attention toute particuliére au moment ou le jeune ayant un TSA
arrive a I’aube de 1’age adulte, une période développementale marquée par la recherche
d’autonomie et d’indépendance (Arnett, 2015; Gaudet, 2007). Les peres jouent en effet
un réle de premier ordre dans le développement de 1’autonomie du jeune (Hoffman,
2011). Malgré I’'importance de ce rdle, dans les familles ou 1’enfant présente un TSA,
la littérature scientifique s’est surtout concentree sur les meres (Elfert, 2014; Hayes et
Watson, 2013; Lounds et al., 2007). L apport du pére a la famille reste encore a définir
clairement. Par conséquent, le présent essai vise a étudier les réles du pere dans la
dynamique des familles ou un jeune adulte présente un TSA sans deéficience

intellectuelle (D1) associée. Il se concentre sur la dyade pere-fils compte tenu de ’écart
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de prévalence en faveur des garcons dans le TSA et de la présence de différentes
préoccupations parentales selon le sexe de I’enfant (Holmes et al., 2018; Hunt-Jackson,
2007; Rueda et al., 2005).

Cet essai étudie la question des réles percus par les peres sous plusieurs dimensions. Il
aborde les enjeux du développement de I’autonomie lors de la transition vers I’age
adulte, les forces et les défis de la dyade pére-fils, les roles désires par les peres ainsi
que I’évolution de ces roles au fil de leur vie. Ces roles sont aussi comparés avec ceux
adoptés par la mére ainsi que ceux adoptés envers la fratrie. L’essai vise principalement
a explorer les composantes percues, par les péres eux-mémes, comme fondamentales

dans I’établissement de leur relation avec leur fils au début de 1’age adulte.

Le premier chapitre de cet essai présente le contexte théorique. Il survole les
caractéristiques du TSA, les défis de la transition vers 1’dge adulte et les rdles parentaux
a ce moment de la vie. Ce chapitre expose aussi les objectifs et les questions de
recherche. Le deuxiéme chapitre décrit la méthode employée pour recruter et interroger
les péres et se termine sur les considérations éthiques. Le troisieme chapitre décrit la
procédure d’analyse et les resultats qui en ont émergé. Le quatriéme chapitre offre une
discussion en relation avec ces résultats. L’essai se termine par une conclusion
reprenant les résultats saillants de 1’essai, faisant état des apports de la recherche ainsi
que de ses limites, proposant des pistes de recherche futures et terminant en faisant des

recommandations cliniques.



CHAPITRE |

CONTEXTE THEORIQUE ET OBJECTIFS DE RECHERCHE

Le présent chapitre synthétise la littérature sur les roles du pére au début de 1’age adulte
d’une personne ayant un trouble du spectre de I’autisme (TSA). Le chapitre expose
d’abord les manifestations du TSA et des défis associés a la période du début de 1’age
adulte. Ces informations sont suivies de la description des roles parentaux envers la
personne qui a un TSA en s’attardant sur les rbles du pére. En terminant, le chapitre

décrit les questions de recherche de cet essai.

1.1 Le trouble du spectre de ’autisme

Le trouble du spectre de 1’autisme est un trouble neurodéveloppemental qui apparait
généralement durant I’enfance ou lorsque la demande sociale excede les capacités de
la personne. Les personnes ayant un TSA éprouvent des déficits persistants de la
communication et des interactions sociales accompagnés d’activités a caractére
restreints ou répétitifs (APA, 2013). Ces personnes presentent aussi une rigidité sur les
plans des comportements, des cognitions et de 1’adaptation a un nouvel environnement.
Elles peuvent montrer une hypersensibilité ou une hyposensibilité a certains stimuli
auditifs, visuels, tactiles ou olfactifs (APA, 2013). Le caractére restreint des intéréts
ameéne souvent le développement d’un intérét dit « spécifique » sur un sujet favori ou
un champ de compétence précis. Cet intérét s’accompagne parfois d’un savoir

encyclopédique centré sur ce sujet (Winter-Messiers, 2007). Les intéréts restreints



4

persistent a I’adolescence et a 1’age adulte, comparativement aux rigidités motrices ou

routiniéres qui s’estompent au fil du temps (Harrop et al., 2019; South et al., 2005).

1.1.1 Le diagnostic et les troubles associés au TSA

Les premiers soupcons du trouble arrivent le plus souvent vers 1’age de deux ans
lorsque les parents constatent une faiblesse du contact visuel de I’enfant, un retard de
langage, une maladresse motrice ou des difficultés sociales. (Poirier et Vallée-Ouimet,
2015). Au Québec, le diagnostic est posé dans 90 % des cas avant 1’age de 12 ans
(Ofner et al., 2018), souvent apres plusieurs années d’attente (Poirier et Vallée-Ouimet,
2015). Cependant, le trouble peut aussi passer inapercu tant que les symptoémes

n’entravent pas le fonctionnement quotidien.

En vieillissant, la majorité des symptémes du TSA tendent a diminuer (Smith et al.,
2008). Ainsi, les adultes ayant un TSA acquiérent de 1’expérience et s’en servent pour
s’ajuster socialement (Perkins et Berkman, 2012). Cependant, certains déficits du
fonctionnement social et cognitif persistent jusqu’a I’age adulte. Ainsi, les personnes
ayant un TSA ont besoin de soutien tout au long de leur vie (APA, 2013). Le DSM-5
spécifie les différents niveaux de soutien tel qu’illustrés dans le tableau 1.1.

Tableau 1.1. Niveaux de sévérité du TSA tels que décrits dans le DSM-5

Niveaux de Sur le plan de la communication Sur le plan des comportements
sévérité

Nécessite Déficits de communication Manque de flexibilité dans les
un soutien handicapants s’il n’y a pas de comportements qui interfere
1éger mesure de soutien en place. avec le bon fonctionnement

Présence de difficultés a
initier  des interactions
sociales ou a maintenir une
conversation.

dans plusieurs contextes et
dans I’alternance entre deux
activités. L’autonomie est
difficile a atteindre.



Nécessite Déficits de communication Rigidité face au changement et
un soutien handicapants méme avec des présence de comportements
modéré mesures de soutien en place. restreints ou répétitifs qui
Les interactions sociales sont interférent avec le
limitées. fonctionnement dans plusieurs
contextes.
Nécessite Déficits séveres de Rigidité et grande difficulté a
un soutien communication qui limitent tolérer le changement.
trés le fonctionnement global. Présence de comportements
important Réponses minimales face restreints ou répétitifs qui
aux sollicitations des autres. interférent avec toutes les

sphéres du fonctionnement

Les avancées récentes en neuroimagerie permettent d’observer que la croissance
cérébrale se ferait de facon atypique chez les personnes ayant un TSA. Le cerveau croit
de fagon excédante avant trois ans, puis la croissance ralentit et se stabilise a un volume
cerébral plus faible que chez les personnes ayant un développement typique du méme
age (Miot, 2018). A I’adolescence et a I’age adulte, les études tendent a observer un
amincissement du volume cortical dans les régions pariétales, temporales et frontales,
augmentant le risque d’un trouble associé (Braden et Riecken, 2019; Wallace, et al.,
2010).

Environ 70 % des personnes ayant un TSA auraient au moins un autre trouble associé
(Simonoff et al., 2008). Les plus fréquents sont le trouble de déficit d’attention avec
ou sans hyperactivité (TDA/H) (Robinson et al., 2009), ’anxiété (Matson et Nebel-
Schwalm, 2007), les troubles de ’humeur (Bitsika et Sharpley, 2015; Chandrasekhar
et Sikich, 2015), les troubles d’apprentissage (Lussier et Flessas, 2009) et la déficience
intellectuelle (Matson et Nebel-Schwalm, 2007; Simonoff et al., 2008). En plus de ces
troubles associés, les personnes ayant un TSA risquent aussi de développer des déficits
sur plusieurs fonctions cognitives, notamment les fonctions exécutives (Ciccantelli,

2011; Robinson et al., 2009, Rogé, 2019), la cohérence centrale (Lussier et Flessas,
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2009; Valeri et Speranza 2009; Wantzen et al., 2016) et la théorie de I’esprit (Kapp et
al., 2011; Moran et al., 2011).

1.1.2 Les fonctions cognitives influencées par le TSA

Les fonctions exécutives sont les capacités d’organisation et d’autorégulation qui
permettent, entre autres, de s’adapter aux imprévus. Elles sont un ensemble de
processus cognitifs qui permettent a la personne d’organiser sa pensée, de s’autoréguler
et de s’adapter aux imprévus. Contrairement a des réactions corporelles automatiques
dites « bottoms-up », les fonctions exécutives permettent un traitement « top-down »
des stimuli, soit un contréle actif de 1’action ainsi que des processus orientés vers des
buts, vers le futur ou adaptés a un contexte social précis (Suchy, 2015). Robinson et
ses collégues (2009) définissent quatre catégories de fonctions exécutives : la
planification, I’inhibition, la flexibilit¢é mentale et la génération (la capacité a générer
du contenu ou des comportements spontanément). Ces chercheurs ont observé un
déficit significatif aux taches d’inhibition et de planification des jeunes ayant un TSA
comparativement a leurs pairs typiques. Cette difficulté peut nuire a la réalisation des

travaux scolaires. Elle limite aussi la capacité I’adaptation a des événements imprévus.

Le concept de cohérence centrale fait référence a 1’assemblage des informations
perceptuelles en un tout cohérent. 1l s’agit de la capacité a reconnaitre le sens global
d’une série d’information (par exemple : les mouvements des différentes parties du
visage qui constituent une expression faciale) et de les traiter de fagon intégrative.
L’extraction d’un sens global facilite ainsi la compréhension (Happé, 2005). Selon la
théorie de la cohérence centrale, les personnes ayant un TSA privilégient plutdt un
traitement séquentiel de I’information. 1ls évaluent les stimuli de fagon successive et
morcelée et se concentrant souvent sur des détails, compliquant 1’extraction d’un sens
global (\aleri et Speranza 2009). Cette particularité complique les interactions sociales

qui demandent I’intégration simultanée de nombreux indices verbaux et non-verbaux.
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Sur le plan scolaire, la compréhension de textes peut aussi étre appauvrie par un
traitement séquentiel. (Lussier et Flessas, 2009). Méme a 1’age adulte, ce déficit de la
cohérence centrale affecte aussi la mémoire autobiographique et la capacité a relier les
souvenirs entre eux afin de faire des généralisations devant des situations nouvelles
(Wantzen et al., 2016). Les personnes ayant un TSA ont de la difficulté a ajuster leurs
comportements en fonction des situations similaires qu’ils ont conservées en mémoire.
Ceci risque de génerer une angoisse qui encourage la recherche de sécurité a travers les

routines.

La théorie de I’esprit se définit comme la capacité d’inférer les états mentaux des autres
personnes et a réfléchir sur ses propres pensées. (Frith et Frith, 2003). A partir de 1’age
de quatre ans, les enfants sans TSA sont en mesure de reconnaitre des indices sociaux
qui témoignent des émotions, des désirs ou des intentions des autres personnes (Kapp
et al.,, 2011). Toutefois, cette capacité se développerait plus tardivement chez la
majorité des jeunes présentant un TSA (Baron-Cohen et al., 1985). Ce déficit
complique alors leurs interactions sociales, car ils peuvent avoir de la difficulté a saisir
qu’une personne ment ou agit selon une croyance erronée (Prince-Hughes, 2002). A
I’age adulte, les personnes ayant un TSA ont de la difficulté & comprendre les états
d’esprit des autres, déceler leurs intentions et aussi a faire preuve d’introspection
(Moran et al., 2011). Toutefois, des données récentes démontrent une variabilité des
résultats pour les personnes ayant un TSA face a une tdche de théorie de 1’esprit,
suggérant que certaines personnes ayant un TSA arrivent a la développer (Brewer et
al., 2017).

Les symptomes du TSA peuvent s’exprimer de plusieurs fagons et étre associés a de
nombreuses problématiques, rendant hétérogene 1’expression du trouble d’un individu
aun autre (Matson et Nebel-Schwalm, 2007). De plus, lorsque les jeunes ayant un TSA
atteignent 1’age adulte, le développement de 1'autonomie devient un défi central pour

la majorité d’entre eux (Cheak-Zamora et al. 2017).



1.1.3 Le développement de I’autonomie chez les personnes ayant un TSA

Selon la théorie de 1’autodétermination, chaque personne a des besoins fondamentaux
d’autonomie, de compétence et d’affiliation qui doivent étre comblés afin qu’elle
puisse s’épanouir (Ryan et Deci, 2017). L’autodétermination se développe
progressivement au courant de 1’adolescence alors que la personne se sent plus
autonome, qu’elle agrandit son réseau social et acquiert des compétences (Deci et Ryan,
2000). Toutefois, ce développement est entravé par les particularités sur le plan
comportemental du TSA (Dieleman et al. 2018). Bien que les parents et les jeunes
adultes ayant un TSA identifient I’importance du développement de 1’autonomie a
I’adolescence (Kirby et al., 2019; Sosnowy et al., 2018), les jeunes adultes ayant un
TSA démontrent moins d’autonomie que leurs pairs typiques (Barnhill, 2014; Renty et
Roeyers, 2006). Au début de I’age adulte, les personnes ayant un TSA peuvent acquérir
des compétences sociales et une certaine maturité, mais elles ne sont pas prétes a vivre
de facon indépendante (Cederlund et al., 2010; Perkins et Berkman, 2012). Plusieurs
de ces personnes se décrivent comme ayant appris a cacher leurs symptomes et « faire
semblant d’étre normales » au prix d’un effort mental quotidien (Prince-Hughes, 2002).
Ainsi, les personnes ayant un TSA sont plus a risque de se sentir moins affiliées aux
autres, moins compétentes en société et moins autonomes que leurs pairs du méme age,
limitant ainsi leur sentiment d’autodétermination. Ces difficultés s’additionnent aux
demandes engendrées par la transition vers 1’age adulte et I’adaptation a de nouveaux
milieux de vie, soit les études post-secondaires ou le marché du travail. La prochaine
section détaille ce contexte de transition vers 1’age adulte pour les personnes présentant

un TSA a la lumiere de la théorie de 1’adulte émergent d’ Arnett (2000).



1.2 La transition vers 1’age adulte

La transition se définit comme un processus de changement d’une période a 1’autre de
la vie qui entraine une modification des roles sociaux. Ces réles sont des
comportements normatifs réguliérement attendus d’une personne dans une position
sociale précise (Crowe et al., 1997). La transition vers 1’age adulte améne la personne
a participer a la société de facon productive et indépendante (Rueda et al., 2005). Elle
implique de nombreuses modifications sociales et familiales, notamment le début d’un
emploi ou le départ de la maison familiale (Arnett, 2000). La préparation a cette
transition peut se faire de plusieurs fagons. Elle peut étre centrée sur les compétences
requises pour acquérir I’indépendance; elle peut s’arrimer aux besoins de la personne
et a son milieu; ou elle peut permettre d’adapter I’environnement aux particularités de
la personne. L’approche la plus efficace consiste a agir sur tous ces aspects

simultanément (King et al., 2005).

Shattuck et ses collegues (2012) observent que les jeunes américains dans la vingtaine
présentant un TSA ont des difficultés majeures a effectuer la transition vers la vie adulte.
IIs sont plus a risque que les jeunes sans trouble de développement de ne pas poursuivre
leurs études post-secondaires ou de ne pas détenir un emploi. Les personnes ayant un
TSA font face a des défis particuliers sur le plan de I’intégration a la vie active compte
tenu des particularités comportementales et sociales associées au TSA (Jennes-
Coussens et al., 2006). Le TSA au début de I’age adulte est en effet associé a des risques
accrus de dépression, de solitude, de faible estime de soi et d’une diminution de la
qualité de vie (Zimmerman et al., 2018). Les jeunes adultes ayant un TSA avec un
besoin de soutien léger ou modéré arrivent a étre tres conscients de leurs propres
difficultés sociales. Cette perception entraine une diminution de 1’estime de soi (Bitsika
et Sharpley, 2015; Chandrasekhar et Sikich, 2015).
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Le début de 1’age adulte est aussi le moment oul, paradoxalement, I’offre de service de
soutien externe diminue en raison de la fin de la scolarisation (Shattuck et al., 2011).
Les jeunes adultes ayant un TSA ont besoin d’un encadrement particulier, mais les
services ne sont souvent pas adaptés a leurs besoins. Au debut des années 2000, le
rapport du comité de travail sur I'implantation d'une pratique de la planification de la
transition au Québec concluait qu’il y avait un manque de communication entre les
écoles et les organismes gouvernementaux et que le processus de transition vers la vie
adulte manquait de continuité (Berger, 2003). En 2017, le ministere de la Santé et des
Services sociaux (MSSS) a publié le Plan d’action sur le trouble du spectre de
["autisme 2017-2022 qui vise a contribuer au développement du plein potentiel des
personnes ayant un TSA. Le plan propose différents axes d’intervention selon 1’age de
la personne ayant un TSA. Pour les adultes, le plan préconise de développer une gamme
variée de services pour répondre a I’hétérogénéité des besoins. Il recommande aussi de
définir une vision commune entre le réseau de 1’éducation, le réseau de 1’emploi et le
réseau de la santé (MSSS, 2017). Les données américaines concluent cependant que
des lacunes persistent dans 1’application des programmes pour encadrer la transition
vers la vie adulte (Paradiz et al., 2018). La coordination entre les réseaux est souvent
déficitaire (Anderson et al., 2018; Griffiths et al., 2016).

Depuis 2018, un guide explicatif du ministére de 1’Education et de I’Enseignement
supérieur (MEES) encadre le processus de transition de 1’école vers la vie active
(TEVA) au Québec. Le guide place 1’¢leve au ceeur de sa réussite et adapte les objectifs
a son projet de vie. Selon la TEVA, I’école débute les démarches et doit les arrimer au
plan d’intervention de I’¢léve. Les services scolaires collaborent avec les services de
réadaptation en marge de la transition hors du contexte scolaire afin d’assurer un
soutien continu. La TEVA détaille les mandats de 1’école, des ministéres et des Centres
Intégrés de Santeé et de Services Sociaux (CISSS). Les parents y sont nommeés comme

une source de soutien importante qui favorise le développement de 1’autonomie.
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L’implication de tous les partenaires nommés est primordiale pour effectuer une

transition réussie.

La transition hors du secondaire demande une planification robuste pour les personnes
ayant un TSA, car elle s’insére dans la transition vers la vie adulte, ou il est attendu que
le jeune développe son indépendance en prenant plus de responsabilités, incluant
parfois un départ du domicile familial. Cette étape développementale entre 18 et 29 ans
est nommée par Arnett (2000) comme étant la période de I'adulte émergent. Dans les
familles avec un jeune présentant un TSA, elle est marquée par plus d’ambivalence
face a la séparation avec les parents que dans les familles typiques (Lounds et al, 2007;
Smith et Anderon, 2014).

1.2.1 La théorie de I’adulte émergent

Au début du 21° siecle, Arnett (2000) propose 1’existence d’une période de la vie
distincte entre 1’adolescence et 1’age adulte. 11 observe que les jeunes dans la vingtaine
restent aux études plus longtemps que leurs parents et qu’ils entrent plus tardivement
sur le marché du travail. Ils vivent une période d’instabilité et d’exploration sur le plan
des partenaires amoureux, des choix de carriére, ou des idéologies. Durant la période
de P’adulte émergent, la qualit¢ de la dyade parent-enfant est inversement
proportionnelle a la proximité physique (Arnett, 2000). La diminution de la fréquence
du contact avec les parents tend a diminuer le nombre de conflits familiaux (Roth et
Brooks-Gunn, 2000).

Au Canada, un rapport gouvernemental conclut que les jeunes quittent plus tardivement
le foyer et retardent toutes les étapes majeures en relation avec la vie adulte, soit la
parentalité, la conjugalité et I’entrée sur le marché du travail (Gaudet, 2007). Selon la

théorie de I’adulte émergent, les trois facteurs les plus importants pour se considérer
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adulte sont d’accepter ses responsabilités, d’effectuer des choix de fagcon indépendante

et d’atteindre I’indépendance financiére (Arnett, 2015).

Arnett peaufine sa théorie en 2007 et en 2015 afin de renforcer 1’idée que la période de
I’adulte émergent est d’une période de la vie propre au 2liéme siécle plutot qu’une
simple étape transitionnelle. 1l identifie les cing grandes caractéristiques distinctives de
cette période, soit I’exploration identitaire, 1’instabilité¢ des roles sociaux, la prise de
décisions centrées sur soi, le sentiment d’étre entre deux ages et I’optimisme devant les
possibilités de la vie. A partir de 18 ans, les jeunes adultes émergents commencent &
formuler un plan pour leur vie, mais ce plan est flexible et se modifie au fil des
nouvelles expériences. Comparativement, les adolescents vivent souvent des
expériences qui ne les engagent sur aucun chemin précis, tandis que les adultes ont

souvent un plan de vie clair et font des choix qui le renforcent (Arnett, 2015).

La théorie d’Arnett a ét¢ nuancée dans la dernieére décennie par certains auteurs (Coté
et Bynner, 2008; Coté, 2014). Entre autres, Moulin (2012) a précisé les différences
socioculturelles qui existent chez les adultes émergents. Au Québec, les jeunes
définissent leur accession a 1’age adulte principalement en fonction de leur autonomie
financiére qui confére un sentiment de fierté. Dés 1’entrée au cégep, plusieurs jeunes
québécois se considérent déja adultes dans la mesure ou ils possedent une voiture ou

un travail a temps partiel (Moulin, 2012).

Chez les personnes ayant un TSA, la transition vers 1’age adulte est entravée par les
difficultés propres au trouble, notamment sur les plans de 1’autonomie, de I’anxiété et
de la résistance au changement (Arsenault, 2014; Barnhill, 2014; Cederlund et al.,
2010). Durant cette période, les personnes ayant un TSA font face aux demandes
engendrées par la transition vers le milieu d’études post-secondaires ou le milieu du
travail. L’adaptation a ces nouveaux milieux conjuguée aux attentes sociales liées a

1’age adulte représentent une charge mentale notable pour ces jeunes (Prince-Hughes.
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2002). C’est aussi un moment ou plusieurs services de soutien offerts par 1’école
prennent fin, par exemple le soutien d’un technicien en éducation spécialisée (Breton-
Monmart, a paraitre). Les services lors de la transition vers I’age adulte sont d’ailleurs
percus comme étant insuffisants (Sosnowy et al., 2018), donnant ainsi I’impression aux

familles d’étre laissées a elles-mémes (Griffiths et al., 2016).

1.2.2  Les études post-secondaires comme contexte d’émergence

Le nombre de personnes ayant un TSA et poursuivant des études universitaires au
Québec a plus que doublé en trois ans. Selon 1’Association québécoise
interuniversitaire des conseillers aux étudiants en situation de handicap (AQICESH,
2020), 289 étudiants ayant un TSA ont été recensés en 2018-2019, alors qu’ils n’étaient
que 141 en 2015-2016. Les cégeps dénombraient quant a eux 711 étudiants ayant un
TSA en 2017, une augmentation de 246 comparativement a 2014 (Bigras et Darrous,
2018).

Comparativement au secondaire, la majorité des programmes d’études post-
secondaires implique des horaires variables et davantage d’étudiants par classe. Macé
et Landry (2012) relevent que les obstacles a I’intégration des jeunes ayant un TSA
sont surtout de 1'ordre de I'adaptation sociale et de I’organisation du temps. Le travail
scolaire requiert une grande autonomie et les jeunes adultes doivent s’intégrer dans un
nouveau groupe d’étudiants. L’adaptation au milieu académique a un effet direct sur la
perséverance scolaire et dépend de I’arrimage entre les caractéristiques de la personne
et celles des services de 1’établissement (Sauvé et al., 2006). La nature hétérogene des
symptébmes du TSA entraine ainsi un besoin d'individualisation des interventions,
centrées idéalement autour de I'apprentissage d'habiletés interpersonnelles,
d'autogestion et d'autoregulation (Ciccantelli, 2011; Macé et Landry, 2012; Smith,
2007). Le dévoilement du diagnostic est un autre défi propre au milieu post-secondaire

pour les personnes ayant un TSA (Getzel, 2008; Fichten et al., 2006). Certaines d’entre



14

elles préferent ne pas dévoiler leur diagnostic pour éviter de se voir apposer une
étiquette (Bergeron-Leclerc et Simard, 2019), limitant ainsi leur acces a certaines

mesures de soutien.

1.2.3 Le milicu de travail comme contexte d’émergence de 1’age adulte

Malgré le fait que les jeunes ayant un TSA associent I’accession a I’age adulte avec le
début d’un emploi (Kirby et al., 2019), ils sont a risque de vivre beaucoup de défis
d’employabilité. Les études américaines donnent différents pourcentages de chémage
pour les jeunes adultes ayant un TSA, allant de 35 % a 85 % (Griffiths et al., 2016),
selon qu’elles incluent ou non le travail a temps partiel dans leurs statistiques. En effet,
74 % des personnes ayant un TSA qui ont un emploi stable ne travaillent qu’a temps
partiel (Gerhardt et Lainer, 2011).

La recherche d’emploi, I’employabilité, les entrevues, les conditions de travail et la
rémunération sont des aspects de la transition vers le marché du travail ou des
problemes peuvent survenir. Les personnes ayant un TSA sans DI associée se
retrouvent souvent avec un emploi qui est bien en dessous de leurs capacités
intellectuelles et sont a risque de recevoir une rémunération insuffisante pour subvenir

a leurs besoins de fagcon autonome (Griffiths et al., 2016).

Les jeunes adultes ayant un TSA ont pour la plupart d’entre eux moins d’expérience de
travail que leurs pairs typiques. Dans un questionnaire en ligne réalisé aupres de 200
parents de jeunes adultes ayant un TSA, 40 % des répondants décrivent que leur enfant
présente des aspirations professionnelles irréalistes (Griffiths et al., 2016). Ces attentes
proviennent principalement d’un manque d’information sur les milieux de travail et du
peu d’occasions d’explorer différentes options de carriéres durant leur scolarisation au
secondaire. La différence entre les perceptions des jeunes et celles de leurs parents,

plus pessimistes, peut causer un stress chez ces derniers. En effet, ces parents anticipent
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que leur enfant ne pourra pas s’adapter aux exigences du milieu du travail (Kirby et al,
2019). Jennes-Coussens, Magill-Evans et Koning (2006) rapportent d’ailleurs que la
moitié de leur groupe de 12 jeunes adultes canadiens ayant un TSA sont sans emploi et

que ceux ayant un emploi gagnent environ la moitié du salaire de leurs pairs.

Les jeunes adultes font aussi face a des difficultés au moment de [’entrevue
d’embauche. Ils doivent souvent essuyer des rejets et risquent de se décourager devant
les difficultés importantes que représentent les entrevues (Schall, 2010). Une fois sur
le milieu de travail, les personnes ayant un TSA sont aussi a risque de vivre des
difficultés dues a leurs caractéristiques sensorielles, a leur anxiété en contexte sociale,
a la flexibilité requise par leur emploi ainsi qu’aux interactions sociales avec les autres
employés (Attwood, 2008). Ces difficultés entrainent un désavantage fiscal que les
personnes ayant un TSA accumulent tout au long de leur vie, compliquant 1’accés a

une retraite financiérement sécuritaire (Perkins et Berkman, 2012).

Des mesures d’aide existent afin de faciliter I’acces au milieu du travail des personnes
ayant un TSA, notamment le soutien aux comportements positifs (« positive behavior
support ») (Schall, 2010). Cette méthode d’intervention s’ancre dans 1’évaluation
fonctionnelle du comportement et préne des stratégies pour promouvoir les
comportements adaptés au milieu de travail. Cette méthode vise aussi a offrir des choix
de comportements alternatifs pour diminuer un comportement cible jugé problématique,
par exemple crier ou pousser les autres employés. Cet entrainement comportemental
peut toutefois étre difficile a implanter dans les opérations quotidiennes de 1’entreprise.
C’est pourquoi Gerhardt et Lainer (2011) mettent de 1’avant la pratique de 1’emploi
adapté (« customized employment ») qui propose de créer des postes hautement
spécialisés définis selon les forces des personnes ayant un TSA. Ces auteurs soulevent
I’importance d’identifier les forces inhérentes au TSA et de modifier les emplois pour
les mettre en valeur. Modifier I’environnement de la personne est souvent plus

bénéfique que modifier ses comportements (Anderson et al., 2018). Cependant,
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Marcotte et ses collégues (2020) soulignent que malgré 1’existence de différents types
d’interventions pour encourager le développement de 1’autonomie au travail, ces
interventions sont difficiles a comparer entre elles afin d’en venir a une conclusion
définitive pour identifier la méthode qui serait la meilleure. De plus, elles sont rarement
accordées aux personnes présentant un TSA sans DI. En effet, seulement 18 % des
jeunes ayant un TSA sans DI dans I’échantillon de 66 jeunes adultes américains de
Taylor et Seltzer (2011) bénéficiaient de mesures de soutien a I’emploi
comparativement a 86 % des jeunes ayant un TSA et une DI associée. Les mesures de
soutien a I’emploi sont souvent inadaptées aux défis spécifiques des personnes ayant

un TSA nécessitant un niveau de soutien léger (APA, 2013).

1.2.4 Le soutien des parents durant I’émergence de 1’age adulte

Ainsi, les personnes ayant un TSA nécessitent un soutien adapte a leurs besoins durant
la période de 1’adulte émergent (Smith et Anderson, 2014). Elles ont de la difficulté a
se projeter dans 1’avenir, ce qui les empéche de s’y préparer adéquatement (Coutelle,
2019). Cette situation demande donc la mobilisation de plusieurs acteurs pour les
soutenir. Cependant, la tache de coordonner des mesures de soutien échoit surtout aux
parents. Il s’agit pour ces derniers d’une source de stress supplémentaire (Smith et
Anderson, 2014), d’autant plus que les acteurs du milieu post-secondaire ne sont pas
toujours habitués d’intervenir auprés des parents d’étudiants en situation de handicap
(Lounds et al., 2007).

Méme dans les familles de personnes non-TSA, les adultes émergents dépendent
encore souvent du soutien financier de leurs parents et ces jeunes se montrent encore
réceptifs aux conseils des parents sur leurs choix de carriére ou d’orientation scolaire
(Mullendore et al., 2019). Caron et Guay (2005) définissent ce soutien social comme
étant un échange de ressources €motionnelles, instrumentales ou d’information en

réponse a un besoin percu. Les personnes offrant du soutien social varient selon le
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contexte socioculturel, mais il s’agit généralement des parents ou des amis proches
(Cohen et Wills, 1985). La perception d’avoir acceés a ce soutien est un important

modérateur du bien-étre des personnes ayant un TSA (Zimmerman et al. 2018).

Pour les adultes émergents ayant un développement typique, la présence de soutien
social prédit un ajustement positif au milieu académique et constitue un facteur de
protection contre le stress et la dépression (Demaray, et al., 2005). Compte tenu de la
rareté des relations d’amitié chez les personnes ayant un TSA, les parents représentent
souvent la seule source de soutien disponible. En plus d’étre habituellement
responsables du soutien financier et des soins quotidiens, les parents doivent s’acquitter

du mandat de préparer la transition vers la vie adulte (Krauss et al., 2005).

La prochaine section survole I’historique de la théorie des roles en s’attardant sur le
role du parent, présente ensuite le réle du parent aupres de la personne ayant un TSA,
de ’enfance a I’age adulte, pour finalement décrire plus précisément les rdles du pére

au sein de la famille, sujet principal de cet essai.

1.3 Lathéorie des roles et le role de parent

La théorie des roles sociaux provient des travaux de Linton (1936). Cet auteur congoit
sa théorie a partir d’une perspective fonctionnaliste dans le but d’expliquer les
comportements dans les systémes sociaux. La conception moderne de cette théorie,
influencée par la sociologie et ’anthropologie, propose que les humains se comportent
differemment dépendamment du contexte social, assumant différents roles aupres de
différentes personnes. Les expériences sociales permettent d’intégrer les attentes des
autres et de générer des réles sociaux adéquats aux situations. Les personnes sont donc
actives et en réflexion face a leur réle social. Un individu peut toutefois se retrouver en
conflit de rdle s’il est placé devant des attentes incompatibles ou encore mutuellement

exclusives. Ces conflits représentent une source de stress et prédisent un mauvais
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ajustement au milieu, surtout s’il s’agit du milieu de travail (Biddle, 1986). En 1997,
Crowe a appliqué cette théorie en contexte familial non-TSA pour identifier les
déterminants des roles parentaux. Dans une étude aupres de 135 meres d’enfants de
zéro a cing ans, il observe les différents roles que ces méres s’attribuent. Certains roles
sont en relation avec la famille et les soins a 1’enfant. D’autres réles répondent a des
attentes sociales plus larges, tel que le role d’étudiante, de travailleuse ou de membre
d’une communauté religieuse. Dans son échantillon, les méres dont I’enfant avait un
trouble neurodéveloppemental s’identifiaient beaucoup plus au le réle de pourvoyeuse

de soin (« Caregiver ») au détriment des autres roles externes a la famille.

Un role de parent se définit comme 1’acte de répondre aux besoins de ’enfant et de lui
prodiguer des soins (Crowe, 1997). Durant le vingtieme siecle, la division des réles
entre les deux parents était relativement rigide. Alors que les méres ont assumeé les roles
de pourvoyeuses de soin pour I’enfant et d’entretien du foyer, les péres ont surtout
assumé les rbles de pourvoyeurs financiers, de protecteurs de la famille face aux
dangers et de preneur de décisions (Hoffman, 2011; Horbny, 1994; Stehouwer, 2014).
Dans cette perspective, le r6le principal du pére envers son enfant était de réunir les
conditions pour permettre a I’enfant d’assumer ses propres roles sociaux en grandissant

(Quinn, 1997).

Toutefois, I’arrivée massive des femmes sur le marché du travail dans les derniéres
décennies a modifié cette division des taches, l'autorité paternelle devenant partagée
entre les deux parents (Dubeau et al. 2009). Entre 1986 et 2009, la proportion des
ménages ameéricains ou le pére était le seul travailleur a diminué de moitié.
Parallélement, le pourcentage de péres qui rapportaient s’impliquer quotidiennement
aupres de leur enfant est passé de 57 % a 73 %. La proportion de péres a la maison a
triplé entre 1986 et 2009, passant de 4 % a 12 % (Hoffman, 2011).
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Depuis les années 1990, le terme coparentalité s’est introduit dans le vocabulaire
sociologique pour décrire les dyades parentales qui travaillent ensemble de fagon
coordonnée et mutuellement nourrissante (Gable et al., 1994). La coparentalité se
caractérise par un sens d'équité entre les r6les des deux parents au sein de la famille en
fonction de leurs caractéristiques individuelles. Ainsi, la division des taches différe
d'une famille a l'autre mais prend en compte les besoins du couple et de chaque
personne de fagon personnalisée (Dubeau, 2011). Dans les familles homosexuelles, la
parentalité passe par une reconceptualisation de la division des roles parentaux
(Hoffman, 2011). La division des taches se fait selon les forces respectives de chaque
parent et leurs désirs respectifs plutét que selon les normes sociales de genre (Schacher,
et al., 2005).

Toutefois, méme si les peres modernes équilibrent avec I’autre parent la prise en charge
des soins de I’enfant, le contexte social n’offre pas a tous les péres la chance de réfléchir
a la paternité des la naissance de I’enfant (Hoffman, 2011). Les réles du pere dans la
famille est encore sous-étudié comparativement a celui de la mere. Les réles paternels

présentent plusieurs particularités qui méritent une attention spécifique (Elfert, 2014).

1.3.1 Lesroles du pére

Selon les rbles masculins identitaires classiques, le pere est le protecteur et le
pourvoyeur qui répond aux besoins matériels de la famille. Il offre ainsi un modeéle a
suivre pour I’enfant surtout si celui-ci est de sexe masculin (Lamb, 1988). Durant le
dernier siécle, la qualité des rapports pere-fils était déterminée par la capacité du pere
a subvenir financiérement aux besoins de la famille. Méme si celui-ci passait plus
d’heures au travail, son absence du foyer affectait moins 1’engagement paternel que les

insécurités financiéres vécues par la famille (Hoffman, 2011).
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L’évolution de la société dans les derni¢res années a entrainé une transformation du
role du pére vers une forme pluridimensionnelle incluant des aspects auparavant
associés a la mére, notamment sur le plan de I’engagement auprés des enfants (Dubeau,
et al., 2009; Dumont et Paquette, 2008). Le rble du pere implique désormais des
interactions fréquentes avec 1’enfant, une présence chaleureuse et réconfortante, ainsi
qu’une responsabilité face aux besoins de I’enfant. (Eugene, 2008). L'engagement
paternel se manifeste par les soins physiques accordés a 1’enfant, un soutien affectif, la
recherche d'interactions significatives et une participation au bien-étre financier de la
famille (Boutin et Fréminville, 2014). La participation du pére dans les soins augmente
a la fois la qualité de vie de I’enfant, mais aussi la satisfaction conjugale (Breton, 2019).
Pacaut et ses collegues (2011) soulignent que le pére peut maintenir un contact affectif
et se montrer disponible sans nécessairement vivre au méme domicile que son enfant
ou prendre en charge les responsabilités quotidiennes. Cette précision devient
importante dans un contexte ou le jeune adulte atteint la majorité et peut commencer a

vivre de facon autonome.

Dans les premieres études sur les réles du pere de familles tout-venant, Lamb et ses
collégues observent que 1’engagement paternel s’accroit si la mére occupe un statut de
travailleuse (1988). Si la mére occupe un emploi, méme a temps partiel, le pére prend
en charge davantage de responsabilités liées au soin de I’enfant (Sanderson et

Thompson, 2002).

Une méta-analyse récente de Ross-Plourde et collegues (2017) identifie comme
prédicteurs de 1’engagement paternel les attitudes du pére, 1’idéologie de genre, les
normes subjectives, les intentions du pere envers la famille et la perception de pouvoir
adopter ces comportements d’engagement facilement. Ces facteurs déterminants du
role du pére rejoignent aussi une étude longitudinale de Pacaut (2010) révélant que les
péres modernes s'impliquent davantage dans les soins a l'enfant et les taches

quotidiennes. Les péres plus scolarisés ont aussi plus tendance a partager équitablement
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les taches avec les méres. Toutefois, les méres demeurent responsables de ’entretien

du foyer alors que les péres sont responsables du jeu avec 1’enfant.

Le jeu entre le pére et I'enfant est un élément fondamental du r6le de pére, observable
méme dans les familles ou la mére prend en charge la majorité des taches quotidiennes
(Courcy, 2014). Jouer avec 1’enfant représente une bonne fagon pour ce dernier d'étre
stimulé tout en étant supervisé. Le jeu constitue un aspect récurrent de la relation
paternelle malgré les différences entre les familles (Mitchell, 2017). Le meilleur
prédicteur de 1’attachement au cours de ’enfance et de I’adolescence entre le pére et
I’enfant est d’ailleurs la sensibilité au jeu. Cette sensibilité permet de mettre I’enfant
dans des situations stimulant sa débrouillardise tout en lui offrant un soutien
émotionnel (Hoffman, 2011). Selon Eugene (2008), le pere a plus tendance que la mere
apousser I’enfant dans I’exploration de son environnement et vers des risques contrélés.
Dans cette perspective, le réle du pere se définit par I’ouverture au monde en

encourageant 1I’autonomie de son enfant (Paquette, 2004).

Lorsque le jeune adulte entre dans la vingtaine, il commence a partager son temps entre
la famille et ses relations sociales, surtout s’il vit en dehors du domicile familial. Le
role du pere a ce moment devient celui d’aiguilleur qui reconnait a la fois que 1’adulte
émergent démontre plusieurs comportements d’indépendance, mais qu’il ne posseéde
pas encore tous les outils nécessaires pour vivre totalement sans soutien (Mullendore
et al. 2019).

L’application de ces roles peut cependant €tre chamboulée dans une famille ou I’enfant
présente un trouble développemental. Un enfant ayant un TSA requiert davantage de
soins et un encadrement constant. Pour les parents, ceci implique souvent une
restructuration de leur horaire, voire de leurs aspirations professionnelles, pour se

rendre disponible a leur enfant (Chatenoud et al., 2014). La prochaine section décrit les
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roles des parents au sein d’une famille ou I’enfant présente un TSA avant de parler

specifiquement de ceux du pere.

1.3.2 La famille d’un enfant ayant un TSA

Dans une famille ou I’enfant a un TSA, la division des rdles est habituellement plus
traditionnelle afin de combler les besoins importants de 1’enfant (Rochedy, 2017). Les
meres s’occupent davantage des soins quotidiens de I’enfant, quitte a interrompre leur
carriére, alors que les péres se considérent comme responsables du bien-étre financier
de la famille. Ces derniers passent souvent beaucoup de temps au travail puisque les
codts financiers des services de soutien sont elevés (Sénéchal et des Riviéres-Pigeon,
2009).

Dans un échantillon de 114 meres québécoises de jeunes enfants ayant un TSA, Courcy
(2014) observe que les meres effectuent la majorité des taches domestiques et liées aux
soins de I’enfant. Une seule mére rapporte que le conjoint s’occupe de plus de la moitié
de la charge ménagere. Les besoins spécifiques d’un enfant ayant un TSA requicrent
non seulement plus de temps pour les taches quotidiennes, mais aussi un important
travail cognitif de préparation en amont de ces taches et des horaires, le plus souvent
assumé par les meres (Courcy et al. 2016). Les péres prennent en charge le plus souvent
les bains, la vaisselle, le budget, le jeu avec I’enfant, le transport vers 1’école et la
gestion des crises. Selon ces chercheuses, les péres assument des responsabilités qui
peuvent s’insérer dans une journée de travail a temps plein. Comparativement, les
meéres s’occupent des taches qui entrainent des absences au travail ou une

restructuration de leur horaire, tel que les rendez-vous médicaux.

Les parents représentent la plus grande source de soutien d’un jeune présentant un TSA
a tout moment de sa vie (Taylor, 2009). Cependant, leur niveau d’implication peut

devenir une source de stress considerable pour ces parents. Les méres d’enfants ayant
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un TSA sont a risque de vivre un sentiment d’incompétence ou un sentiment
d’aliénation par rapport a leur enfant (Dieleman et al., 2018). Le stress parental est en
effet plus élevé dans une famille ou I’enfant présente un TSA que dans une famille ou
I’enfant présente un autre trouble psychologique (Hayes et Waston, 2013). Les parents
qui vivent un important stress parental auront tendance a adopter des pratiques
parentales plus structurées afin de tenter de diminuer I’occurrence des comportements
jugés comme problématiques (Faucher et St-Jean, 2020). Plus les symptdmes associés
au TSA sont percus comme séveres par les parents, plus ceux-ci vont adopter des
pratiques parentales structurées. Méme les parents de jeunes adolescents ayant un TSA
percoivent qu’ils ne peuvent pas laisser leur enfant agir de facon autonome sans qu’il
coure des risques importants pour son bien-étre (Dieleman et al., 2018). Par exemple,
ils préférent prendre en charge sa prise de médicaments, percevant que leur enfant est

incapable de I’effectuer de fagon autonome.

Or, un style parental coercitif diminue les occasions pour le jeune de développer son
autonomie. Ceci risque de renforcer la perception des parents quant aux limites du
potentiel de développement du jeune, créant un cercle vicieux qui entrave le
développement de I’autonomie. Dans une étude aupres de 298 parents, Holmes et ses
collégues (2018) concluent que les parents avec de faibles attentes envers leur enfant
les exposent moins a des activités qui favoriseraient leur développement. Les attentes
positives des parents sur le plan de I’autonomie sont le meilleur prédicteur de la qualité
des activités de préparation a la transition vers la vie adulte. Ce facteur est plus
significatif que I’effet du sexe de I’enfant, son fonctionnement intellectuel, son age ou

le statut socio-économique de la famille.

La difficulté pour les parents d’encourager 1’autonomie des jeunes ayant un TSA est
un facteur central de la relation parent-enfant lorsque celui-ci atteint la vingtaine (Kirby
et al., 2019; Mitchell, 2017). Selon les intervenants des milieux post-secondaires, le

meilleur moyen pour les parents d’aider leur jeune est d’encourager son autonomie
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(Ciccantelli, 2011). Toutefois, les parents limitent ces expériences d’autonomie, car
ils percoivent aussi chez le jeune adulte d’importants besoins d’encadrement (Cheak-

Zamora et al., 2017; Kirby et al., 2019; Krauss et al., 2005).

Morrison et ses collégues (2009) ont rencontré quatre meres en groupe de discussion
pour leur demander quelles stratégies doivent étre mises de I'avant pour aider leur jeune
adulte ayant un TSA a réussir sa transition vers les études post-secondaires. Les méres
s’accordent sur le fait que leur jeune a besoin de services pour s’organiser et interagir
avec ses pairs et ses professeurs, mais craignent qu’il ne posséde pas toujours 1’auto-
détermination nécessaire pour aller chercher cette aide requise. Par exemple,
I’indépendance sur le plan de la santé, incluant la gestion des médicaments et la prise
de rendez-vous médicaux, est une sphére de la vie quotidienne sur laquelle la personne
ayant un TSA avec un besoin de soutien Iéger ou modéré risque toujours d’avoir besoin
d’encadrement externe malgré le développement d’une certaine autonomie (Cheak-

Zamora et al., 2017).

Krauss et ses collegues (2005) ont recueilli les opinions de 133 meéres sur les avantages
et les inconveénients de la vie au domicile familial ou dans une résidence supervisée.
Les auteurs ont noté I’ambivalence chez les meres entre le désir de laisser leur jeune
adulte vivre de facon indépendante et le souhait de le garder a la maison pour lui
prodiguer des soins. Parmi les méres qui ne résidaient pas avec le jeune, la majorité

s’impliquait dans leur vie par un contact fréquent.

Compte tenu de I’importance majeure de la mere dans les soins quotidiens, la majorité
des études ou I’enfant a un TSA se basent sur des groupes de participants composés de
meéres ou des deux parents rencontrés simultanément (Courcy, 2014; Elfert, 2014;
Orsmond et al., 2006; Taylor, 2009). Les premiéres données sur les péres de personnes
ayant un TSA provenaient d’ailleurs des opinions des méres a leur égard (Hunt-Jackson,

2007). Les péres sont aussi une population plus difficile a recruter et moins portée a
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s’engager dans une étude que les méres. Courcy, des Rivieres-Pigeon et Modak, (2016)
constatent, dans une étude ou les deux parents doivent rassembler du matériel audio-
visuel sur la vie quotidienne avec leur enfant ayant un TSA, que les peres partagent
moins de matériel, quittent en plus grand nombre 1’étude ou semblent se décharger de

la collecte de données sur leur conjointe.

Compte tenu des besoins financiers de la famille, les péres s’impliquent intensivement
dans leur travail et, par conséquent, s’engagent peu dans les activités communautaires,
telles que les groupes de discussion ou les recherches universitaires (Mitchell, 2017).
En ce sens, Elfert (2014) recense 514 études sur le TSA publiées entre 1996 et 2003.
Elle observe que seulement onze d’entre elles (2,1 %) se concentrent uniquement sur
le pere. Elfert souligne, malgré cela, trois raisons principales d’étudier séparément le
pére et la mere. Premiérement, chaque parent présente des mécanismes d’adaptation
différents face aux difficultés de 1’enfant. Deuxiémement, chaque parent a une
influence spécifique sur la satisfaction conjugale. Troisiemement, chaque parent

contribue de fagon unique au développement de I’enfant.

Le pere assume des rbles spécifiques dans la famille ou I’enfant a des besoins
spécifiques (Courcy et Sénéchal, 2016; Paquette, 2004). La perception chez la mére
d’un soutien offert par le pére est associée entre autres a un plus grand bien-étre familial
(Hoffman, 2011). Plusieurs chercheurs recommandent ainsi de diriger I’attention de la
recherche sur les roles des péres (Hayes et Watson, 2013; Lounds et al., 2007) compte

tenu de leur apport complémentaire a celui de la mere.

1.3.3 Lesroles du pere de I’enfant ayant un TSA

Dans une famille ou I’enfant présente un TSA, les peres vont avoir tendance a souligner
leur réle de travailleur compte tenu du stress budgétaire qu’entraine un enfant avec des
besoins spécifiques (Courcy et Sénéchal, 2016). Toutefois, le réle du pére dans un tel

contexte ne se résume pas seulement a celui de pourvoyeur financier. Goulet (2016)



26

s’est intéressé aux perceptions de quatorze péres québécois quant a leurs réles de parent
aupres de leur enfant ayant un TSA qui avait entre cinq et seize ans. Les peres
rapportent les multiples dimensions de leur engagement. Ils subviennent a la fois aux
besoins physiques et affectifs du jeune, lui transmettent des compétences ou des valeurs
et le protegent des dangers. Ils s’impliquent dans les services de soutien externes et
dans I’éducation. Onze péres décrivent aussi que les activités de loisirs avec leur enfant
sont une composante cruciale de leurs réles. Ils apportent beaucoup de soutien a leur
enfant, principalement sur le plan financier, mais aussi sur les plans du transport et des

taches scolaires.

Dés I’enfance, les péres de jeunes ayant un TSA se préoccupent du développement de
I’autonomie de leur enfant. C’est la source principale d’inquiétudes dans le groupe de
Goulet (2016). Dans I’avenir, les peres de ce groupe prévoient que le jeune aura un
emploi, mais n’entrevoient pas nécessairement de relations amoureuses ou un cercle
social étendu. Quant a leurs propres roles futurs, les peres se voient offrir un soutien
quotidien tout en aidant leur fils a développer son autonomie et ses compétences. Ils
désirent d’abord et avant tout que leur fils soit heureux et autonome, modulant leurs

attentes en fonction des particularités de leur fils.

Stehouwer (2014) analyse le récit personnel de 18 peres a travers 180 publications de
blogues en ligne. Les péres racontent un processus d’adaptation a ce qu’ils nomment
une nouvelle normalité. L’adaptation s’accompagne d’un stress intense, de remises en
question et du deuil du plein développement de I’enfant. Ces péres démontrent en
revanche beaucoup de résilience, une capacité a voir les cotés positifs du TSA, ainsi
qu’un sens de I’humour allégeant les situations plus difficiles. Les péres se décrivent
surtout comme des « Autism Fathers ». Cette expression laisse entendre un rdle qui
dépasse les limites du role de pére typique compte tenu de la demande accrue
d’encadrement et des nombreux ajustements nécessaires sur le plan des activités de

loisir.
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Courcy et Sénéchal (2016) énoncent trois grands axes d’implication des péres
québécois dans la vie de leur fils ayant un TSA d’age scolaire : I’insertion des
apprentissages dans la routine familiale, I’encadrement et la gestion des crises ainsi que
la recherche de formation sur Internet. Dans leur groupe de neuf participants, les peres
jouent réguliérement avec le fils et mettent un accent sur le fait d’apprendre en jouant
ou de rendre les apprentissages ludiques. Ces peéres s’informent aussi beaucoup sur
Internet, surtout aupreés d’autres parents qui vivent dans une situation similaire. Ils
décrivent qu’Internet leur permet de pallier le manque de services concrets. En effet,
les peres percoivent que 1’offre de services est souvent limitée et que les listes d’attentes
pour ces services peuvent étre tres longues. Toutefois les peres qui regoivent des
services s’engagent davantage lorsqu’ils se sentent directement impliqués par les

intervenantes.

La thése de Mitchell (2017) identifie quatre facettes de la relation pere-fils lorsque le
jeune présente un TSA, soit 1’action (les interactions quotidiennes), I’ajustement (la
redéfinition des attentes), la tension (les défis relationnels et financiers) et la connexion
(Pimplication aupres de I’enfant et les occasions de développer la relation). Huit péres
racontent leur expérience de pere de la naissance a I’adolescence. Ils décrivent se servir
des moments de jeu pour transmettre des connaissances a leur enfant tout en lui donnant
un espace sécuritaire pour exprimer son indépendance. Ils nomment le sentiment de
deuil qui a accompagné le diagnostic et I’importance de redéfinir leurs attentes envers
leur enfant. Ces péres vivent de nombreuses difficultés sur les plans de la recherche de
soutien, de I’insécurité financiére et des interactions sociales plus difficiles avec
I’enfant. En dernier lieu, les péres décrivent I’acceptation des différences de 1’enfant et
la portée des activités partagées. A travers ses entrevues, Mitchell met de 1’avant la
place du jeu dans la dyade pére-enfant. Les enfants trouvent dans le jeu une source
d’apprentissage et de sécurité alors que les péres y découvrent un sentiment de sens a

leur vie et y développent une relation d’amour réciproque.
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Burrell et ses collegues (2017) rencontrent huit peres de jeunes adultes ayant un TSA
au sujet de leur parcours de parent, de la naissance a 1’adolescence de leur enfant.
L’annonce du diagnostic est similaire a une période de deuil pour ces peres qui
rapportent beaucoup de colére, de culpabilité, de tristesse et, éventuellement, une forme
d’acceptation du trouble. Avec le temps, ils reconnaissent aussi des changements
positifs apportés par 1’expérience d’élever un enfant ayant un TSA, notamment le
développement de la tolérance, de la patience ainsi que la satisfaction envers les petites
choses de la vie. Durant 1’adolescence de leur fils, ces peres identifient le
développement de I’autonomie comme leur role principal. Toutefois, ils reconnaissent
que ce développement est parfois limité et ils se doivent d’étre réalistes face aux
difficultés d’autonomies engendrées par le TSA. De plus, les services sont rares et
manguent de cohésion entre eux. Ainsi, beaucoup de parents deviennent, en quelque
sorte, auto-suffisants dans I’intervention. Les peres soulignent alors 1’importance de

travailler avec la mere et se passer le relais fréquemment pour le soutien de I’enfant.

Malgreé des récits positifs d’implication paternelle, d’autres études observent plutot des
lacunes dans I’implication des peres (Courcy, 2014; Renty et Roevers, 2006; Sanders
et Morgan 1997). Vallée-Ouimet et Poirier (2014) ont interrogé la fratrie de personnes
ayant un TSA sur le membre de la famille qui s’occupe typiquement de leur frére ou
sceur ayant un TSA. Parmi ces répondants, 35 % indiquent que ce membre de la famille
est lamére alors que 10 % indiquent le pére, le reste des répondants décrivant une prise

en charge égale.

Dans un groupe de 54 familles américaines, les péres d’enfants ayant un TSA
s’engagent significativement moins dans les activités ludiques ou culturelles avec leur
jeune que les peéres d’un enfant typique ou encore ceux d’un enfant présentant le
syndrome de Down (Sanders et Morgan, 1997). Quoique le jeu soit un aspect central a
leurs réles, ces péres d’un enfant ayant un TSA pergoivent plus de restrictions quant

aux activites ludiques qu’ils peuvent accomplir avec leur enfant que les autres péres.
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Les symptdbmes associés au TSA causent de nombreuses appréhensions pour les

activités réalisées hors du domicile familial.

Planifier des activités a 1’extérieur du domicile, notamment des voyages, est complexe
compte tenu de la rigidité et des particularités sensorielles propres au TSA. Les péres
vivent aussi plus de problémes familiaux que dans les familles typiques. Une moins
grande participation du pére dans la vie de famille pourrait étre due a une plus grande
implication dans son travail. L’emploi permet d'aller chercher du soutien ou une
gratification externe que les péres pourraient ne pas trouver au sein de la famille (Gray
et Holden, 1992).

Dailly et Goussé (2011) se sont intéressées a la relation parent-enfant a 1’adolescence
pour les jeunes qui ont un TSA auprés 13 meres. Celles-ci percoivent que la
communication avec leur adolescent est difficile et conflictuelle. Dans ces situations,
la présence du conjoint n’est pas per¢ue comme un soutien émotionnel. Les péres sont
surtout jugés importants pour les questions d’éducation, par exemple 1’hygiéne
corporelle des adolescents. Les réles du pére sont surtout décrits comme associé a des
taches utilitaires. Courcy et ses colléegues (2016) observent aussi, auprés de quinze
familles d’enfants ayant un TSA, que le pére endosse un rdle de soutien a la demande
de la mére. Il intervient lorsque celle-ci verbalise avoir atteint ses limites. La mére est
donc la premiere responsable du soutien et le pére intervient, de facon ponctuelle, dans

un deuxieme temps.

Cette différence de prise en charge semble perdurer a I’age adulte. Dans une étude de
Renty et Roeyers (2006) aupreés de 58 jeunes adultes ayant un TSA, 77,5 % d’entre eux
rapportent que leur meére est une source de soutien. Seulement 43,1 % d’entre eux en
disent autant pour le pére. Ce taux est plus faible que pour les amis (75,9 %) ou la
fratrie (68,9 %). Cet écart suggere une différence entre I'implication de la mére et de
celle du pére dans la vie de leur enfant devenu adulte.
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Les péres d’enfants en bas age se montrent trés engagés, mais cet engagement semble
a risque de s’estomper a I’adolescence (Renty et Roeyers, 2006) ou de s’imprégner de
pessimisme (Hartley et al., 2012). Au début de 1’age adulte, le role d’encouragement a
I’autonomie, généralement assumé par les péres, se confronte aux difficultés des jeunes
ayant un TSA pour acquérir cette indépendance. Peu d’études a ce jour se sont penchées
sur les réles du pére d’un jeune ayant un TSA au début de 1’age adulte, surtout au sein
de la population québécoise. Dés lors, cet essai vise a développer notre compréhension
du processus de transition vers 1’age adulte et & offrir des pistes pour aider les peres et
les fils a réussir cette transition. La section suivante présentera les questions de

recherche et I’angle choisi pour y répondre.

1.4  Les objectifs et les questions de recherche de cet essai

Le contexte théorique a identifié la nécessité de s’intéresser spécifiquement aux
peres dans la famille d’un jeune adulte qui présente un TSA. Le pére occupe en effet
un role privilégié et différent de la mére’. Toutefois, les rdles paternels ont fait I’objet
de moins de recherches jusqu’a ce jour. Ainsi, cette étude exploratoire vise a recueillir
la perception des peres de gargons ayant un TSA quant a leurs roles de parent durant la
transition de leur fils vers I’age adulte. Le présent essai cible la question suivante :
Quels rdles les peres assument-ils envers leur jeune ayant un TSA au début de ’age

adulte? Cette question se décline en plusieurs groupes de sous-questions :

a) Quelles sont les forces et quels sont les défis de la relation pére-fils tels que

! Nous reconnaissons I’existence de couples de péres qui ont un enfant ayant un TSA. Nous employons
le terme de mére pour désigner I’autre parent afin d’harmoniser le document et alléger la lecture, étant
donné que tous nos participants ainsi que la majorité de la littérature recensée font état de couples
hétérosexuels.



b)

31
percus par les péres?

Quels roles les peres assument-ils aupres de leur fils? Quels roles désireraient-
ils assumer? Percoivent-ils que ces réles se sont modifiés avec le temps ou

qu’ils le seront dans le futur? Si oui, de quelle fagcon?

Existe-t-il des différences entre les réles assumes par les peres et ceux assumés
par les meres? Existe-t-il des différences entre les roles assumés par les peres

envers leur fils et envers les autres enfants de la fratrie? Si oui, lesquelles?



CHAPITRE Il

METHODE

Ce chapitre décrit les caractéristiques démographiques de 1’échantillon de participants.
Il présente les instruments de recherche utilisés ainsi que leur processus de validation.

Il se termine par une section sur I’éthique de cette étude.

2.1 Les participants

Nous avons recruté neuf péres canadiens ayant un fils 4gé de 16 a 25 ans présentant un
TSA sans diagnostic associé de DI. La premiére période de recrutement s’est
concentrée sur le Québec. La seconde s’est étendue au Canada afin d’augmenter le
bassin de participants. Afin d’uniformiser le groupe de participants, nous avons choisi
de restreindre notre groupe a des dyades péres-fils, compte tenu de la prévalence du
TSA plus élevée chez les hommes que les femmes. Nous avons aussi choisi de cibler
des fils ayant un TSA sans DI associée considérant que la DI entraine de nombreux
enjeux spécifiques sur le développement de I’autonomie et la transition vers 1’age

adulte.

2.1.1 Les caractéristiques sociodémographiques des péres et de leurs enfants

Les péres rencontrés avaient entre 45 et 64 ans (M = 53; ET = 7,4; Mdn=54) au moment

de ’entrevue. Un seul pere résidait hors du Québec. Il s’agissait aussi du seul pére
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anglophone alors que tous les autres étaient francophones. Un seul pere était en pré-
retraite alors que les huit autres étaient activement au travail. Huit peres disposaient
d’un revenu moyen qui dépassait la moyenne canadienne, le neuvieme se situant sous
la moyenne (Statistiques Canada, 2017). Tous les péres rapportaient avoir des contacts

quotidiens avec leur fils ayant un TSA.

Les fils avaient entre 16 et 25 ans (M = 20; ET = 2,6; Mdn = 20). L’étendue d’age nous
permettait de rencontrer des familles qui en étaient a plusieurs étapes de la transition
vers 1’age adulte. Ainsi, nous avons pu parler a des péres au début, au milieu et au terme
de celle-ci. Leur diagnostic a été posé plus tardivement que dans les données
statistiques du Québec (Ofner et al., 2018). La moyenne d’age du diagnostic de notre
groupe se situait a 11 ans, le diagnostic le plus tardif ayant été posé a 19 ans (ET = 5.13;
Mdn = 12). Cinq fils ont regu un diagnostic de syndrome d’Asperger (APA, 2003),
deux ont un diagnostic de trouble envahissant du développement (TED) (APA, 2003),
un des fils a un diagnostic d’autisme et un fils a regu un diagnostic de TSA (APA,

2013).

Sur le plan du cheminement scolaire, deux fils étaient aux études universitaires de
premier cycle au moment des entrevues, trois étaient au cégep, 1’'un d’entre eux était au
secondaire et les trois autres n’étaient plus a I’école. Les troubles associés rapportés
étaient le deficit d’attention (n=3), le trouble d’apprentissage (n=1), la dyspraxie (n=1)

et le trouble anxieux (n=1).

Tous les peres du groupe avaient au moins un autre enfant. L.’age de ceux-Ci varie
beaucoup d’une famille a I’autre (M = 19.6; ET =9.7; Mdn = 18), s’étendant de quatre
ans a 38 ans. Dans quatre des neuf familles, les autres enfants de la fratrie vivaient
encore au domicile familial alors que dans les cing autres, les fréres et sceurs habitaient

dans leur propre appartement. Deux peres ont rapporté un trouble diagnostiqué parmi
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les membres de la fratrie, ces troubles étant un TDA/H et un TSA. Le tableau 3.1 décrit

les caractéristiques démographiques de la dyade pere-fils :

Tableau 2.1. Caractéristiques sociodémographiques du groupe de péres et des fils

(N=9)
Numéro du  Age Plus haut En couple avec Le fils Nombre
participant niveau la mere réside-t-il  de freres
d’étude biologique du fils  avec le et soeurs
accompli ayant un TSA? pere?

Participant 1 58 Secondaire Oui Non 1

Participant 2 47 Collége Non Oui 2

Participant 3 54 Université Oui Non 1

Participant 4 41 College Oui Oui 3

Participant 5 54 Université Oui Oui 1

Participant 6 45 Université Oui Oui 2

Participant 7 57 Université Oui Oui 1

Participant 8 58 Université Oui Oui 3

Participant 9 64 College Oui Oui 2

2.1.2 Le recrutement

La période de recrutement s’est étendue d’avril 2015 a juin 2016. Les participants ont

éteé recrutés a travers les réseaux sociaux, les soirées de rencontres entre parents et le
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bouche a oreille. Nous avons aussi contacté les organismes francophones susceptibles
d’avoir des contacts avec des péres d’enfants ayant un TSA, tel que la Fédération
québécoise de 1’autisme (FQA). Avec I’accord de ces organismes, de la publicité pour
I’étude a été affichée directement sur leur site Internet. Certaines cliniques privées
spécialisées en autisme, certains CISSS, ainsi que des Centres de réadaptation en
déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement (CRDITED) de
la grande région de Montréal ont partagé notre annonce de recrutement directement a

leurs membres.

Des affiches ont été¢ placées dans les universités montréalaises afin d’effectuer un
recrutement en passant par les fils. Nous avons aussi contacté certains cegeps
montréalais afin qu’un courriel soit transmis aux parents pour les inviter a participer.
Durant les saisons estivales, nous avons contacté les camps de jour pour personnes
ayant un TSA pour sensibiliser les parents a notre recrutement. Les modes de
recrutement les plus fructueux ont été les rencontres en personne durant les conférences
sur le TSA, les soirées de parents organisées par les groupes de soutien de la région de

Montréal et les annonces sur les réseaux sociaux.

2.2 Les instruments

La collecte de données s’est faite par D’entremise d’un questionnaire
sociodémographique (annexe A) et d’une entrevue semi-structurée d’environ une heure
avec les participants. Le questionnaire sociodémographique recueille des informations
sur I’age, le lieu de résidence et I’emploi des participants ainsi que certaines
informations sur le fils ayant un TSA et sa fratrie. Suivant notre recension des écrits, le
lieu de résidence du fils ainsi que la fréquence des contacts avec le pere nous

apparaissaient comme des informations pertinentes pour préciser 1’analyse des résultats.
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Le schéma d’entrevue (annexe B) a été inspiré des themes abordés par Jed Baker (2005)
dans le chapitre adressé aux parents de son livre Preparing for Life ainsi que des
questionnaires quantitatifs utilisés par le groupe de recherche ProsPere pour mesurer
I’engagement paternel (Dubeau et al., 2009). Le schéma se déploie a travers trois
themes qui suivent les trois questions de recherche. Le schéma contient plusieurs
questions directes ainsi que des éléments de relance pour chacune de ces questions
servant a nourrir la discussion. Les questions sont ouvertes et le participant est libre de
répondre ou non a chaque question. Il peut aussi ajouter des éléments hors du champ
de la question ou répondre a deux questions en méme temps. Ainsi, toutes les questions
ne sont pas posées a chaque participant. Certaines sont omises ou reformulées suivant

le rythme de I’entrevue.

L’entrevue débute d’abord par une question qui explore la transition du fils vers le
cégep ou ’université. Ensuite, le premier théme, le cheminement du fils, contient huit
questions. 1l vise a retracer le parcours académique du fils tout en identifiant ses forces
et ses besoins dans la vie quotidienne. Eventuellement, ces sujets permettent d’ouvrir
la discussion sur la relation pére-fils et de sonder les péres sur leur niveau de

satisfaction ainsi que leurs désirs.

Le deuxieme theme, les rdles paternels, contient six questions. Ces questions sont plus
ouvertes et disposent de plusieurs sous-questions de relance afin d’aller chercher des
témoignages riches. Ce théme vise a identifier les rbles percus par les péres tout en leur
permettant de comparer leurs réles avec ceux de la mére et avec les roles paternels

joues envers les autres membres de la fratrie.

Le troisieme théme, les changements de roles dans le temps, contient deux questions.
Les péres sont invités a décrire les changements de roles percus depuis 1’enfance

jusqu’a 1’age adulte. Ils sont aussi encouragés a formuler leurs désirs et leurs
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appréhensions pour le futur. Ce théme permet aussi de faire un retour sur les éléments

saillants identifiés dans les deux thémes précédents.

L’entrevue se conclut par une question qui propose aux peres de formuler des
recommandations pour les autres péres d’un enfant ayant un TSA. Enfin, les péres sont
invités a aborder des sujets de discussion qui auraient été omis dans le schéma
d’entrevue ou a revenir sur des questions qu’ils auraient voulu explorer plus en détail.

Lorsque les peres n’ont plus rien a ajouter, I’entrevue prend fin.

2.2.1 Lavalidation du schéma d’entrevue et pré-expérimentation

Le schéma d’entrevue créé pour cette étude a été validé en deux temps. Dans un premier
temps, il a été soumis a un comité composé de trois psychologues ceuvrant aupres de
personnes ayant un TSA ainsi qu’a deux professeures d’université, 1’une spécialisée en
autisme et I’autre en méthode qualitative. Celles-ci ont lu le schéma et rempli la fiche
d’évaluation correspondante (annexe C) afin de faire part de leurs commentaires. La
fiche vérifiait si toutes les questions étaient clairement formulées et pertinentes aux
enjeux de la relation pere-fils au début de 1’age adulte. Suivant les commentaires de
ces expertes, le schéma a été révisé et les questions jugées redondantes ont été

combinées.

Dans un second temps, le schéma a fait I’objet d’une pré-expérimentation auprés d’un
pere dont le fils ayant un TSA était hors de la tranche d’age recherchée. L’ entrevue a
été réalisée avec le pere, aprés quoi il a été invité a donner ses impressions sur chaque
question. Ses commentaires ont permis d’identifier un meilleur ordre pour les themes
afin de maintenir un fil logique des sujets de discussion. Le schéma d’entrevue a été

modifié a nouveau afin d’en arriver a sa version finale (Annexe B).
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2.2.2 Le déroulement des entrevues

Six entrevues se sont déroulées en personne dans un local de I’Université du Québec a
Montréal (UQAM). Nous avons rencontré un des participants a son domicile. Les deux
autres entrevues se sont déroulées par vidéoconférence a I’aide du logiciel Skype, en
respectant les mesures nécessaires pour créer un contexte d’entrevue propice au

dévoilement (Deakin et Wakefield, 2013; Hanna, 2012).

Au début de chaque rencontre, nous avons expliqué les buts, les bénéfices et les risques
de I’étude afin que le participant puisse donner son consentement libre et éclairé. Celui-
ci a ensuite signé le formulaire a cet effet (Annexe D). Dans le cas des rencontres par
vidéoconférence, le formulaire de consentement a été¢ envoyé une semaine a I’avance

par courriel pour étre signé et retourné avant le début de 1’entrevue.

2.3 Les considérations éthiques

Ce projet a été réalisé dans le respect de la personne et a obtenu ses approbations du
comité éthique de la recherche pour les projets étudiants impliquant des étres humains
de PT'UQAM (Annexe E). Les participants ont tous signé un formulaire de consentement
avant de commencer I’entrevue. Ils avaient en tout temps le droit de ne pas répondre a
une question ou de se retirer du projet & n’importe quel moment. L’avis final de
conformité du CERPE est inclus a I’annexe F. Tous les résultats ont été obtenus dans
le respect des normes éthiques et sont présentés dans le chapitre suivant. Certains
extraits de verbatim y sont inclus a des fins d’illustration. Toutes les informations
nominatives permettant d’identifier le participant ou sa famille ont été retirées.

Cependant, la personne elle-méme pourrait reconnaitre ses propos.



CHAPITRE 111

RESULTATS

Le présent chapitre décrit les résultats tirés des entrevues, en commencant par la
description de la procédure d’analyse et de validation des données. L’analyse par
thématisation continue y est décrite, ainsi que les méthodes employées pour la
validation des données. Les résultats de 1’analyse, soit I’arbre thématique formé a partir
des themes dégagés (Annexe G), sont présentés par la suite. L’arbre a été séparé en

plusieurs tableaux successifs afin de faciliter la lecture et la description des résultats.

Les grandes catégories thématiques qui émergent de I’analyse sont décrites
successivement. Dans un premier temps, I’analyse a fait émerger les forces et les defis
de larelation pere-fils. Dans un deuxieme temps, nous avons identifié les rdles concrets,
les rdles désirés et les rbles anticipés tels que percgus par les peres. Dans un troisieme
temps, nous avons établi une comparaison avec la mere et une comparaison avec la
fratrie permettant de recontextualiser ces rdles au sein de la famille. Finalement, nous
offrons les recommandations des péres pour aider d’autres dyades pére-fils qui

s’apprétent a vivre la transition vers I’age adulte.

3.1 Laproceédure d’analyse des données

Un code numérique a été attribué a chaque participant pour remplacer les données
nominatives et assurer 1’anonymat durant I’analyse des données. Dans un premier

temps, les moyennes, les écarts-types et les médianes ont eté calculés a partir des
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informations obtenues dans le questionnaire sociodémographique. Dans un second
temps, les enregistrements des entrevues ont été retranscrits sous forme de verbatim.
Chaque verbatim a été parcouru pour retirer toutes les données nominatives ou
permettant d’identifier le participant afin d’assurer la confidentialité¢. Ensuite, les
informations saillantes du discours ont été segmentées et nommées a 1’aide d’un théme
de quelques mots afin de permettre une analyse thématique descriptive. Décrite par
Paillé et Mucchielli (2008), I’analyse thématique se base sur la recherche de thémes
communs a travers un processus de synthétisation de 1’information. C’est a la fois une

procédure de repérage et une procédure de synthese.

Suivant la méthode d’analyse par thématisation continue (Paillé et Mucchielli, 2008),
les thémes du premier verbatim ont ét€¢ mis en relation et hiérarchisés afin d’en arriver
a une premiére version de 1’arbre thématique. Certains themes plus généraux sont
devenus des catégories englobant plusieurs théemes, alors que d’autres sont devenus des
sous-thémes. Par la suite, les thémes du second verbatim ont été¢ ajoutés a 1’arbre
thématique en le modifiant en fonction de I’occurrence de nouvelles branches ou la
récurrence de branches deéja existantes. Suivant ’ajout progressif de nouvelles
entrevues, les themes ont été reformulés et réorganisés. Le processus a continué jusqu’a
ce que la saturation thématique soit atteinte, c¢’est-a-dire lorsque 1’ajout de nouveaux
verbatim n’a pas modifié 1’arbre thématique (Guest, Bunce et Johnson, 2006). La

version finale de 1’arbre thématique est présentée a I’annexe G.

3.1.1 Laprocédure de validation de I’analyse

Afin de pallier les biais possibles de 1’analyse qualitative, nous avons opté pour une
étape de validation par entente inter-juge, tel que recommandé par Tracy (2013) et
Creswell (2014). Cette étape permet d’atteindre une consistance dans la thématisation

en en faisant appel a des évaluateurs indépendants.
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Le processus d’évaluation de la fiabilité inter-juge (Tracy, 2013), s’est fait en deux
temps. Au début du processus de thématisation continue et a la toute fin de celui-ci,
deux assistantes de recherche qui avaient prealablement signé un formulaire de
confidentialité (Annexe H) ont participé au processus d’analyse thématique. Durant
I’analyse du premier verbatim, 1’assistante de recherche et nous-mémes avons
thématisé indépendamment le verbatim puis avons comparé nos résultats. Nous avons
calculé un coefficient d’accord en divisant le nombre de thémes ou nous étions en
d’accord par le nombre total de passages thématisé. Nous avons cherché a atteindre un
taux d’accord qui dépasse les 80 %, tel que recommandé par Miles et Huberman (1994)
comme le seuil d’une fiabilité qualitative. Certains themes ont été modifiés et
reformulés jusqu’a ce qu’une entente soit atteinte sur tous les thémes dégagés et que le

niveau d’accord entre les deux juges dépasse 80 %.

Apres la thématisation des neuf verbatim et I’atteinte de la saturation thématique, nous
avons de nouveau effectué une étape de validation avec une seconde assistante de
recherche. A 1’aide d’un extrait de verbatim choisi au hasard parmi les derniéres
entrevues, 1’assistante et nous-méme avons thématisé de facon indépendante I’extrait
puis nous sommes concertés sur les themes identifiés. La comparaison des themes a
entrainé une discussion et permis la reformulation des thémes qui avaient été codés
difféeremment. Les thémes ont été reformulés jusqu’a I’atteinte d’une entente entre le

chercheur et I’assistante qui dépassait le coefficient de 80 % recherché.

3.2 Lesrésultats des analyses
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3.2.1 Les forces et les défis de la relation pere-fils

Durant I’entrevue, tous les péres (N=9) ont souligné des forces et des défis associés a

leur relation qui affectent leur niveau de satisfaction par rapport a celle-ci. Nous

utilisons le terme de forces pour tous les éléments qui améliorent la qualité percue de

la relation et utilisons celui de défis pour les éléments qui amoindrissent cette qualité.

Il appert d’abord que 1a relation pére-fils comporte beaucoup plus de défis que de forces.

3.2.1.1 Les forces

Tous les peres nomment des forces dans la relation avec leur fils. Celles-ci sont

rapportées au Tableau 3.1. Certains themes ont été subdivisés en sous-themes pour les

décrire davantage. Les participants pouvaient donner plusieurs réponses a une question.

Ainsi, le total des réponses dépasse parfois le nombre de participants.

Tableau 3.1. Forces de la relation pére-fils (N=9)

Themes

Sous-themes

Exemples de verbatim

Acquisition
d’autonomie (n=8)

Engagement parental
constant (n=8)

Affinités  pére-fils
(n=T7)

Intéréts
communs (7=5)

Je pense qu’il voulait un peu plus
d’indépendance et j’étais tres
content de lui laisser [’avoir.

Je vais toujours assumer mon role de
parent, peu importe ou il va se
ramasser. Je n’ai pas le droit de pas
étre la.

Au niveau des loisirs on a quasiment
les mémes goiits. On partage ¢a, les
mémes choses, les mémes intéréts
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Impressionde se  Je le comprends en méme temps
reconnaitre chez  parce que j’étais comme ¢a avant.
son fils (n=2)

Amour pére-fils C’est simple a dire, mais [’amour
(n=5) inconditionnel, ce n’est pas un vain
mot. Je peux étre en désaccord avec
ton comportement, mais ta personne,

je l’aime.
Satisfaction dans la Je suis satisfait dans le sens ou je
relation (n=4) prends la relation comme elle vient;

c’est quand méme un cadeau du ciel.
J’ai une bonne relation.

Respect (n=3) 11y a un certain respect, quand méme
qu’on se doit d’avoir par rapport a
la personne.

Elever un jeune ayant 1l vient me chercher pour que j aille

un TSA est une chercher ~mon  meilleur.  C’est

expérience vraiment précieux. Donc je suis
enrichissante (n=2) content qu’il soit la.

Confiance (n=1) 1l me fait confiance pour certaines

affaires et il fait confiance a sa mere
beaucoup aussi.

Huit péres indiquent que 1’acquisition graduelle de 1’autonomie représente une force
dans la relation. Ceux-ci encouragent fortement leur fils a vivre de facon autonome.
Tous ces peéres identifient aussi des domaines ou leur fils est capable de se débrouiller
seul. Toutefois, ces domaines varient d’un pére a 1’autre. Les forces autant que les défis
sont hétérogenes et demandent aux peres un ajustement aux particularités uniques de

leur enfant.
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Moi je dirais plutdt que [les jeunes ayant un TSA] sont sur-compeétents
dans certaines choses et sous-compétents dans d’autres choses. Je trouve
que c’est assez joliment dit.

Le partage d’intéréts communs ressort comme une dimension importante de la qualité
de la relation. Les péres qui rapportent vivre une relation satisfaisante sont aussi ceux
qui décrivent partager des intéréts avec leur fils, généralement pour le cinéma ou les

jeux video.

C’est d’une banalité a pleurer mais on a acheté un type de jeu qui s’appelle
Silent Hill. C’est pas mal notre genre pis on a joué aux jeux et vu les films.
(...). La, on fait le cinquiéme. Des fois, c’est lui qui a la manette, des fois
c’est moi.

Néanmoins, méme les peres qui ne partagent pas d’intéréts avec leur fils insistent sur
leur responsabilité paternelle, leur présence nécessaire et le maintien de la relation. Huit
peres décrivent un sentiment de responsabilité et d’engagement envers leur fils. Cet
engagement permet de maintenir la relation malgré les nombreux défis pouvant
engendrer un sentiment de détresse ou d’impuissance. Un pére le formule ainsi : « Le
plus important, ¢’est d’étre 1a. Le cceur de I’affaire ¢’est I’accompagnement. Donc, S0is

la. Aie du fun. Ne disparais pas. »

3.2.1.2 Les défis de la relation pére-fils

Tous les peres (N=9) rapportent des défis dans la relation, principalement associés aux
difficultés des fils. Ces défis compliquent les interactions quotidiennes et contribuent
a générer plusieurs sentiments négatifs. Les analyses ont fait ressortir plusieurs grands

thémes et sous-thémes sur ces défis qui sont décrits dans le tableau 3.2.

Tableau 3.2. Défis de la relation pere-fils (N=9)

Themes Sous-themes Exemples de verbatim




D¢éfis sur le plan de
I’autonomie (N=9)

Besoin de soutien
important (N=9)

Difficultés dans la
vie quotidienne
(N=9)

Rigidité et
routines (n=8)

Niveau
d’autonomie
inférieur a son age
chronologique
(n=0)

Besoin constant
d’encadrement
(n=2)
Difficultés
sociales (N=9)

Difficultés
scolaires (n=8)

Difficultés
associées au TSA
(n=T7)
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Pour toutes les spheres de la vie
concrete, il n’est pas tellement
autonome. Manger. S’habiller.
Par exemple, je dois dire « mets
pas ce manteau la c’est le
manteau d’été, mets ton manteau
d’hiver ».

Mais maintenant que ¢a s’est
installé et qu’il est dans une
routine, je ne sais pas s’il va la
changer ou améliorer cette
routine-la.

C’est un adulte, mais c’est un
enfant. Parce que tout ce qui est
finance, santé, il a fallu que j aie
une procuration. Parce que lui,
oubliez ¢a, il n’est pas capable.
C’est comme si j avais un enfant
de dix ans qui va a [’école au
niveau supérieur.

C’est plus que parent la.
J’apprends toujours tout a la
derniere minute.

On va étre franc et honnéte, sa
vie sociale, il n’en a pas. 1l n’a
pas d’amis, il a quelques
connaissances, mais, autant ici
que par chez nous, il n’a pas
d’amis.

Ses notes de mathématiques
étaient tres basses et il n’avait
pas assez de crédits pour
appliquer a ['université. Un de
ses professeurs lui a méme dit
qu il serait chanceux s’il arrivait
a étre employé dans un...

C’est sur que, du fait qu’il [a un
syndrome d'Asperger], on a dii
beaucoup s’ajuster, changer. Ce
qu’on a appris aussi c’est qu’au
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niveau physique, la motricite,
n’est pas tres bonne donc il n’a
Jjamais voulu aller a bicyclette.

Difficultés Il a travaille [dans un
professionnelles restaurant] pendant six mois.
(n=6) Moi j’ai été le voir au sixieme

mois, j’ai demandé a la caissiére
de le voir. lls ne savaient méme
pas c’était qui parce qu’il ne
parle pas a personne. Ils [’ont
congédié pour d’autres raisons,
mais la raison, on la sait tous.

Anxiété (n=3) Avec son trouble anxieux, une
entrevue c’est aussi un peu la fin
du monde. Les entrevues, ¢a va
étre une bonne épreuve, c’est

certain.
Communication peére-  Absence d’intéréts ~ Honnétement, ce n’est pas un
fils difficile (n=8) communs (n=4) plaisir sur le plan intellectuel

d’échanger avec lui parce qu’il a
vraiment des intéréts basiques
qui, en général, ne m’intéressent
pas et méme des affaires qui
m’agacent donc on n’a pas des
longues conversations.

Dilemme entre C’est un dilemme parce qu’on se

favoriser dit qu’on n’est pas obligé de se

I’autodétermination et parler a tous les jours, mais la, si

I’encadrement (n=6) on est deux jours sans avoir de
nouvelles, on se demande s’il y a
un probleme.

Sentiment En méme temps, il faut que je

d’impuissance (n=6) fasse face a la réalitée. Entre

vouloir et pouvoir, il y a une
grosse différence.

Sentiment d’irritation J’ai un attachement viscéral
(n=3) c’est mon enfant, mais il y a des
fois tous ces comportements-la
sont tellement pénibles que des
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fois je suis écceure.

Les difficultés en relation avec le développement de 1’autonomie sont présentes chez
tous les péres (N=9). Ces difficultés varient d’un fils a ’autre et plusieurs péres
soulignent des lacunes dans plus d’un domaine (ménager n=7; finances n=5; santé n=3;
alimentation n=3). En ce sens, six des peres décrivent leur fils comme ayant un niveau
de fonctionnement global proche de celui d’un pré-adolescent. Ce niveau de
fonctionnement entraine la réévaluation de leurs attentes pour 1’age adulte a cause d’un
besoin de supervision constante. En effet, ce besoin de supervision s’accompagne de
la perception que I’acquisition de I’autonomie est lente, voire impossible sur certains

aspects, notamment pour la vie en appartement ou la gestion de I’argent.

Huit péres décrivent que leur fils manque d’initiative ou de curiosité. Ces derniers
privilégient plutdt des routines sécurisantes a court terme, mais qui, en méme temps,
freinent le développement a long terme. Méme les occasions de développement comme
un nouvel emploi ou un déménagement n’entrainent pas la croissance espérée par le

pére. Un d’entre eux décrit ainsi le déménagement de son fils vers une nouvelle ville :

Il a trouvé ses petits trucs et le probléme c’est que ¢a n’a jamais changg. 1l
est resté accroché au méme petit cinéma et a la méme pizzeria et
évidemment le reste se passe en vase clos en haut devant un ordi et un
téléviseur. On pensait qu’il était pour faire une ascension; finalement
¢’était une petite ascension et un bon gros plateau et on est dans le plateau
en ce moment.

La communication pére-fils est aussi le sujet de nombreuses difficultés. Les péres (n=8)
rapportent avoir de la difficulté a échanger avec leur fils ou encore avoir I’impression
de ne pas le comprendre, ce qui limite la fréquence et la qualité des interactions. Quatre
péres décrivent spécifiquement un manque de partage des intéréts comme une difficulté

relationnelle qui limite des conversations satisfaisantes avec leur fils.
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Il a des discussions avec ses amis qui ne sont pas des discussions normales.
La, il parle de la onzieme dimension. Personne ne va parler de la onzieme
dimension avec quelqu’un.

Face aux limites du développement de leur fils, six péres se sentent impuissants et
soulignent un manque de soutien. Quatre de ces six peres percoivent aussi que le
soutien externe a la famille (hopitaux, CRDITED, universités, etc.) est insuffisant ou

inadéquat.

Les besoins nombreux placent aussi six de ces peres devant un dilemme quant a leurs
attentes en regard de 1’autonomie. IIs se décrivent tiraillés entre le désir de permettre a
leur fils de voler de ses propres ailes et le maintien d’un encadrement rigoureux. Les
péres reconnaissent que leur encadrement limite le développement de leur fils. Ils
voudraient pouvoir diminuer le temps passé a assurer leurs besoins primaires, mais

percoivent aussi que ce souhait est partiellement irréaliste.

3.2.2 Les rbles du pere aupres de son fils ayant un TSA

Les péres assument plusieurs roles auprés de leur fils. L’analyse des résultats a
différencié les roles concrets, occupés actuellement par les péres, par rapport aux réles
désirés, c’est-a-dire ceux que les peres voudraient incorporer a la dynamique pére-fils.

S’ajoute a cela une section sur 1I’évolution de ces roles dans le temps.

3.2.2.1 Lesrbles actuels

Les péres décrivent que leurs interactions avec leurs fils s’orientent autour de deux

roles principaux. D’abord, ils sont des péres encadrants, pourvoyeurs et conseiller.
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Ensuite, ils sont des amis et des accompagnateurs pour leur fils.? Les thémes soulevés
durant I’entrevue ont été ainsi répartis entre ces deux rubriques et sont décrits dans le

tableau 3.3.

Tableau 3.3. Réles assumés par le péere (N=9)

Théme Sous-thémes Exemples de verbatim
Roélesde  Conseiller (N=9) Moi je discutais avec lui et il me disait « Papa
parent J aime ¢a l’école et je prends toutes les portes
(N=9) qui s ’ouvrent a moi ». Moi je lui ai dit « A un

moment donné il va falloir que tu en prennes
une porte, parce qu’il faut que te diriges en
quelque part. ».

Subvenir aux Je lui prépare des repas déja cuits que je fais
besoins primaires congeler et que j'emballe sous vide.
(n=8) Régulierement, je te dirais aux deux semaines

trois semaines, je lui apporte la quantité de
nourriture dont il a besoin.

Soutenir le Le métier de parent ¢a prend beaucoup
développement de d’abnégation parce que ton objectif c’est de
I’autonomie (n=8) rendre ton enfant autonome.

Veiller sans [l doit sentir ma présence, mais je ne dois pas

interférer (n=0) aller au-dela de ce qu’il me de demande. Je
pense que mon fils a besoin de moi, mais il ne
veut pas que je le sache.

Roles Faire des activités Le scénario idéal c’est qu’on aille voir un film
d’ami récréatives (n=9) et puis les autres, il y va avec ses amis. Mais
(N=9) ¢a, c’est le réflexe de papa-poule : Tous les

films je les note et je les mets en standby. Parce
que je me dis s il ne se trouve pas quelqu 'un, il
n’aime pas ¢a y aller tout seul.

2 Alors que les roles et les activités mentionnées s’apparentent davantage a un rdle de parent
accompagnateur, plusieurs péres ont nommé spécifiquement un « role d’ami » et nous voulons conserver
cette formulation.
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Offrir du soutien Je pense que je lui fais comprendre ou j’essaie

émotionnel (n=7) de lui faire comprendre que je suis son fan
numéro un, dans le sens que je vais toujours le
supporter.

Partager des repas  Qui, on mange a la méme table, mais c’est

(n=T) court. Ca c’est ma seule fenétre que j’ai pour
poser mes questions Sur sa _journée ou sur ce
qu il veut faire ou quoi que ce soit.

Les péres assument donc un double réle : subvenir aux besoins de leur fils et entretenir
une relation d’amitié avec lui. Certains des péres font d’ailleurs une distinction claire
entre ces deux roles et ils peuvent préférer assumer 1’un plutét que 1’autre. Sur le plan
de leurs réles de parents, les principales fonctions sont d’offrir un soutien matériel, de
conseiller et d’encadrer le développement de 1’autonomie. Malgré les nombreux
soutiens offerts, six péres insistent sur le fait que cette aide ne doit pas interférer avec
la trajectoire que le fils veut donner a sa propre vie.

Le tuteur permet que I’enfant, si on revient a I’analogie de I’arbre, ne parte
pas tout croche. Il part dans une direction et on 1’enligne. Moi c’est ¢ca que
je veux dans mon réle. Dans tous les aspects.

Le soutien offert varie en fonction des besoins du fils. Toutefois, les taches et
I’entretien ménagers reviennent fréquemment dans le discours des peres comme étant
des besoins requérant leur soutien. Il est a noter que la majorité des fils (n=7) vivent
encore au domicile familial. De plus, les deux autres fils recoivent de 1’aide réguliére

de leurs parents pour I’entretien de leur logis.

Pour I’hygiéne, 1a oui, je rentre avec un lance-flamme. Je brile tout parce
qu’il n’est pas a son affaire; il ne nettoie pas assez bien. Avec I’intervenante
du CRDITED, il y a un peu une zone grise a savoir qui s’occupe du ménage.
Je pense qu’il ne voulait pas avoir ¢a dans sa description de taches, donc
NOUS NOUS en occupons.
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Les neuf péres pergoivent aussi assumer un role de conseiller auprés de leur fils en leur
offrant du soutien informationnel, souvent tiré de leurs expériences personnelles. Un
pére nomme clairement son propre TSA comme étant une source de conseils. En
reconnaissant chez son fils les mémes défis qu’il a vécus, ce pere se sent capable de lui
donner le soutien que lui-méme aurait voulu recevoir. Cette impression de se
reconnaitre chez son fils représente une force de la relation et renforce pour certains

péeres la pertinence de leur réle en tant que conseiller.

11 était comme moi j’étais quand j’étais jeune, sauf que j’ai appris au cours des
années a me trouver des outils. Je n’ai jamais eu de 1’aide de personne pour
gérer ce type de situations-la. Alors, la seule chose que je fais pour 1’aider
c’est le conseiller et partager mon expérience. C’est le seul outil que je lui
donne : mon expérience personnelle.

Les péres assument donc un premier réle de soutien aupres de leur fils en fonction des
besoins engendrés par le TSA. Ce soutien tend a diminuer graduellement afin de laisser
au fils la capacité de se développer par lui-méme. Cette situation peut étre vécue
comme un dilemme chez certains péres. Ainsi, malgré les outils octroyés a leur fils, ce

dernier va continuer & éprouver de la difficulté a vivre de fagcon autonome.

Dans les faits mon gargon, ¢’est un peu comme un mannequin, mais qu’on
habillerait, mais la forme reste la méme; il a commencé tout nu, mais on
lui a mis une tuque et une paire de pantalons; la il est rendu prét pour I’hiver,
quasiment, mais il est dans la méme position.

En ce qui a trait a leur deuxiéme role principal, le pére comme ami, tous les peres (N=9)
décrivent que les activités ludiques représentent un aspect central a cette facette. Huit
d’entre eux disent faire des activités hebdomadaires avec leur fils. Ces activités sont
des sorties au cinéma (n=6), ou des marches a I’extérieur (n=3). Prendre une marche
meéne régulierement a des discussions pére-fils. Les trois péres qui parlent de cette
activité ont expliqué prendre ce moment pour permettre a leur fils de parler de ses

intéréts.
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Mon fils a une imagination tres florissante, et je prends le temps de
I’écouter. Des fois, ¢’est long parce qu’il parle beaucoup; c’est correct en
méme temps. Par exemple, un cadeau que je peux faire a mon fils c’est
de lui dire : « Viens, on va aller prendre une marche. » (...) La, il pouvait
me dire plein d’affaires, il m’expliquait ses choses. Il a besoin
d’extérioriser.

Cette écoute s’insére aussi dans le soutien émotionnel que sept des péres offrent
a leur fils. Compte tenu des relations sociales limitées de celui-ci, les peres
endossent un réle essentiel d’écoute, d’encouragement et de réconfort méme
lorsque leur fils a atteint I’age adulte. Alors que la meére joue davantage un role
de confidente, le pére s’identifie surtout comme étant une source

d’encouragement et de divertissement pour le fils.

3.2.2.2 Lesroles désirés

Durant D’entrevue, les peéres étaient appelés a s’exprimer sur les roles qu’ils
souhaiteraient assumer pour leur fils. Faisant écho au dilemme entre
’autodétermination et I’encadrement qui a été soulevé dans les défis de la relation, les

désirs des peres oscillent entre la distanciation et le rapprochement. Le tableau 3.4

rapporte les themes dégagés.

Tableau 3.4. Roles désirés par les péres (N=9)

Themes Sous-themes Exemples de verbatim
Distanciation Diminution des On essaie de ne plus étre son seul
(n=T) taches de soutien soutien. Evidemment, on ['a été

(n=5) longtemps.
Pas d’autre role Un réle que je voudrais jouer? Aucun
désiré (n=2) qui me vienne en téte en ce moment. 1/

se debrouille assez bien seul.

Rapprochement  Faire des activités  J'aimerais ¢a aller a la péche, a la
(N=9) physiques a chasse, faire des travaux dehors.
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I’extérieur (n=8)

Plus de proximité¢ Je serais ouvert a ce qu’il se confie a

émotionnelle moi pour la sphere émotionnelle. Je ne

(n=6) veux vrien enlever a ma conjointe
d’aucune fagon, mais j accueillerais ¢a.

Davantage Je veux [’amener [pécher] avec moi

d’activités parce que ¢a va étre deux jours et demi

ensemble (n=6) sans maman, sans freres, juste nous
deux.

Faire des voyages  Le réve secret ce serait d’aller au Japon

(n=3) avec lui, mais ¢a, ce n’est pas donné. Et
méme si j'avais [’argent, ce que je
voulais dire c’est que, pour lui, un
voyage de cette longueur la...

Mieux J’aimerais pouvoir en faire plus. (...)
s’impliquer surle  Evidemment du c6té académique, en
plan scolaire etant plus scolarisé je pourrais plus
(n=2) [’éclairer.

Tous les péres voulant diminuer les taches de soutien associées a leurs roles de parent
ont aussi décrit des aspects dans lesquels ils voudraient se rapprocher de leur fils. Les
peres semblent désirer une relation basée davantage sur les activités communes et la
proximité émotionnelle et moins sur le soutien au quotidien. Toutefois, un pere décrit
qu’il ne désire pas nécessairement rester le meilleur ami de son fils toute sa vie et qu’il

préférerait que celui-ci ait un groupe d’amis de son age.

Je fais des efforts pour étre avec lui, mais en méme temps je ne veux pas
devenir son « buddy numéro 1 » parce qu’il faut qu’il aille des amis. Il en
a quelques-uns, mais je ne veux pas étre son chum de gars.
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3.2.3 Les changements de roles dans le temps

Malgré I’impression chez certains peres d’avoir un fils plus jeune que son age
chronologique, tous les peres (N=9) observent un changement dans leurs réles alors

que leur fils entre dans la vingtaine.

3.2.3.1 Les changements observés depuis 1’enfance

Les changements percus par les péeres portent autant sur leurs roles paternels que sur la
relation pere-fils. Ces modifications (voir tableau 3.5) se sont surtout produites au cours

de I’adolescence.

Tableau 3.5. Changements observés durant et apres [’adolescence (N=9)

Themes

Exemples de verbatim

Acquisition de
I’autonomie chez le
fils (n=7)

Meilleure
compréhension du
fils (n=4)

Eclosion de la
personnalité (n=4)

Transition de parent
autoritaire a parent
ami (n=4)

Détérioration de la
relation (n=2)

Ma blonde et moi sommes partis trois jours. Nos fils ont
tout fait leurs affaires seuls. C’est deux adultes. Donc ¢a
montre, et c’est agréable, qu’il y a plus de
fonctionnement, c’est plus autonome.

Je me suis dit que je n’allais pas rester toujours au niveau
de l’effet de surprise, (...) je vais trouver une fagon de
comprendre mieux mon fils.

1l a beaucoup changé, énormément. Ce qu’on m’a
expliqué c’est que a l’adolescence et a 1’dge adulte, les
[personnes avec un syndrome d'Asperger| sont souvent
comme ¢a. Ils vont changer, c’est la qu’ils vont montrer
qui ils sont vraiment.

De plus en plus, j’essaie d’étre son complice, son
conseiller, plus qu’un parent autoritaire. Parce que je
m’apergois que c’est une erreur que j’ai faite en tant que
parent.

La relation s’est détériorée. Quand il était petit gars, il
venait avec nous il ne posait pas de question, il faisait ce
qu’on disait, c’était facile; il était malléable comme on
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pourrait dire. Depuis qu’il a commencé le cégep, il a
explosé. 1l n’écoute plus.

Les peres percoivent les changements a leurs roles comme étant des améliorations par

rapport aux roles joués au cours de I’enfance. Les péres se rejouissent des gains dans

I’autonomie de leur fils qui leur permettent de diminuer leur encadrement quotidien.

Deux péres rapportent toutefois une détérioration de la relation avec le temps qui se

traduit par des sentiments d’impuissance et de fatigue. Face aux importantes difficultés

de leur fils, ces péres se sentent démunis et percoivent que le lien se fragilise avec le

temps.

3.2.3.2 Les perspectives futures

Les péres étaient aussi invités a se projeter dans 1’avenir et anticiper leurs futurs roles.

Les themes alors soulevés sont décrits dans le tableau 3.6.

Tableau 3.6. Perspectives futures (N=9)

Themes

Exemples de verbatim

Roles qui tendent a rester
identiques a long terme
(n=8)

Role de soutien a la
responsabilisation du fils
(n=6)

Emploi adapté a son
intérét spécifique ou a
ses particularités (n=5)

Les roles que je vais jouer dans le futur, c’est la
méme chose. C’est sir que je vais m’ajuster si je sens
que je dois jouer quelque chose de plus, si je suis
capable de le sentir. Souvent c’est ma blonde qui va
me le suggérer, je n’ai pas beaucoup d’antennes.

J’espere que je serai encore la pour le conseiller et
le guider, mais en méme temps je veux l’encourager
a developper son indépendance.

Ce que j’aimerais c’est qu’il finisse son cours a
['université et qu’il entreprenne un cours
professionnel dans quelque chose qui le fait tripper,
qui ’allume et puis, tout a coup, il se trouve un petit
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job pour allier a ¢a quelque chose de valorisant.

Habitation supervisée Ultimement, ce serait plaisant si on pouvait le placer.

pour le fils (n=4) Pas le placer; s’il pouvait vivre dans un appartement
supervisé pour qu’il vive sa vie a lui, qu’il soit
autonome. Je pense qu’il serait trés heureux la-
dedans.

Huit péres observent des limites dans les capacités de développement de leur fils et
percoivent que leurs réles tendront & rester les mémes au fil de 1’age adulte, car les
besoins de leur fils demeureront stables. Cing péres considérent tout de méme leur fils
comme étant capable de s’acclimater a un milieu de travail en autant que ce contexte
soit adapté aux particularités du TSA. Ces peres imaginent un emploi loin du service a

la clientéle, routinier et basé le plus possible sur les intéréts du fils.

Certains péres (n=4) entrevoient aussi une situation d’habitation supervisée pour leur
fils. Par exemple, un des peres décrit que sa conjointe et lui ont décidé d’acheter un

condo et faire de leur fils leur locataire.

C’était la solution idéale. On a acheté le condo et il a pu quitter la maison
mais il est devenu notre locataire. On a continué a rester en relation. (...)
Ce condo la en quelque part était une extension de notre sous-sol.

Toutefois, discuter du futur souléve de nombreuses inquiétudes chez les peres. Ces

inquiétudes ont fait I’objet d’une analyse et sont rapportées dans le tableau 3.7.

Tableau 3.7. Inquiétudes face au futur (N=9)

Themes Exemples de verbatim

Capacités On veut qu’il dépende moins de nous. On ne sait pas si ¢a
d’autonomie (n=5) va étre possible d’arriver a ¢a.
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Employabilité (n=5)  Moi, je suis capable de faire un travail que je n’aime pas,
mais je vais le faire parce qu’il faut le faire. Mais, si lui
fait quelque chose qu’il n’aime pas, il n’a pas de filtre. 1l
ne le fait pas et ¢a finit la.

Capacités a Les études, on les a toujours prises bout par bout. Quand
poursuivre des on a commencé le secondaire on s’est dit qu’on se
études post- concentre sur le secondaire 1. On va voir ¢a semaine
secondaires (n=5) apres semaine. (...) Moi, c’est siir que je vais étre la pour

discuter de notions avec lui, mais c’est siur qu’il y a une
certaine inquiétude la-dessus.

L’apres-parent (n=4)  Ce qu ’'on se rend compte en parlant a des parents qui ont
d’autres enfants comme ¢a, c’est la survie. Qu’est-ce qui
arrive quand on meurt?

Difficulté a anticiper  On ne sait pas ou il va étre; on ne sait pas ou aller non
le long terme (n=3) plus. Ce n’est pas évident.

Les péres s’inquietent quant a la capacité de leur fils a adopter un rythme de vie
autonome, a décrocher un emploi ou un dipldme. Ces inquiétudes s’accentuent chez les
quatre péres qui ont des fils dans la vingtaine. Elles sont accompagnées de
préoccupations vis-a-vis 1’aprés-parent, soit la période ou les parents vieillissants ne
pourront plus subvenir aux besoins de leur fils. Parmi les quatre péres qui se
préoccupent de 1’aprés-parent, trois décrivent avoir déja commencé a faire des
préparatifs. lls ont abordé la question avec leur fils et ils ont cherché des sources de
soutien externes qui pourraient continuer apres le départ des parents. Un pere qui n’a
pas posé d’action claire pour préparer I’aprés-parent avoue avoir du mal a anticiper le

futur. 1l préfere vivre au jour le jour en s’ajustant aux besoins présents du fils.
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3.2.4 Les différences de roles face aux autres membres de la famille

L’ avant-derniére section explore les différences percues par les péres dans leurs réles
par rapport a ceux de la mére. Elle présente aussi les perceptions des peres sur leurs

roles envers la fratrie.

3.2.4.1 Les différences entre les roles du pére et ceux de la mere

Tous les peres (N=9) étaient en couple, dont huit avec la mére biologique du fils. Tous
les peres ont partagé leurs perceptions sur les différences entre leurs roles et ceux de la
meére. Elles sont rapportées dans le tableau 3.8.

Tableau 3.8. Différences de roles entre le pere et la mére (N=9)

Thémes Exemples de verbatim

Importance de la Quand moi j’interviens, c’est tres différent de quand

coparentalité (n=9) ma conjointe intervient. Donc on a vraiment deux
spheres différentes [de types d’interventions] en
équilibre.

La mere est moins Son ami c’est moi, ce n’est pas sa mere. C’est moi qui

impliquée que le pere vais voir des parties de soccer avec lui, qui va voir des

dans les activités de spectacles avec lui. (...) Ma conjointe, en revanche, va

loisirs (n=7) faire plus volontairement des activités qui sont
régulieres et quotidiennes.

La mere est plus Quand il a besoin de s’épancher, ce n’est pas vers moi

impliquée sur le plan qu’il va, c’est vers sa mere. Mais c’est correct. Ca veut

émotionnel (n=6) dire qu’on a chacun nos roles.

La meére s’est Ma femme a tout fait dans sa vie depuis que les enfants

davantage informée sur  sont petits. Elle a fait tous les cours possibles sur le
le TSA (n=5) TSA.

La mere est plus Elle semble passer plus temps a tenter de le garder
impliquée dans les organisé. Moi-méme je ne suis pas tres organise. Alors,
taches quotidiennes il a maman pour se charger de tout ¢a.

(n=5)
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La meére est plus Mablonde visait beaucoup la réussite pour ses enfants.

impliquée sur le plan Je ne veux pas porter un jugement, mais c’est

scolaire (n=4) quasiment trop. Ce n’est pas un défaut la, c’est un
défaut de qualité. Mais elle visait beaucoup plus haut
pour ses enfants que moi.

La meére est plus Mais pour les services c’est vraiment plus elle qui gere,
impliquée dans les fait les suivis et tout ¢ca. Oui on en parle, mais c’est elle
services de soutiens  qui est plus la-dedans.

externes (n=4)

Parents séparés et les La relation avec [’autre parent présentement il n’y en a
contacts avec la mére pas. Elle essaie et lui, il ne veut rien savoir.
sont rares (n=1)

Tous les participants ont insisté sur I’importance de la coparentalité. Les roles du pere
et de la mére sont décrits par les termes « équilibre » ou « complémentarité » afin de
mettre de 1’avant que chaque parent intervient dans les spheres ou il est le plus
compétent. Chez cinq des neuf couples, la mére prenait en charge les aspects reliés a la
gestion quotidienne tandis que le pére adoptait les réles associés au jeu et au

divertissement.

Je dirais que le pont le plus important entre mon fils et moi c’est sa mere.
C’est elle qui garde tout ensemble, de fagon organisée et fonctionnelle. Ca
m’a donné I’opportunité de passer le temps que j’ai avec lui d’une fagon
plus récréative.

Cette division de taches entre la mére et le pére provient entre autres du fait que les
péres partagent plus d’intéréts communs avec leur fils que ce dernier n’en partage avec
sa mere. Pour six péres, la mére assume davantage un réle de soutien émotionnel. Les
fils demandent le soutien de la mére lorsqu’ils veulent discuter de leurs émotions, mais
sollicitent le pére pour parler de leurs intéréts. Un pére percoit que cette division a été

mise en place par le fils lui-méme plutdt que par une concertation des parents.
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Ma blonde va étre hyper patiente pour I’entendre parler de son probleme
de cceur ou quoi que ce soit, d’une patience infinie. Mais quand il
commence a dire « Tu es sur Vénus et t’as le choix entre une hache ou une
citrouille pour te débrouiller. », 1a, sa patience est a zéro.

Un seul des peres de notre groupe était séparé de la mére et avait la garde complete de

son fils au moment des entrevues. Il décrit néanmoins une situation similaire a celle

veécue par les autres péres, son fils discutant davantage de ses émotions avec sa belle-

mere.

3.2.4.2 Les différences de réles vis-a-vis la fratrie

Les peres observent des différences dans leurs roles et leur relation par rapport aux

autres enfants de la fratrie. Rappelons que tous les peres avaient au moins un autre

enfant. Les themes dégagés sont rassemblés dans le tableau 3.9.

Tableau 3.9. Différences de roles vis-a-vis la fratrie (N=9)

Themes

Exemples de verbatim

Les autres enfants
demandent moins
d’encadrement (n=7)

Communication plus
fluide avec les autres
enfants (n=06)

Désir d’équité entre la
fratrie (n=6)

Relation plus distante
avec les autres enfants
(n=5)

Relation plus proche

Mon  deuxieme garcon n’a aucun  besoin
d’accompagnement, pas comme ce qu’on a fait avec
mon fils. Lorsqu’on parle de services, mon fils a
consommé beaucoup de services et mon autre fils a
consommé 1 % de ce supplément-la.

Je n’ai pas besoin de demander a mes autres enfants de
venir s asseoir pour manger, tout est fluide. Tout coule.
Mes autres enfants ont des besoins, je vais le savoir tout
de suite, ¢a n’attendra pas que ce soit a [’extréme.

J’essaie d’étre présent pour les deux. Je serais porté a
te dire qu’il n’y a pas de grandes différences parce que
J 'ai une approche selon la personne.

C’est stir que je suis moins proche de mon autre enfant
parce qu’il a une vie a lui qui est trés organisée alors

que, pour mon fils, je fais partie de son organisation de
vie.

La plus grosse différence qu’il y a, c’est ['amour. C’est
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avec les autres enfants  le contact. C’est évident que mes deux autres fils

(n=3) m’aiment. Ils me serrent dans mes bras, ils m’appellent
tout le temps papa. Ce qui n’est pas le cas avec [mon
fils ayant un TSA].

Plus d’activités Mon autre fils est tres différent. C’est un sportif, je l’ai

sportives avec les accompagné la-dedans. J'ai été plus un assistant

autres enfants (n=2) coach. Il a joué au soccer. On [’accompagne
différemment.

La relation avec les autres enfants est empreinte d’une communication plus claire et
directe (n=6), mais aussi d’un contact plus distant (n=5) qu’avec le fils ayant un TSA.
Alors que le fils ayant un TSA demande une implication paternelle quotidienne, les
autres enfants, eux aussi des adultes émergents dans plusieurs cas, vivent hors du foyer
familial. Les contacts sont donc moins fréquents et le partage d’intéréts plus limité.
Malgré le déséquilibre dans I’encadrement pour chaque enfant, les peres (n=6)
décrivent avoir fait tout leur possible pour se montrer équitables et s’assurer que leurs

autres enfants ne se sentent pas mis de coté.

3.2.5 Les recommandations des péres

Au terme des entrevues, les participants pouvaient formuler des recommandations pour
les autres péres de fils ayant un TSA qui s’appréteraient a vivre la méme période qu’eux.
Les neuf peres ont formulé diverses recommandations. Ils recommandent d’accueillir
la différence (n=4), mais en méme temps d’oser aller plus loin que les barrieres du
diagnostic afin de voir leur fils dans son ensemble et encourager son autonomie (n=6).
IIs recommandent aussi d’aller chercher de 1’aide (n=3), que ce soit du soutien externe
ou un groupe de discussion de parents. Deux autres parents insistent sur I’importance
de préserver la relation avec la mere et de consacrer du temps au couple. Ils insistent
aussi sur I’importance de maintenir la relation malgré les difficultés (n=6). Ils

encouragent les papas a faire des activités avec leur fils (n=2), a se montrer
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compréhensifs (n=2) et a ajuster leurs stratégies (n=3) tout en « célébrant les victoires
du quotidien » (n=2).

Je dirais aux péres de ne pas manquer leur chance d’avoir un beau lien.
Je pense qu’on peut avoir de belles surprises quand on va chercher
I’enfant qui peut avoir 1’air refermé. Il y a une sensibilité derriére ca.

Le prochain chapitre concerne la discussion. Il reviendra sur les résultats en relation

avec les questions de recherche et en établissant une comparaison avec la littérature.



CHAPITRE IV

DISCUSSION

Le présent essai cherche a décrire les roles assumés par le pére d’un jeune adulte ayant
un TSA alors que celui-ci entre dans 1’dge adulte. Les réponses aux questions de
recherche sont présentées en fonction des informations dégagées dans le chapitre
précédent. A titre de rappel, au moment des entrevues, les neuf péres canadiens avaient
en moyenne 53 ans (ET=7.4; Mdn=54), et leur fils, en moyenne 20 ans (ET=2.6;
Mdn=20). Sept des neufs péres résidaient & temps plein avec leur fils ayant un TSA et

tous les peres rapportaient des contacts quotidiens avec celui-ci.

4.1 Premiére question de recherche : Quelles sont les forces et quels sont les défis
de la relation pere-fils percus par les péres?

Nos résultats indiquent une forte variation des forces et des défis d’une famille a I’autre
et d’un jeune a I’autre, le TSA pouvant se présenter sur un large spectre. Malgré cette
hétérogénéité, nous dégageons de grandes catégories de forces et de défis observables

dans toutes (N=9) les dyades péres-fils.

4.1.1 Les forces de la relation pere-fils

Tous les peres (N=9) mentionnent au moins une force dans leur relation. Ces forces

sont associees a des émotions positives vécues quotidiennement. Les péres de notre
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groupe recommandent d’ailleurs de se concentrer sur les aspects positifs du quotidien

afin de cultiver une relation satisfaisante avec leur fils.

4.1.1.1 Une relation d’amour, de satisfaction et de croissance personnelle

Durant nos entrevues, les peres identifient de nombreuses émotions positives vecues
aupres de leur fils, nommant principalement un sentiment d’amour ou de respect envers
leur enfant. Par exemple, un pere a ressenti une grande fierté en voyant son fils
s’intéresser a la cuisine et apprendre a réaliser des plats complexes. La fierté et la joie
apparaissent aussi dans le discours d’autres groupes de parents (Mitchell 2017; Poirier
et Vallée-Ouimet, 2015). Un groupe de 14 peres américains nomment des sentiments
de fierté et de satisfaction associés aux réussites de la vie quotidienne, tels que des
interactions sociales avec des personnes de méme age que le fils (Hunt-Jackson, 2007).
Les progrés dans 1’autonomie représentent une des sources principales d’émotions

positives chez les péres de notre groupe.

Eduquer un enfant ayant un TSA entraine aussi chez certains péres de notre groupe un
sentiment de croissance personnelle. Deux péres nous partagent que relever les défis
de cette relation leur permet de développer des qualités humaines et, dans leurs mots,
d’aller chercher le meilleur d’eux-mémes. Ceci fait écho a d’autres témoignages
repérés dans la littérature (Saucier, 2018) ou des péres décrivent qu’étre parent d’un
enfant ayant un TSA leur permet de développer leur patience et un sentiment de
croissance personnelle (Goulet, 2016). Selon Stehouwer (2014), les péres d’un enfant
avec un TSA font souvent le choix de se servir de I’humour afin d’affronter défis
apportés par ’autisme, cultivant ainsi un sentiment de résilience et d’optimisme. En
effet, un diagnostic de TSA pour son enfant peut chambouler les plans de vie de la
famille. Ce diagnostic entraine une période de deuil et de restructuration personnelle
(Goulet, 2016). Un tel évenement peut aussi entrainer un sentiment de croissance post-

traumatique (McGonigal, 2015) ou les péres développent des qualités telles que la
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patience, la résilience et I’ouverture afin de surmonter les défis en relation avec le TSA.
Le développement de telles qualité est observable chez plusieurs groupes de parents
ayant un enfant a besoins spécifiques (Bouteyre, 2010) ou un handicap physique
(Goussé et Lovato, 2009).

4.1.1.2 Les affinités pere-fils

Les cing péres de notre groupe ayant décrit une relation positive et enrichissante avec
leur fils sont aussi ceux qui partagent avec lui un intérét commun, par exemple
apprécier le méme genre de jeux, de films ou d’humour. Ce partage entraine des effets
positifs sur plusieurs aspects de la relation. Lorsque les peres et leur fils partagent les
mémes intéréts, les péres se sentent plus a I’aise de proposer des activités communes.
Cette observation est conforme a la littérature scientifique. Dans I’étude de Brotherson,
Yamamoto et Acock, (2003) aupres de 324 péres de jeunes adolescents ayant un
développement typique, la participation des péres a des activités de loisir avec le fils
représente un aspect central de la dyade. Ces activités créent une atmosphere propice
aux interactions et les efforts combinés sur un méme projet renforcent la relation. La
communication pere-fils se fait souvent a travers ces projets ou ces activités. Durant
1’age adulte, les activités créent des contacts réguliers et nourrissent les conversations.
De cet engagement mutuel pour une activité se développe une amitié qui apporte au

pére un sentiment de proximité avec son fils et de bien-étre dans la relation (Katz, 2002).

Les péres de notre groupe disent se servir aussi de ce temps partagé pour encourager
leur fils a s’intéresser a de nouvelles choses. Ils stimulent ainsi des discussions sur des
sujets connexes a leurs intéréts communs et ouvrent les horizons de leur jeune adulte.
Un des péres utilise, par exemple, un intérét commun pour les jeux de guerre avec son
fils pour lui apprendre I’histoire du vingtiéme siécle en contextualisant les conflits
vidéoludiques a 1’aide d’informations politiques. Cette ouverture vers de nouveaux

intéréts fait écho aux observations de Bissonnette (2019) sur le pere engagé. Le pere
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qui se montre sensible a son enfant va développer une relation encourageant
I’exploration supervisée. Ce patron qui se met en place dans I’enfance semble perdurer
a I’age adulte dans une nouvelle forme. Les péres n’encouragent plus tant 1I’exploration
physique dans un terrain de jeu, mais plutoét une exploration intellectuelle de sujets

connexes aux intéréts du fils.

La littérature scientifique sur les péres d’enfants ayant un TSA concorde avec nos
résultats. Ainsi, Mitchell (2017) identifie le désir des péres de faire vivre de nouvelles
expériences a leur fils. Certains peres du groupe de cette étude se servent de voyages
en famille ou d’autres événements hors du quotidien pour renforcer la relation avec
leur enfant. Ceci rejoint le témoignage d’un de nos péres qui décrit des moments de
rapprochement avec son fils grace a un voyage a moto. Alors que les intéréts partagés
sont importants pour nourrir la relation quotidienne, les réles paternels impliquent aussi
I’exploration de situations inconnues qui favorisent a la fois le développement du fils

et celui de la relation.

Pour certains de nos participants, le sentiment de partager des intéréts avec leur fils
s’additionne a une impression de reconnaitre en eux des traits de leur propre
personnalité ainsi que les épreuves qu’ils ont eux-mémes vécues durant leur vie. Les
péres affirment mieux comprendre leur fils et se sentent plus aptes a leur transmettre
des outils auxquels ils n’ont pas eu eux-mémes acces, par exemple des conseils pour
interagir en société. Un pere en particulier, en recevant le diagnostic de TSA de son
fils, a entrepris les démarches pour obtenir le sien par la suite. Nous observons des
constatations similaires des péres dans 1’étude de Hunt-Jackson (2007). A la suite du
diagnostic, les peres reconnaissent chez eux certains symptémes similaires a ceux de
leur fils. Les peres du groupe de Hunt-Jackson, tout comme ceux de notre groupe,
percoivent une composante génétique masculine associée au TSA. Un des péres de

notre étude décrit d’ailleurs se sentir responsable d’avoir transmis le TSA a son fils.
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4.1.1.3 Le sentiment du devoir paternel

Tous les peres de notre groupe (N=9) parlent d’une obligation d’étre présent afin de
répondre aux besoins de leur enfant, indépendamment de la qualité percue de la relation.
Cet engagement est une force récurrente dans nos entrevues et concorde avec la
définition d’engagement paternel, Soit une participation réguliére des péres aux soins
de I’enfant (Eugene, 2008). L’engagement paternel est aussi li¢ a un sentiment
d’attachement parent-enfant dans la littérature scientifique sur les enfants non-TSA
(Bissonnette, 2019; Dumont et Paquette, 2008).

Nos observations nous amenent a décrire un sentiment de responsabilité qui va au-dela
de la relation d’attachement décrite dans la littérature scientifique concernant les
parents d’enfants ayant un développement typique. Ce sentiment rejoint davantage un
sentiment de devoir paternel. En effet, les études identifient le concept de compétences
percues (« perceived skills ») comme étant associé a davantage d’engagement paternel
et de prise de responsabilité du pére (Sanderson et Thompson, 2002). Toutefois, les
peres de notre groupe n’ont pas nommé ce sentiment de compétence, certains péres
décrivant inversement un sentiment d’impuissance face aux défis que represente le
TSA. Dans une famille ou I’enfant ne présente pas de trouble de développement, un
sentiment d’impuissance aurait tendance a entrainer une diminution de 1’engagement
paternel suivant I’impression des parents de ne rien pouvoir changer aux difficultés de
leur enfant (Sanderson et Thompson, 2002). Cependant, les péres d’enfants ayant un
TSA ne se montrent pas moins engagés malgré ces difficultés. Ils insistent plutdt sur
I’importance de leur role de parent et leur devoir de répondre aux besoins de leur fils.
IIs font donc preuve de résilience face aux défis en relation avec le TSA et redoublent
d’énergie pour préserver la relation avec leur fils au début de I’age adulte (Van Hees,

Royers et De Mol, 2018).
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Les péres qui percoivent un devoir de répondre aux besoins de leur fils ayant un TSA
démontrent souvent davantage d’engagement paternel. Ainsi, les besoins de soutien
spécifiques au TSA agissent parfois comme élément renforcant la relation (Hines et al.,
2014; Sosnowy et al., 2018). Ce sentiment de devoir perdure a I’age adulte comme en
témoignent les péres de notre groupe. Anderson et ses collégues (2018) constatent aussi,
a travers une méta-analyse portant sur la transition vers 1’age adulte de jeunes ayant un
TSA, que les parents se sentent nécessaires, en partie a cause des besoins importants

de leur enfant et en partie a cause du manque de services.

Malgré tout, certains peres de notre groupe s’interrogent a savoir s’ils en ont fait assez
pour leur fils durant sa vie. Ce questionnement trouve un écho dans la these de
Stehouwer (2014) ou les blogues de peres d’enfant ayant un TSA analysés par la
chercheuse décrivent un questionnement similaire. Ce questionnement semble étre une
réaction face aux défis que les péres percoivent devoir relever jusqu’a 1’age adulte de
leur fils. Malgré leur sens du devoir, nos participants se demandent s’ils auraient pu
fournir plus de soutien a leur enfant tout au long de sa vie afin que celui-ci s’épanouisse

davantage, compte tenu des défis importants présents dans la relation.

4.1.2 Les défis de la relation pere-fils

Tous les péres (N=9) de notre groupe nomment plusieurs défis associés a leur relation
pére-fils. La nature des défis est hétérogéne d’une famille a 1’autre. Cependant, les défis
sont beaucoup plus récurrents dans le discours des peres que ne le sont les forces. Les
péres percoivent des entraves au développement de leur fils qui constituent aussi

parfois des obstacles a la satisfaction dans la relation.
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4.1.2.1 Le développement de I’autonomie

L’acquisition de 1’autonomie chez le fils ressort comme un des enjeux fondamentaux
de la dyade pére-fils au début de 1’age adulte. Tous les peres de notre groupe soulevent
des difficultés chez leur fils a subvenir & plusieurs de leurs propres besoins en
soulignant parallélement I’importance de la présence paternelle pour pallier ces
manques. Le développement de ’autonomie est au centre des considérations des
parents dans la littérature et représente aussi une préoccupation majeure pour les fils
(Kirby et al., 2019; Sosnowy, et al., 2018). Les sphéres ou le jeune présente des
difficultés sont principalement les relations sociales, 1’organisation personnelle et la
planification du travail (Griffiths et al. 2016).

Jennes-Coussens et ses collegues (2006) décrivent a ce propos que les jeunes adultes
ayant un TSA se percoivent comme étant maladroits, hypersensibles et incapables de
vivre de fagon totalement autonome. Cette auto-description rejoint certaines
observations des péres de notre groupe lorsqu’ils expliquent la difficulté d’apprendre a
leur fils des taches d’entretien ménager ou de réparation de la maison. Malgré un désir
des péres de transmettre ces connaissances, ceux-ci constatent des limites sérieuses aux
capacités manuelles de leur enfant. Cheak-Zamora et ses collégues (2017) en arrivent

a un constat similaire aupres de 27 dyades parents-adolescents ayant un TSA.

Nous observons que le sentiment de satisfaction envers la relation vécue par les peres
est fortement associé au niveau d’autonomie pergue du fils. Les peres dont le fils
démontre le plus d’autonomie sont aussi ceux qui décrivent le plus positivement la
relation. Inversement, un manque d’autonomie chez le fils entraine chez nos
participants la description de plusieurs sentiments négatifs, tels que I’impuissance et
I’irritation, qui, a la longue, peuvent augmenter le risque de dépression (Hartley et al.,
2012). Van Hees, Royers et De Mol (2018) constatent aussi que la période de I’adulte

émergent est décrite par les parents comme empreinte de nombreuses tensions. Autant
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les péres que les méres ont de la difficulté & encourager I’autonomie tout en conservant

I’encadrement nécessaire.

Les péres de notre groupe se sentent parfois incapables de changer les habitudes jugées
comme des entraves au développement de leur fils. Certains observent chez leur fils
une stagnation de leur développement, entrainant un sentiment de découragement chez
eux. Ainsi, un pére décrit beaucoup de détresse en constatant que son fils n’est pas
capable d’étre vigilant face a sa santé et ne lui mentionne jamais ses problemes avant
que ceux-ci nécessitent une hospitalisation urgente. Similairement, les parents de
jeunes adultes dans la trentaine ayant un TSA dans 1’étude de Hines et ses collegues
(2014) se sentent limités par les difficultés sur le plan de I’autonomie de leurs enfants.
Les besoins de ces jeunes adultes sont décrits comme des barriéres a certaines activités
désirées, notamment les voyages. Ces parents tiennent un discours majoritairement

négatif sur le TSA.

Les sentiments négatifs associés a la relation mettent les péres a risque de vivre une
détresse significative. En effet, Hartley et ses collégues (2012) observent chez les péres
d’adolescents ayant un TSA plus de pessimisme que chez des peres d’adolescents ayant
un syndrome de Down ou un syndrome d’X fragile. De plus, 30,4 % des péres de ce
groupe présentent un taux de symptdmes dépressifs nécessitant une intervention
clinique. Le manque de réciprocité émotionnelle est un facteur spécifique associé au
TSA qui fragilise la relation. En effet, tel que mentionné par un des peres de notre
groupe, il n’observe aucune manifestation d’affection de la part de son fils envers lui
ou envers sa mere. Il nous décrit I’impression d’une relation de colocataire avec son

fils basée seulement sur 1’utilité et la proximité géographique.

Les symptdmes dépressifs peuvent aussi résulter d’une accumulation de facteurs de
stress au courant de la vie du fils. Smith et ses collegues (2008) observent beaucoup

plus de sentiments de colere et de désengagement chez les meres d’adolescents ayant
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un TSA comparativement & des méres de jeunes enfants avec le méme trouble. Les
chercheuses décrivent une usure a long terme de la relation parentale (« wear and tear
parenting ») entrainée par les difficultés en relation avec le TSA. Cette situation fait
écho a certaines expressions employées par les peres de notre groupe, par exemple celle

« d’étre écceuré des symptomes de TSA ».

Le comportement routinier des personnes ayant un TSA demande beaucoup
d’encadrement et d’énergie pour €tre modifié¢ (Schall, 2010). De plus, les parents ont
déja un stress accumulé par tout le travail accompli durant I’enfance, a un point tel que
certains parents d’adultes ayant un TSA capitulent et ajustent leurs propres
comportements pour se plier aux particularités de leur fils (Hines et al. 2012). Ainsi, la
période de transition vers 1’age adulte entraine souvent un ajustement des attentes de la

part des parents.

4.1.2.2 L’ajustement des attentes

Face a ces difficultes reliées au développement de 1’autonomie, plusieurs péres de notre
groupe qualifient certains comportements de leur fils d’enfantins ou de pré-adolescents.
Par exemple, un pére rapporte la confusion de son fils entre la laveuse et la sécheuse
lorsqu’il a voulu lui apprendre a faire la lessive. L’ impression de s’occuper d’un pré-
adolescent plutdt que d’un adulte émergent s’observe également dans d’autres études
sur les jeunes adultes ayant un TSA (Rehm et al., 2012; Stehouwer, 2014) et représente
un théme récurrent de nos entrevues. Cette différence entre 1’age chronologique et le
niveau d’autonomie percu demande aux péres de réévaluer leurs attentes face a leur
fils.

Alors que les péres de jeunes enfants avec un TSA acceptent souvent le diagnostic et
s’ajustent a leur nouvelle realité (Elfert, 2014; Goulet, 2016; Hunt-Jackson, 2007), le

début de I’age adulte cree, chez certains péres, une remise en question des capacités de
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leur enfant. Ces péres nous ont confié constater d’importants plateaux sur le plan du
développement de I’autonomie de leur fils. A ce sujet, Sosnowy et ses collégues (2018)
décrivent que les parents et les jeunes adultes ayant un TSA se basent sur les normes
sociales pour fagconner leurs attentes. Ils ajustent alors graduellement ces attentes en
fonction des caractéristiques personnelles de leur enfant. Ainsi, dans la vingtaine, les
parents entretiennent des attentes d’employabilité et d’autonomie similaires a ce qui
est décrit par Arnett (2000). Toutefois, ces attentes ne se réalisent jamais completement,
créant un dilemme entre 1’autodétermination et 1’encadrement qui s’accompagne

réguliérement de frustration et de craintes.

4.1.2.3 Le dilemme entre 1’autodétermination et I’encadrement

Les peres vivent tous (N=9) un sentiment d’ambivalence entre leur désir
d’autodétermination pour leur fils et le constat qu’il a de la difficulté a se débrouiller
quotidiennement sans un encadrement rigoureux. Van Hees et ses collegues (2018)
observent les mémes inquiétudes aupres de 60 parents (34 meres, 26 péres) de jeunes
adultes ayant un TSA. Ces parents cherchent un équilibre entre 1’autonomie et la
sécurité de leur enfant. Ils jugent a la fois I’autonomie comme un but essentiel mais
aussi comme une visée difficile a atteindre. Cette recherche d’équilibre apparait aussi

dans les discours des fils (Matthys et al., 2018).

Alors que les études sur les familles non-TSA parlent de I’atteinte d’un équilibre au
début de I’age adulte (Katz, 2002), les familles d’un jeune présentant un TSA décrivent
ce processus avec beaucoup plus de sentiments négatifs et d’incertitude (Lounds et al,
2007; Smith et Anderon, 2014). L’équilibre est difficile a atteindre, notamment parce

que les parents percoivent leur soutien comme indispensable méme a 1’age adulte.

La méta-analyse de Anderson et ses collegues (2018) révéle que, dans la majorité des

études sur la transition vers la vie adulte des personnes ayant un TSA, les parents
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démontrent une ambivalence & diminuer leur implication dans la vie de leur enfant.
C’est pourquoi les guides de transition vers la vie active tel que le guide de soutien a la
transition TEVA du MEES (2018) et le plan d’action sur le TSA du MSSS (2017)
suggerent de structurer les services de soutien autour du jeune afin de décharger les
parents de plusieurs responsabilités associées a la transition et a la vie adulte. Ces
projets gouvernementaux s’arriment aux désirs des peres de notre groupe, soit de rester
présent pour leur fils tout en fournissant a celui-ci ’encadrement nécessaire afin de

voler de ses propres ailes, par exemple en quittant le domicile familial.

A ce sujet, le plan d’action du MSSS (2017) consacre un chapitre en particulier au
choix du milieu de vie des jeunes adultes ayant un TSA. En effet, le liecu d’habitation
est un enjeu majeur dans la période transition vers 1’age adulte. Les péres de notre
groupe percoivent la possibilité que leur fils puisse habiter dans son propre logement,
moyennant un certain niveau d’encadrement. Les péres envisagent, entre autres, un lieu
de résidence supervisé ou une maison multigénérationnelle. Dans notre groupe,
seulement deux des fils vivent hors du domicile familial. Les deux peres de ces familles
décrivent comment ils s’occupent tout de méme de taches quotidiennes comme le
ménage et les repas. Ces péres manifestent un désir de laisser leurs fils a eux-mémes
tout en observant que, sans leur intervention, leur espace de vie deviendrait rapidement
insalubre. D’autres groupes de parents de jeunes adultes ayant un TSA partagent aussi
ce questionnement sur 1’habitation hors du domicile familial (Hines et al., 2012;
Sosnowy et al., 2018). Krauss et ses collegues (2005) identifient dans le discours de
meéres de personnes en situation de handicap des avantages et des désavantages a
chaque type de situation de vie. Par exemple, les parents qui habitent avec leurs fils
adultes rapportent un amour mutuel et une tranquillité d’esprit mais, ils expriment aussi
des limites sur les activités extérieures qu’ils peuvent accomplir. Inversement, les
meéres dont les fils habitent a I’extérieur de la résidence familiale se sentent plus libres,
mais elles vivent aussi des inquiétudes et de la culpabilité (Krauss et al., 2005). Dans

la littérature scientifique sur les personnes ayant un développement typique, la
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cohabitation dans le domicile familial a I’age adulte est de plus en plus répandue, mais
reléve principalement d’un choix personnel de la part des enfants (Raymond, 2011) ou

de normes culturelles (Rueda et al., 2005).

4.1.2.4 Les difficultés de communication

Les difficultés de communication et d’interaction constituent un autre défi de la relation
pour plusieurs peres de notre groupe. Certains se disent désemparés de ne pas étre
capables de maintenir une conversation avec leur fils, d’avoir des discussions
unidirectionnelles ou d’éprouver le sentiment que leur fils ne communique pas ses
besoins. Dans la littérature scientifique, plusieurs méres d’adolescents ayant un TSA
évoquent une situation similaire marquée par une diminution des contacts et une
dégradation de la relation a partir du début de I’age adulte (Dailly et Goussé, 2011).
Ces méres identifient les échanges parent-enfant comme empreints d’ incompréhension
et de colere. Certains adolescents ayant un TSA semblent d’ailleurs désintéressés par

les contacts avec leurs parents.

Dans notre groupe, plusieurs peres ont aussi rapporté avoir de la difficulté a s’intéresser
aux mémes univers médiatiques que leur fils. L’un juge les intéréts de son fils (les
dessins animés) inadaptés au monde réel. L’absence d’intérét commun diminue
I’impression de comprendre le fils et limite les occasions d’alimenter la relation. Ceci
représente un facteur de risque d’une relation insatisfaisante selon la littérature
scientifique. Alors que la fréquence des contacts avec le pére diminue typiquement au
courant de 1’adolescence, les activités partagées représentent le moteur principal des
interactions sociales pére-fils (Brotherson et al., 2003). Tel que décrit précédemment,
les péres de notre groupe qui entretiennent des relations satisfaisantes avec leur jeune
le font, en partie, grace a des intéréts partagés qui nourrissent leurs conversations. Selon
Katz (2002), a I’age adulte, la croissance de la relation pere-fils dépend souvent d’une

initiative du fils pour combler 1’écart émotionnel entre son pére et lui. Une relation
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pére-fils satisfaisante passe par une reconnaissance mutuelle de la qualité de la relation.
Or, les peres de notre groupe mentionnent des manifestations d’amour rares et

imprévisibles, voire absentes dans certaines dyades.

4.2 Deuxieme question de recherche : Quels roles les peres assument-ils aupres de
leurs fils? Quels roles désireraient-ils assumer? Pergoivent-ils que ces réles se
sont modifiés avec le temps ou qu’ils le seront dans le futur? Si oui, de quelle
facon?

Tous les peres de notre groupe (N=9) décrivent adopter de nombreux roles aupreés de
leurs fils afin de répondre a leurs besoins diversifiés. Conformément aux descriptions
faites par certains de nos participants, nous avons regroupeé ces réles en deux grandes

catégories : le pere en tant que parent et le pére en tant qu’ami.

4.2.1 Le double role de parent et d’ami

Plusieurs péres de notre groupe ont spontanément décrit une démarcation entre un role
de parent aupres de leur fils et un réle d’ami. Le role de parent est centré sur le soutien
et le maintien du bien-&tre du jeune alors que le role d’ami concerne les activités

ludiques et les intéréts partagés.

4.2.1.1 Le pére qui pourvoit, qui conseille et qui veille

Tous les peres ont nomme des roles de soutien typiquement associés aux soins a
I’enfant, soit de subvenir a leurs besoins alimentaires, médicaux et financiers (Crowe
etal., 1997). Méme les fils qui habitaient hors du domicile familial recoivent un soutien
instrumental de la part de leur pere pour leurs dépenses, pour 1’entretien ménager ou
I’alimentation. Ces roles sont tributaires des besoins substantiels chez le fils. Ces
observations concordent avec les résultats obtenus aupres d’autres groupes de peres de

la littérature scientifique (Stehouwer, 2014; Sosnowy et al., 2018). Ces peres décrivent
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assumer ces roles, car ils pergoivent que leur enfant ne serait pas capable d’assumer les
responsabilités liées & une vie autonome. Nos participants verbalisent les mémes

inquiétudes.

Nos résultats se placent en continuité avec de ceux de Goulet (2016), qui a rencontré
des péres québécois de jeunes enfants ayant un TSA. La description des rdles est
similaire, reflétant un pére engagé dans 1’éducation, 1’encadrement, le jeu et les soins
quotidiens. Dans son groupe, les 14 péres québécois incluent dans leurs roles la
protection du fils, la transmission de connaissances et de compétences ainsi que la
participation dans les loisirs. Ces peres se percoivent aussi comme des pourvoyeurs
financiers. Tous ces roles ont été nommeés par les péres de notre groupe qui ont mis
’accent sur le développement de I’autonomie du fils. Cependant, nous observons une
différence entre notre étude et celle de Goulet sur le plan du réle de pourvoyeur
financier. Les péres de notre groupe le mentionnent sans y accorder une importance
particuliere. Or, dans Goulet ainsi que dans Courcy (2016), les péres de jeunes enfants
ayant un TSA insistent sur la prévalence de ce r6le compte tenu du stress sur le budget
que representent les besoins de 1’enfant. Les dépenses associées aux rendez-vous
médicaux, aux thérapies comportementales ainsi qu’aux adaptations a apporter au
domicile entrainent des changements au nombre d’heures que doit travailler le pére et
au budget du foyer. Nos participants ne rapportent pas un stress financier particulier,
suggérant que les colts associés au TSA sont surtout défrayés durant I’enfance. Au
début de 1’age adulte, le poids financier d’un fils ayant un TSA s’apparenterait a celui
d’un jeune adulte ayant un développement typique et le réle spécifique de pourvoyeur
financier diminue en importance dans les perceptions des péres. Toutefois, il est a
considérer que notre groupe de participants se situe majoritairement au-dessus du
revenu moyen canadien donc I’absence de stress financier pourrait aussi provenir du

statut socio-économique dont jouissent notre groupe de participants.
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Nos participants assument aussi tous un role de conseiller aupres de leur fils, surtout
en fonction de leur orientation professionnelle. Ils percoivent avoir influencé le
parcours d’étude de leur fils en les aiguillant vers un milieu adapté a leurs forces, a
leurs défis et a leurs difficultés sociales. Un pére décrit, par exemple, avoir aidé son fils
cinéphile a comprendre que le métier de réalisateur comportait d’importants enjeux de
communication avec 1’équipe. Il 1’a orienté vers un métier de monteur nécessitant
moins d’interactions sociales. Ce role de conseiller apparait aussi dans les discours de
meéres (Dailly et Goussé, 2011) et de péres d’enfant ayant un TSA (Burrell et al., 2017).
Ces parents se montrent a la fois encourageants et réalistes quant a 1I’emploi de leur fils.
Les peres de notre groupe, tout comme les péres interrogés par Burrell et ses collégues
(2017), ne veulent pas fermer de portes a leur fils, mais ils espérent, pour ces derniers,

un emploi routinier et idéalement centré sur leur intérét spécifique.

L’idée de conseiller le fils sans lui fermer immédiatement des portes correspond aussi
au role de veiller a leur bien-étre sans interférer dans leur trajectoire de vie nommé par
six peres. Ceux-ci veulent laisser a leur fils la liberté de faire leurs choix tout en restant
proche en cas de besoin. Ce role est aussi décrit par d’autres groupes de péres dans la
littérature (Van Hees et al., 2018) et rejoint le réle de pere comme vecteur d’ouverture
au monde et d’exploration libre assumé dans 1’enfance (Eugene, 2008; Paquette, 2004).
Ce rdle semble perdurer dans 1’age adulte alors que les péres continuent d’encourager
I’autodétermination de leur fils. Ce constat contraste toutefois avec d’autres études.
Ainsi, Cheak-Zamora et ses collégues (2017) observent que les parents ont du mal a
déterminer quelles taches quotidiennes ils peuvent confier a leur jeune adulte. Ces
parents ne percoivent pas de facon de veiller sur leur enfant sans I’encadrer

rigoureusement.
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4.2.1.2 Le pére comme accompagnateur et ami

Les peres accordent beaucoup de place dans leurs réles au fait de jouer avec leur fils.
Conformément a la littérature, I’aspect de partenaire de jeu est une caractéristique
fondamentale des roles du pére (Courcy, 2014; Eugene, 2008; Hoffman, 2011). Selon
nos observations, dans une famille ou le jeune présente un TSA, ce r6le se maintient
aussi au début de I’age adulte, compte tenu de la rareté des contacts sociaux chez les
jeunes adultes ayant un TSA (Matson et Nebel-Schwalm, 2007). Contrairement aux
familles non-TSA ou ce réle s’estompe a I’adolescence (Brotherson et al., 2003; Roth
et Brooks-Gunn, 2000), les parents sont parfois les seules sources d’activités sociales
pour leur jeune adulte (Hines et al., 2014; Mattys et al., 2018). La transition hors du
milieu scolaire pour les jeunes adultes qui ne font pas d’études post-secondaires
diminue les possibilités de socialisation, entrainant ainsi une diminution du nombre

d’amis et des activités sociales (Poirier et Vallée-Ouimet, 2015).

Face a cette raréfaction des contacts sociaux, les neuf peres de notre groupe
s’impliquent dans plusieurs activités récréatives avec leur fils: Jeux vidéo,
visionnement de films ou promenades en plein air. lls assument alors un réle
d’accompagnateur que certains péres nomment directement comme celui de « meilleur
ami ». Ces loisirs sont similaires a ceux nommés par les neuf parents d’adultes
québécois ayant un TSA de Poirier et Vallée-Ouimet (2015), suggérant que le type
d’activité est davantage dicté par les intéréts du fils. Dans nos entrevues, un des peres
insistait d’ailleurs sur I’importance de creuser les émotions sous-jacentes aux intéréts

spécifiques de son fils afin de faciliter la relation.

Certains participants voient ce role d’ami comme une composante centrale a leurs roles
de pére alors que d’autres manifestent le désir que leur fils ait ses propres amis. A
I’instar de ce qui est observé par Rehm et ses collegues. (2012), quelques peres

expriment une certaine frustration que leur fils dépende exclusivement de la famille
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pour les activités sociales. Cette situation fait écho au dilemme entre favoriser
I’autodétermination et favoriser I’encadrement. Un pére raconte a cet effet avoir trouvé
un équilibre confortable. Il encourage régulierement son fils a trouver des amis avec
qui aller voir des festivals de films alternatifs, tout en s’assurant de prendre congé ces
mémes journées afin d’étre disponible advenant le cas ou son fils ne trouve personne
pour 1’accompagner. En ce sens, a I’age adulte, le role d’ami assumé par les péres
implique aussi une composante liée au développement de 1’autonomie. Les peres
veulent donner le plus d’occasions possible a leur fils de développer une vie sociale
tout en restant disponible pour des activités ludiques. Ce faisant, ils se rapprochent des

roles qu’ils désirent assumer pour la vie adulte de leur fils.

4.2.2 Lesroles désirés

Les roles désirés des péres reflétent la différenciation entre le rdle de parent et celui
d’ami. En effet, les peres souhaitent diminuer leur implication quotidienne dans les
taches d’encadrement et de soutien. En se détachant de certains aspects du role de
parent, ils esperent renforcer le role d’ami. Tout en reconnaissant qu’ils seront toujours
présents pour répondre aux besoins de leur fils, les péres souhaitent passer plus de
temps a partager des moments plaisants qu’a superviser l’entretien ménager oOu
I’hygiene. Ces sentiments correspondent avec la trajectoire naturelle du role de parent
lorsque le jeune ayant un développement typique entre dans 1’age adulte (Roth et
Brooks-Gunn, 2000). Une diminution de la supervision directe n’entraine pas

automatiquement une diminution de la qualité de la relation.

Huit des neuf péres de notre groupe désirent accomplir des activités sportives ou de
plein air avec leur fils, trois d’entre eux nommant précisément la chasse ou la péche.
Ces activités physiques impliquant souvent de la déebrouillardise et correspondent aux
stéréotypes sociaux nord-américains de la relation pere-fils (Hoffman, 2011). En ce

sens, nos peres émettent des désirs similaires aux peres de famille non-TSA, mais les



80

limites de leur fils les empéchent de les réaliser pleinement. Neuf péres québécois de
I’étude de Courcy et Sénéchal (2016), décrivent d’ailleurs avoir d faire le deuil de la

pratique des sports ou des activités de plein air avec leur enfant.

Les activités désirées par les péres ont une influence sur leurs roles. En effet, plusieurs
recherches tendent & démontrer que les attentes des parents ont un effet significatif sur
le développement de I’autonomie (Holmes et al., 2018; Sosnowy et al. 2018). Les
perceptions des peres pourraient ainsi contribuer a un effet Pygmalion (Trouilloud et
Sarrazin, 2003) ou les attentes créent une prophétie auto-réalisée : Plus les peres
pergoivent que leur fils peut faire preuve d’autonomie, plus ils le placeront dans des
situations stimulant 1’autodétermination. Les jeunes adultes ayant un TSA construisent
leur image d’eux-mémes en internalisant 1’image que les parents ont d’eux durant
’adolescence (Matthys et al., 2018). Si les parents pergoivent une impossibilité de faire
certaines activités, les fils ne vivront pas d’occasions de les découvrir. Inversement, un
des péres de notre groupe qui percoit son fils comme étant autonome 1’a réguliérement
encouragé a participer a des activités sportives et a des camps de jour. A 1’adolescence,
ce fils a manifesté le désir de devenir a son tour moniteur de camp et a ainsi relevé

plusieurs défis sociaux et professionnels.

4.2.3 Les changements et la trajectoire anticipée dans les réles

Les neuf peres de notre groupe ont observé, au cours des années, une évolution dans
leurs réles. L’acquisition d’autonomie par leur fils se révéle le changement majeur qui
accompagne son entrée dans 1’age adulte. Cette observation est aussi conforme aux
attentes des péres de jeunes enfants ayant un TSA qui identifient le développement de
I’autonomie comme un des enjeux principaux de leur réle de parent (Burrell et al. 2017,
Goulet, 2016). Le développement de 1I’autonomie des fils ayant un TSA s’est fait plus
tardivement que chez les jeunes ayant un développement typique, mais ce

développement s’est tout de méme opéré durant 1’adolescence. Ces gains entrainent,
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pour les péres, la diminution souhaitée de leur role de pourvoyeur de soins.
Parallelement, le role de partenaire de jeu garde son importance jusqu’a 1’age adulte
compte tenu de la rareté des relations sociales décrite précédemment. Le passage du
temps apporte aussi pour certains peres de notre groupe une meilleure compréhension

du fils, ce qui permet des interactions mutuellement enrichissantes.

Les péres considerent que leurs réles de pourvoyeur de soins et de pourvoyeur financier
demeureront quand méme soutenus tout au long de la vie adulte de leur fils. Rehm et
ses collegues (2012) observent similairement chez 77 parents qu’ils s’attendent tous a
rester impliqués dans la vie de leur fils ayant un trouble développemental, tout en

souhaitant, avec 1’age, diminuer 1’intensité de leurs responsabilités quotidiennes.

Toutefois, les recherches de Hines et ses collegues (2012; 2014) contrastent avec les
désirs formulés par les peres de notre groupe. Seize parents (dont quatre peres)
d’adultes ayant un TSA dans la mi-trentaine décrivent les symptdmes de TSA de fagon
négative et irrémédiable. Les parents sentent que les besoins du fils régimentent leur
vie. Seulement deux parents identifient des aspects positifs liés au TSA. Les autres
parents ne percoivent aucune facon d’améliorer les comportements de leur fils. Les
soins a I'age adulte sont percus par ces parents comme des barrieres a leur propre bien-
étre (Hines et al., 2014). Un pere sent que son rble de parent interfére avec ses plans de
retraite, notamment ceux de voyager. Dans notre groupe, les péres indiquent aussi que
les besoins du fils interferent avec leur désir de voyager, mais manifestent surtout un
désir de trouver une fagon de voyager avec leur fils en prenant en compte les difficultés
associées au TSA.

4.2.3.1 L’apres-parent

L’apres-parent est la période de la vie ou les parents vieillissants ne sont plus en mesure

de s’occuper de leur enfant en situation de handicap. La transition vers 1’aprés-parent
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est complexe (Faubert et Goupil, 2019) et ne se produit pas au méme age dans toutes
les familles (Perkins et Berkman, 2012). Les considérations sur 1’aprés-parent
reviennent régulicrement dans les discours de parents d’adultes en situation de
handicap (Arsenault et al., 2016; Bernard et Goupil, 2012; Cheak-Zamora et al., 2017).
Cependant, elles sont moins fréquentes chez les parents de personnes ayant un TSA
sans DI associée (Courcy et Sénéchal, 2016; Goulet, 2016; Hunt-Jackson, 2007), car le
potentiel d’autonomie est plus €élevé chez ces personnes. Notre groupe de participants
incluait d’ailleurs cinq fils ayant un diagnostic de syndrome d’Asperger. Les récits de
vie autonome sont courants pour les personnes ayant ce syndrome (Ouellette, 2011,
Prince-Hughes, 2002). Néanmoins, quatre péres de notre groupe nous avouent étre
préoccupés par I’aprés-parent. Ces quatre péres sont plus agés que la moyenne de notre
groupe, suggérant possiblement que 1’aprés-parent deviendrait un enjeu a I’approche

de la soixantaine.

L’enjeu de I’aprés-parent pourrait aussi étre davantage associé aux réles de la mere,
celle-ci entreprenant souvent la majorité des démarches lié a cet enjeu (Bernard et
Goupil, 2012). Des inquiétudes envers l'apres-parent apparaissent d’ailleurs dans le
discours des meres des I'enfance (Poirier et Vallée-Ouimet, 2015), suggérant une prise
en charge par celles-ci de la préparation et de la charge mentale.

Pour les péres, les considérations en lien avec 1’aprés-parent peuvent parfois aller a
contre-courant de leur perception des roles familiaux. Ainsi, les peres de 1’étude de
Burrell et ses collégues (2017) se décrivent comme auto-suffisants compte tenu de la
rareté du soutien externe. Si cette attitude répond aux besoins de la famille dans le

présent, elle ne pose pas les bases pour la préparation de I’aprés-parent.



83

Les péres de notre groupe mentionnant I’apres-parent le font avec appréhension. Méme
en étant conscients de cette étape a venir, ils préférent vivre au jour le jour. Un de ces
peres nous décrit d’ailleurs avoir de la difficulté a anticiper I’avenir, ce qui complique
la préparation d’une telle transition. Les trois autres ont entrepris quelques préparatifs,

nommant principalement une discussion a ce sujet avec leur fils ayant un TSA.

Toutefois, les actions que posent les péres au jour le jour afin d’aider a développer
I’autonomie de leur fils pourraient constituer une forme de préparation. Dailly et
Goussé (2011) avancent que les péres accorderaient beaucoup d’importance au
développement de I’autonomie de leur enfant afin de répondre a 1’angoisse suscitée par
I’apres-parent. Sans verbaliser ces inquiétudes, les péres les ressentiraient tout autant

que les meres et interviendraient d’une autre fagon.

La faible planification de I’aprés-parent pourrait aussi provenir d’une mauvaise
connaissance des difficultés reliées au vieillissement des personnes ayant un TSA. Les
tout premiers cas d’autisme diagnostiqués par Kanner ne datent que de 1943. Ainsi les
études sur les cohortes de personnes agees ayant un TSA commencent tout juste a étre
possibles. Le peu de connaissances quant aux défis qui attendent ces personnes

vieillissantes complique la planification de cette transition (Miot et al, 2018).

4.3  Troisiéme question de recherche : Existe-t-il des différences entre les roles
assumeés par les péres et ceux assumes par les meres? Existe-t-il des différences
entre les roles assumés par les péres envers leur fils et envers les autres enfants
de la fratrie? Si oui, lesquelles?

Avant de discuter des résultats a ces questions, il convient de rappeler la situation
familiale des péres. Au moment de I’entrevue, tous nos participants vivaient en couple
et avaient au moins un autre enfant dont 1’age varie beaucoup d’une famille a 1’autre
(M =19,6; ET = 9,7; Mdn = 18). Dans quatre familles, la fratrie cohabitait avec le fils
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ayant un TSA au domicile familial. Dans les cing autres familles, la fratrie habitait hors
de ce domicile.

4.3.1 Les différences de roles entre le pére et la mere

Les sections précédentes ont mis en lumiere une certaine séparation des réles entre le
pere et la mere, notamment sur le plan des jeux et de la planification de 1’apres-parent.
Cette différenciation des roles fait écho aux observations de Sénéchal et des Riviéres-
Pigeon (2009) qui décrivent une division traditionnelle des roles dans une famille ou
I’enfant présente des besoins spécifiques. Le pére assume régulierement les roles de
partenaire de jeu et de pourvoyeur financier alors que la mére endosse ceux relatifs aux
soins et au réconfort. Dans les entretiens, nos participants rapportent que leur fils se
confie davantage a leur mere. Les conversations avec le pere ont un caractere ludique
ou récréatif alors que celles avec la mere concernent les sentiments ou les besoins
quotidiens. En effet, méme dans une famille qui pratique une répartition équitable des
taches, les méres assument plus de responsabilités associées aux soins a 1’enfant
(Gagnon, 2019; Hoffman, 2011). Ceci peut aussi amener les méres a s’impliquer
davantage dans la recherche d’informations sur le TSA et de services externes afin de

subvenir aux besoins de leur enfant.

En effet, nos participants décrivent les meres comme les expertes du TSA dans la
famille. En plus d’avoir pris en charge la recherche de services externes durant
I’enfance, les meres ont aussi suivi des cours ou lu des articles afin d’acquérir des
connaissances sur le trouble. Ce constat se retrouve aussi dans les familles interrogées
par Courcy et ses collégues (2016). Les méres de ce groupe se décrivent comme ayant
fait les recherches d’informations et ayant suivi le plus de cours possible. Certaines
études font néanmoins état de cohortes de péeres qui ont fait ces démarches pour
acquerir des connaissances et obtenir des services (Burrell et al., 2017; Hunt-Jackson
2007). Le choix de s’¢duquer sur le TSA semble donc dépendre en partie des
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caractéristiques personnelles de chaque individu. Ces réles sont toutefois socialement
attendus des meéres, considérant que celles-ci sont souvent responsables d’assister aux
rencontres medicales ou scolaires pour lesquelles ce savoir facilite la communication
avec les professionnels. Mitchell (2017) ajoute que les peres se sentent souvent trés
sollicités par leur emploi, limitant ainsi leur implication dans les activités ou ils

pourraient acqueérir des connaissances sur le TSA.

La séparation genrée de 1’expertise sur le TSA semblerait étre un phénomeéne nord-
américain. En effet, dans les autres régions du monde, ni les méres, ni les peres ne se
décrivent comme bien informés sur le TSA (Gerhardt et Lainer, 2011; Gosh, 2015). Le
manque d’information serait une résultante du milieu de vie et non de la division des
roles ailleurs qu’en Amérique du Nord. Toutefois, la quantité d’information vulgarisée
disponible sur Internet devrait permettre a beaucoup de familles de développer leurs
connaissances. Nous pouvons déja observer une appropriation de la sphére virtuelle par
les péres afin d’échanger de I’information comme en témoignent les travaux de
Stehouwer (2014) et de Courcy (2016). Les péres se servent surtout d’Internet afin de
rencontrer d’autres péres vivant des enjeux similaires. Le partage de témoignages en
ligne leur permet de reconnaitre leur quotidien dans I’expérience des autres et de briser

leur isolement.

Alors que chaque parent adopte des réles précis, la coparentalité revient chez tous les
peres (N=9) de notre groupe comme un élément fondamental au fonctionnement de la
famille. Les péres reconnaissent que chaque parent a son propre champ de compétences
qui équilibre celui de 1’autre parent. Ainsi, ils respectent le fait que leur fils se confie
davantage a leur mére ou leur belle-mére, tout en se sentant compétents a accueillir ses
émotions si I’occasion se présente. Cette différenciation des réles est souvent mise en
place par le fils lui-méme. Les péres de notre groupe se percoivent donc comme
complémentaires aux meres et essentiels a la famille. Ils semblent a ’aise avec cette

division des roles.
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Toutefois, nous faisons ces interprétations a partir des perceptions du pére vis-a-vis de
sa conjointe et non directement a partir d’entretiens avec cette derniére. Stehouwer
(2014) observe d’ailleurs que les péres ont une perception beaucoup plus positive des
meres que celles-ci en ont d’elles-mémes. 1l est aussi possible que les peres décrivent
une complémentarité de roles sans percevoir la charge mentale endossée par les méres.
Theorisée par Haicault (2000), la charge mentale représente le travail de planification
constant des taches du foyer fait par les femmes, méme lorsque celles-ci sont hors du
milieu familial. Alors gque la division concrete du temps passé aux taches ménageres
peut étre équitable entre chaque parent, les femmes sont aussi régulierement en charge
d’un travail de supervision et de gestion de ces taches, incluant celles prises en charge
par le pere (Gagnon, 2019). L’étude de Courcy, des Riviéres-Pigeon et Modak (2016)
aupres de 15 familles québécoises avec un enfant ayant un TSA révele d’ailleurs que
les péres et les méres percoivent la séparation des taches de fagon tres différente. Ainsi,
plusieurs peres ont décrit avoir pris conscience, a la suite de I’¢tude, de I’iniquité dans
la division des taches. Les perceptions des péres de notre groupe quant a une division
équitable des taches seraient possiblement remises en question si nous avions aussi

interrogé les meres.

4.3.2 Les différences de roles du pere envers le jeune ayant un TSA et sa fratrie

Lorsque les peres comparent leurs enfants, ils percoivent chez la fratrie un niveau
d’autonomie supérieur a celui de leur fils ayant un TSA, méme lorsque les freres et
sceurs sont moins agés que le fils. Comparativement aux conversations avec le jeune
adulte ayant un TSA, les péres sentent que les entretiens avec la fratrie sont plus
mutuellement enrichissants et peuvent toucher a des sujets plus approfondis, tels que
la politique. Bien que Holmes et ses collegues (2018) observent des peres qui discutent
de politique avec leur fils ayant un TSA, ces conversations se déroulent dans une
perspective d’éducation a la citoyenneté. Méme si les sujets peuvent étre similaires, les

roles du pére, dans ces entretiens avec le fils ayant un TSA, se centrent sur la
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transmission d’informations, alors qu’avec la fratrie les discussions se font d’égal a

égal (Raymond, 2011).

Les activités que nos participants effectuent avec la fratrie concernent surtout des
activités sportives en plein air. Dans certains cas, les activités souhaitées dans la
relation avec le fils ayant un TSA sont observables dans la relation avec la fratrie. En
effet, aupres de la fratrie, les interactions sont plus souvent récréatives et incluent des
activités extérieures. Le réle paternel de pourvoyeur est moins prépondérant. Méme si
les contacts tendent a étre moins fréquents avec la fratrie, ils sont moins empreints de
frustration. Dans cette perspective, trois péres de notre groupe percoivent une relation
plus satisfaisante avec la fratrie puisqu’elle se centre moins sur les besoins a combler.
Conformément a cette perception, Boularas (2014) rapporte que certains parents
décrivent plus positivement la fratrie que le jeune adulte ayant un TSA. Le vocabulaire
employé par les péres pour décrire leur enfant avec un TSA contient plus de termes

négatifs que celui employé pour décrire la fratrie.

Nos résultats sont similaires aux observations de Goulet (2016) auprés de péres de
jeunes enfants ayant un TSA, suggérant que les différences de rdles percues par les
peres envers chaque membre de la fratrie sont déja en place dans I’enfance. Ces
différences continuent sur la méme trajectoire avec la transition vers 1’dge adulte.
Toutefois, contrairement & nos données, les péres de 1’¢tude de Goulet ressentent avoir
divisé injustement leur temps entre le fils ayant un TSA et sa fratrie. Ce sentiment
correspond aux observations de Vallée-Ouimet et Poirier (2014) qui relévent que les
besoins de la fratrie sont moins pris en compte a cause du niveau d’engagement élevé
que requiert I’enfant ayant un TSA. Dans la littérature, les peres ressentent avoir été
injustes dans la répartition de 1’attention accordée a la fratrie. L’équité représente un
défi dans les familles d’enfants ayant un TSA. Les fréres et sceurs sont a risque de vivre
des problemes d’adaptation sociale (Brouzos et al. 2017) ou de développer un

sentiment de parentification envers leur frére ou leur sceur ayant un TSA (Faucher et
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St-Jean, 2020). Les péres de notre groupe reconnaissent qu’ils passent plus de temps
avec leur fils qui a un TSA qu’avec la fratrie. Néanmoins, ces péres n’ont pas
I’impression d’avoir délaissé cette dernieére. En observant leurs relations avec le recul
de I’age, nos participants percoivent avoir été équitables envers tous leurs enfants et

avoir offert & chacun le soutien nécessaire pour son épanouissement.



CHAPITRE V

CONCLUSION

Le présent essai a permis d’identifier, de mani¢re exploratoire, les roles des peres
aupres de leur fils ayant un TSA au début de la période de I’adulte émergent. Ce dernier
chapitre synthétise d’abord les résultats. Ensuite, il décrit les apports et les limites de
I’étude. Il propose des pistes de recherches futures et se termine par des

recommandations cliniques.

5.1 Les points saillants des réponses aux questions de recherche

Au sujet de la relation pere-fils, nous relevons que les activités partagées sont un levier
central de I’engagement paternel. Dans notre groupe, les peres qui partagent des intéréts
avec leur fils rapportent plus de satisfaction et plus de sentiments positifs. L’amour, la
fierté et la croissance personnelle permettent aux péres de s’engager dans la relation et
d’affronter les défis avec résilience. Les défis sont cependant nombreux et prennent
souvent plus de place que les forces dans le discours des péres. Les difficultés de
communication pére-fils et le réajustement des attentes peuvent venir fragiliser la
relation ou entrainer des sentiments de frustration et d’impuissance chez les péres.
Durant la période de 1’adulte émergent, 1’enjeu principal est le développement de
I’autonomie. Les peres ressentent un dilemme entre favoriser 1’autodétermination de

leur fils et maintenir un encadrement rigoureux face a ses nombreux besoins.
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Au sujet des roles paternels, nous identifions deux grandes catégories de réles suivant
le discours des peres: les roles de parent et les roles d’ami. D’un c6té, afin de répondre
aux nombreux besoins de leurs fils, les péres encadrent ces derniers, les conseillent et
leur offrent du soutien dans la vie quotidienne. Les péres veillent sur leur fils tout en
respectant ses choix et en I’encourageant a déterminer sa propre trajectoire de vie. D’un
autre cOté, les péres partagent réguliérement des moments récréatifs avec leur fils. Plus
ils ont d’intéréts en commun, plus ces séances de jeu seront fréquentes. Les peres
souhaitent que le développement de I’autonomie de leur fils leur permette de diminuer
I’importance des taches associées au role de parent tout en reconnaissant qu’ils seront
toujours disponibles pour soutenir leur fils. Ils désirent faire des activités sportives et

des voyages afin de faire découvrir de nouvelles choses a leur fils.

Au sujet des comparaisons avec les autres membres de la famille, nous observons que
les peres se percoivent comme complémentaires a leur conjointe. Alors que celle-ci est
plus impliquée dans les services externes et le soutien émotionnel, les péres sont plus
engagés dans les activités ludiques et le partage d’intéréts avec le fils. La relation avec
les autres membres de la fratrie est percue comme plus distante que celle avec le fils
ayant un TSA. Toutefois, elle est empreinte de moins de frustration et les peres se
sentent davantage capables d’interagir d’égal a égal, car les autres enfants démontrent
plus d’autodétermination que leur frére ayant un TSA. Les péres insistent sur

I’importance de donner a chaque enfant tout le soutien dont il ou elle avait besoin.

Globalement, les r6les assumés par les péres au début de 1’age adulte de leur fils ayant
un TSA sont une continuation des roles assumés des I’enfance, soit de protéger, de
subvenir aux besoins et surtout d’encourager 1’exploration. Les besoins associés au
TSA font en sorte que les rdles des peres se maintiennent a long terme. Les peéres restent
des compagnons de jeu pour leur fils et continuent a stimuler son exploration en le

guidant vers des situations ou il peut faire preuve d’autodétermination.
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5.2 Les apports de I’¢tude

Le présent essai a permis de développer les connaissances sur la dyade pére-fils chez
les jeunes adultes présentant un TSA. Nous contribuons a développer un aspect de la
littérature encore peu exploré. Au Québec, la littérature sur les peres au sein de familles
ayant un TSA commence a peine a se développer. Nous sommes, selon nos recherches,
le premier essai a étudier les roles paternels durant le début de 1’age adulte du fils. Les
études québécoises repérées se concentrent a ce jour sur la petite enfance ou
I’adolescence et les études américaines se déroulent dans un contexte différent. Nous
apportons donc un élément novateur a la littérature sur le TSA. Cette premiere étude
exploratoire permet de cibler les grands enjeux de la dyade pere-fils a ce moment de la

vie et d’orienter les recherches futures.

Etudier spécifiquement la place des péres dans la famille aide & comprendre non
seulement leurs réles, mais aussi leurs besoins afin de favoriser leur inclusion dans les
services de soutien. La portée sociale est donc double. Ce projet améliore notre
compréhension des rbles paternels tout en apportant des retombées indirectes sur la

qualité du soutien que ceux-ci peuvent offrir a leurs jeunes adultes ayant un TSA.

Notre étude a donné la parole a un groupe de personnes peu représentées qui ont
néanmoins des perceptions riches et une place centrale dans la famille. Les entrevues
ont duré en moyenne 90 minutes, permettant aux peres de parler en profondeur de leur
VEcu unique. Le processus a d’ailleurs été jugé libérateur pour certains péres de notre
groupe, renforcant la pertinence de leur fournir des moyens de s’exprimer sur leur
parcours. En considérant que ces peres risquent de vivre des symptémes dépressifs
significatifs au courant de leur vie (Hartley et al., 2012), notre étude réitere la nécessité

de planifier un soutien adapté a leur réalité.
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Le présent essai offre aussi une perspective centrée sur les forces de la dyade pere-fils.
Nous avons choisi de mettre de I’avant autant que possible les forces de la relation et y
restituer les aspects plus positifs en insistant sur les facteurs de protection. Nos
recommandations visent a aider les péres de jeunes ayant un TSA a améliorer leur
relation et a ressentir le méme sentiment de croissance personnelle que plusieurs peres

décrivent dans la littérature a propos de leur parcours de parents d’enfant ayant un TSA.

5.3 Les limites de I’étude

La présente étude comporte plusieurs limites. La difficulté du recrutement a réduit la
taille du groupe en deca des prévisions initiales du projet doctoral. Les péres de jeunes
adolescents ayant un TSA sont difficiles a rejoindre selon la littérature (Courcy et al.,
2016; Dailly et Goussé, 2011; Smith et al. 2008). Plusieurs participants potentiel nous
ont mentionné un intérét a participer mais un manque de temps pour le faire. Le projet
visait un groupe de douze a quinze participants, mais le recrutement a pris fin aprées la
neuvieme entrevue. Suivant une période de plusieurs mois sans participant additionnel,
le choix a été fait de suspendre le recrutement afin de permettre la continuation du
processus de rédaction de 1’essai. Malgré 1’atteinte d’une saturation thématique (Guest
et al., 2006) durant 1’analyse, le nombre de participants reste donc en dessous des
attentes initiales. Il est possible que d’autres themes aient pu émerger si le nombre de

participants visé avait été atteint.

Il faut de plus considérer que les participants recrutés sont tous particulierement
impliqués dans la vie de leur fils et se montraient enthousiastes de participer a notre
é¢tude. Il est possible que leur enthousiasme refléte une relation suffisamment
satisfaisante pour vouloir en parler ouvertement. Des peres ayant des relations plus
distantes ou conflictuelles se sont peut-étre abstenus de nous répondre. Les réponses
des peres a nos questions pourraient avoir €té aussi affectées par leur désir de présenter

un portrait positif de leur relation. Il nous était impossible de contrdler le biais de
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désirabilité sociale durant I’entrevue.

Les caractéristiques de notre groupe de convenance créent aussi plusieurs limites a la
généralisation des résultats obtenus. Notre groupe était composé exclusivement de
peres caucasiens. Les roles parentaux et les perceptions quant a I’évolution des roles
peuvent différer selon les cultures (Rehm et al, 2012; Rueda et al., 2005). Nos
observations sur la relation pére-fils ne se transposent pas non plus sur la relation pére-
fille, compte tenu des différences observées dans les perceptions des parents selon le

sexe de I’enfant (Holmes, 2018; Hunt-Jackson, 2007).

L’age des fils des participants a di étre étendu de 18-25 ans a 16-25 ans pour faciliter
le recrutement. Toutefois, 1’étendue entre les ages peut limiter la capacité
d’interprétation de nos données. Les considérations des peres sont affectées par I’age
du fils. Dé¢s lors, un groupe de convenance avec une telle étendue d’age peut manquer
de spécificité sur certains enjeux qui varient de 1’adolescence a I’age adulte, par

exemple le logement ou 1’aprés-parent.

Le niveau de soutien associé au TSA chez les fils a aussi été difficile a contrdler et
limite la généralisation de nos résultats. Les besoins des fils étaient hétérogenes d’une
famille a I’autre. Ainsi, les roles assumés par les peres étaient modulés par la variabilité
de ces besoins. L’hétérogénéité propre au TSA, bien que riche sur le plan des

témoignages, nuit a la généralisation de nos résultats.

En dernier lieu, I’analyse des verbatim reste fondamentalement subjective et peut étre
affectée par nos biais perceptuels. Des assistantes de recherches ont participé au
processus d’analyse afin d’aller chercher des mesures d’accord inter-juge mais nous
avons effectué la majorité de la thématisation. Ainsi, la nature subjective de notre
analyse limite sa portée et ne permet pas de restituer parfaitement I’expérience des

participants.
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5.4 Les recherches futures

En ce moment, la littérature sur les personnes agées ayant un TSA est a la fois rare et
nécessaire vu le vieillissement progressif des premieres cohortes diagnostiquées avec
ce trouble (Perkins et Berkman, 2012). Les études sur les relations familiales et la
transition vers 1’aprés-parent vont étre capitales pour aider cette population a vieillir
sainement. Les peres de notre groupe pergoivent d’ailleurs un maintien de leur réle de

parent a long-terme.

Dans cette optique, nos questions de recherche pourraient étre reprises dans un devis
longitudinal qui permettrait de suivre 1’évolution des roles paternels. Rencontrer a
nouveau les peres lorsque leur fils entre dans la trentaine ou la quarantaine pourrait
permettre de comparer ces périodes de vie et d’observer plus clairement I’évolution de

la relation.

La littérature portant sur la période de la transition vers 1’age adulte mérite elle aussi
d’étre développée davantage. Afin d’enrichir 1’analyse des roles paternels a cette
période, une étude similaire a la nétre qui recueillerait le point de vue des fils pourrait

améliorer notre compréhension de la dynamique familiale.

Afin d’avoir un groupe homogene, les jeunes femmes ayant un TSA n’ont pas été
incluses dans cette étude. Des inquiétudes quant aux relations amoureuses et aux
risques d’abus sont plus présentes chez les parents de jeunes femmes (Rehm et al.,
2012). Par ailleurs, I’expression des caractéristiques du TSA différe entre les hommes
et les femmes dés I’enfance (Cola et al., 2020) et perdure a I’age adulte (Moseley et al.,
2018). Ceci nous améne a croire que la dyade pére-fille au début de 1’age adulte

mériterait aussi une attention particuliére.
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Suivant nos résultats, les interéts partagés sont un facteur de protection de la relation
pére-fils. Beaucoup d’études ont été faites sur les intéréts spécifiques des personnes
ayant un TSA, mais nos recherches n’en ont identifi¢ aucune qui les reliaient aux
intéréts du pére. Etudier dans quelle mesure les intéréts spécifiques peuvent se
transmettre d’une personne a l’autre et la nature des partages entre pére et fils
permettrait d’en apprendre davantage sur un des leviers importants de cette dyade au

début de I’age adulte.

5.5 Les recommandations cliniques

A la lumiére des recommandations des péres, nous observons chez eux une attitude
positive accompagnée d’un besoin de soutien. Les péres de notre groupe nous ont
exprimé un désir de s’impliquer dans la vie de leurs fils, mais aussi une impression
d’étre a court de ressources avec le début de 1’dge adulte. Ainsi, des ressources
specifiques aux peres ou des groupes de soutien pourraient pallier ces difficultés. Elfert
(2014) a exploré I'utilit¢ de groupes de rencontre pour les peres de jeunes ayant un
TSA. Elle n’observe aucun effet statistiquement significatif sur le plan des mesures de
stress, de dépression ou de relation avec la mere. Cependant, tous les péres de ses
groupes décrivent qualitativement une satisfaction d’avoir participé. Les péres de notre
groupe expriment aussi un sentiment de satisfaction similaire au terme de 1’entrevue.
Les peres de jeunes adultes ayant un TSA semblent généralement motivés a s’exprimer
sur leur situation et & se parler entre eux (Hunt-Jackson, 2007). A cette fin, I"utilisation
de forums et de blogues a d€ja fait ses preuves comme une pratique permettant de briser
I’isolement des peres et de leur fournir un lieu d’échange ou ils peuvent s’encourager
mutuellement (Stehouwer, 2014). Le sentiment d’étre soutenu par leur communauté
représente un des facteurs les plus importants pour encourager la participation des peres

dans les services de soutien (Hoffman, 2011).
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Selon un recensement des programmes de soutien & la paternité canadienne-
anglophone, les programmes les plus populaires auprés des péres de jeunes a besoins
spécifiques sont les journées d’activités péres-fils, les jeux organisés et les soirées
d’échanges entre péres (Hoffman, 2011). Nous observons, autant dans la littérature que
chez nos participants, que les péres seraient réceptifs a ce genre d’activités basées sur
des intéréts partagés. Le but est de leur offrir un lieu d’appartenance reflétant leurs
caractéristiques. Bien que caricaturale, une soirée avec un theme tel que « biere et pizza
entre peres » faciliterait les rencontres et les échanges a travers un contexte simple et

décontracté.

Nous voyons aussi une piste d’intervention a travers les intéréts communs. En effet, tel
que mentionné précédemment, la dyade pere-fils est renforcée par des activités
communes. Alors que la littérature et les services offrent beaucoup d’occasions de
mettre les péres en contact entre eux, nous voulons souligner 1I’importance d’aider le
pére a entrer en contact avec son enfant. Nous imaginons a cet effet différents ateliers-
découvertes ou peres et fils peuvent faire I’essai d’activités en groupe, par exemple
I’assemblage de modeles réduits. Plusieurs ressources québécoises offrent déja des
activités variées et régulieres pour les jeunes adultes ayant un TSA, mais 1’accent serait
ici de développer une facon pour le pere et le fils d’explorer ensemble différentes
possibilités d’intéréts communs & reproduire dans leur quotidien. Le début de

I’adolescence semble le meilleur moment pour mettre en place ce genre d’initiative.

Nous proposons aussi la mise en place d’un guide pratique pour les péres qui désirent
voyager avec leur fils. Ce désir revient chez plusieurs de nos participants et les deux
peres qui ont accompli des voyages avec leur jeune adulte rapportent avoir vécu un
moment privilégié. Voyager avec une personne ayant un TSA peut demander beaucoup
de préparation et une partie de cette préparation pourrait étre faite en amont par les

services de soutien externes en créant, par exemple, un guide pour faciliter I’¢laboration
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du voyage, une banque d’activités possibles, ou un répertoire de témoignages de péres

a ce sujet.

Bien que les péres d’enfants ayant un TSA soient une population difficile a recruter et
a impliquer dans les activités communautaires, il ne faut pas tomber dans le pieége de
passer par les méres pour les rejoindre. Les services de soutien externes homment
souvent cette méthode comme étant la plus efficace pour acheminer des informations
au pere (Hoffman, 2011). Toutefois, cette pratique a I’effet sournois de sortir les peres
du processus et de les faire se sentir exclus (Goulet 2016). Batir les projets de soutien
familial avec leur apport est stimulant pour ces péres et les encourage a s’impliquer

davantage dans les services en retour (Courcy et Sénéchal, 2016).

En tout dernier lieu, nous voulons revenir sur les recommandations faites par les péres
au terme de nos entrevues. Six d’entre eux ont insisté sur la nécessité d’oser aller plus
loin que les barriéres du diagnostic et la littérature abonde dans leur sens (Mattys et al,
2018). Les attentes positives des parents sur le plan de I’autonomie sont le meilleur
prédicteur de la qualité des activités de préparation a la transition vers la vie adulte
(Holmes et al., 2018). Dans une famille ou I’enfant présente un TSA, les défis sont
nombreux, mais ils n’empéchent pas les forces de s’exprimer. En insistant sur ces
forces, les jeunes peuvent profiter d’encouragements a explorer de nouvelles situations
et vivre des succes inusités tant que le pere continue a veiller sur eux. En vivant ces
réussites, ces jeunes développeront leur potentiel d’autodétermination et seront
beaucoup plus aptes a réussir la transition vers 1’age adulte. Les peres pourront en

retour vivre une relation satisfaisante et nourrir un lien privilégié avec leur enfant.

Il y a quelques années, on a failli faire un voyage. Et 1a j’avais dit a mon
fils: « Ca te tenterait-tu d’aller a Paris avec moi? » Il me dit: « Oui, mais
moi je ne regarderais pas tant de choses que ¢a; moi j’irais pour parler avec
toi. » Ce serait drole, imaginez, aller & Paris et ne pas regarder pas grand-
chose. Donc c’est vraiment ¢a qu’il a, lui. C’est le bonheur de dire qu’on



fait quelque chose ensemble, mais le fondement ¢’est qu’on va marcher et
parler ensemble.
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ANNEXE A

QUESTIONNAIRE SOCIODEMOGRAPHIQUE

NUMERO DU PARTICIPANT :

Age :

Lieu de résidence :

Langue maternelle :

Pays de naissance :

Si vous étes né a I’extérieur du Québec, depuis combien de temps résidez-vous au Québec ? :

Etes-vous encore en couple 1’autre parent de votre fils ? :

Quelle est votre occupation ? :

Salaire annuel moyen (encerclez) :
Moins de 29 999% Entre 29 999 et 49 999  Entre 49 999 et 69 999
Entre 69 999 et 89 999  Plus de 89 999

Plus haut cycle d'études complété :

Habitez-vous-en ce moment avec votre fils (encerclez) ? : Oui / Non
A quelle fréquence interagissez-vous avec votre fils (contact en personne, par téléphone ou par
Internet) ? Encerclez la réponse qui vous représente le mieux dans la derniére année :

Tous les jours Environ une fois par semaine Environ une fois par mois
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Moins d’une fois par mois Je n’ai plus de contacts avec lui
A quelle distance vivez-vous de 1’établissement scolaire que fréquente votre fils ? (Méme ville, différente

ville, différent pays, etc.) ? :

Si vous n’habitez pas avec lui, a quelle distance habitez-vous de son licu de résidence ? (Méme ville,

différente ville, différent pays, etc.) ? :

Questions sur votre fils :

Quel age a-t-il en ce moment ?

Quel diagnostic a-t-il recu ?

A quel age a-t-il regu son diagnostic ?

Présente-t-il des troubles associés ?

Quel programme d'étude suit votre fils en ce moment et combien d’années a-t-il complétés ? :

Dans quel établissement scolaire ? :

Si vous n'habitez pas avec lui, quel type de résidence habite-t-il ? (Résidence universitaire, appartement

avec ou sans colocation, etc.) :

A quelle distance habite-t-il de son établissement scolaire ? :

Questions sur la famille :

Utilisez le tableau ci-dessous pour décrire briévement la fratrie de votre enfant (s’il y a lieu)

~

Sexe de ’enfant Age Plus haut niveau Cohabitent- Ont-ils des
(Frére ou Sceur) d’étude complété ils/elles avec déficiences ou

lui? troubles?
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Votre enfant fait-il partie d’une famille reconstituée ? :




ANNEXE B

SCHEMA D’ENTREVUE

Structure générale :

L'entrevue se développe autour de trois thémes principaux qui remplissent
approximativement les rdles d'introduction, de développement et de conclusion a la
discussion. Le premier theme, cheminement du jeune, sert a démarrer la discussion sur
le jeune plutdt que sur le pere pour aider celui-ci a le mettre a 1’aise tout en préparant
le deuxieme théme. Il aborde le parcours académique du jeune pour identifier les
difficultés qu’il rencontre dans 1’établissement qu’il fréquente et les services auxquels
il recourt. Ces questions permettent ensuite d’élargir la discussion sur les besoins du
jeune et le développement de 1’autonomie dans tous les aspects de sa vie. Lorsque le
deuxiéme theme, les roles du pére, est aborde, la discussion porte davantage autour du
pere et des perceptions de ses roles. Ce theme occupe le milieu du schéma vu son
importance pour la recherche. Il inclut le sous-théme de la fratrie pour comparer les
attitudes du pere envers son jeune par rapport a celles envers ses autres enfants (s’il y
a lieu). Finalement, le troisieme théme, 1'évolution dans le temps, permet de discuter
du troisiéme aspect important de 1'étude tout en préparant la conclusion. Il est autant
question du jeune que du pere dans ce théme. Parler du passé puis ouvrir vers la facon
dont le futur est anticipé permet d’effectuer la transition vers les recommandations que
les participants pourraient vouloir formuler pour les autres péres d'enfants ayant un

TSA.
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Structure détaillée :

Ouverture de l'entrevue : Questions générales sur le participant et sur son fils pour

briser la glace et établir un climat détendu.

Transition vers le premier theme : « Comment s'est passé la transition de votre fils vers
[Etablissement fréquenté] ?» Dépendant de la réponse au questionnaire
sociodémographique, la question peut étre étoffée en parlant du choix ou non du jeune

de quitter le domicile familial.

Premier théme : Le cheminement du jeune

1.1 Aller chercher des informations plus précises au niveau du soutien regu par
le jeune : « Votre jeune bénéficie-t-il de services en raison de son TSA de
la part de son établissement d’éducation ? Si oui, lesquels ? Qui a fait les
démarches pour 1’obtenir ? » « Recoit-il du soutien en provenance du
secteur privé ? Si oui, qui assume les cotits ? » « A quel point étes-vous
satisfaits du soutien qu’il regoit ? »

1.2 La question suivante s’intéresse a la place du pére dans ce sujet : « Aidez-
vous votre jeune dans ses études sur le plan du transport, logement, travaux
scolaires, organisation planification d’horaires, etc. ? Si oui, de quelle
fagon ? Si non, pourquoi ? » « Dans quelle mesure soutenez-vous votre
jeune financiérement ? »

1.3 Elargir sur la vie en général du jeune : « Comment est-ce que votre jeune
se débrouille dans sa vie de tous les jours ? » Eléments a explorer : Les
forces et les faiblesses du jeune afin d'identifier en partie ses besoins. Les

aspects de sa vie ou celui-ci est autonome et les aspects ou il I'est moins.
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Les sources de soutien autre que sa famille

1.4 Question suivante : « Est-ce que vous considérez votre jeune comme
autonome ? Pourquoi ? » Eléments a explorer : Perceptions du pére face au
développement de 1'autonomie du jeune et les défis que ce dernier aura a
surmonter.

1.5 : « Quels gestes posez-vous pour encourager son autonomie ? »

Elément a explorer : Roles et actions concrétes que le pére pose envers a son

jeune au niveau du développement de son autonomie afin de recentrer

I’entrevue sur le pére. Est-ce que les péres croient que leur role est le méme que

celui des péres qui ont un jeune typique.
Transition vers le deuxiéme théme : Résumer les besoins du jeune et les comportements
que le pére nomme en relation avec ces besoins pour préparer le prochain point de

discussion.

Deuxiéme théme : Les roles du pére

2.1 Poser la question principale de la recherche a ce moment : « Quels rdles
percevez-vous avoir dans la vie de votre fils ? »

Eléments a explorer : Les roles que s’attribue spontanément le pére, son niveau

de satisfaction face a ces roles pergu. Ses souhaits ou ses ambitions face a ces

roles.

2.2 Enchainer sur des questions plus précises sur les rdles : « Quelles activités
accomplissez-vous avec votre jeune ? » Ainsi que : « De quelle facon
interagissez-vous le plus souvent (en personne, par téléphone ou par
ordinateur)? » Ou encore : « Comment décririez-vous la relation que vous
avez avec votre jeune? »

Eléments a explorer : Des indices plus quantitatifs de la nature et la

fréquence des contacts entre le pere et le fils. La discussion peut étre
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étoffée par les informations obtenues au préalable dans le questionnaire
sociodémographique.

2.3 Elargir la question sur les réles en ajoutant des dimensions de comparaison
basées sur les réponses du questionnaire sociodémographique : « Comment
percevez-vous vos roles aupres de votre fils par rapport a celui que ’autre
parent occupe ? » « Comment percevez-vous vos roles aupres de votre fils
par rapport a celui que vous jouez aupres de ses fréres et sceurs (s'il y a

lieu) ? »

Transition vers le troisiéme théme : Revenir a une discussion plus globale en abordant

le théme de 1’évolution dans le temps des besoins du jeune.

Troisiéme théme : Changement dans le temps et perspectives futures.

3.1 Question ouverte qui vise a obtenir une vue d'ensemble de 1'évolution des
roles de peére : « Avez-vous percu des changements face a vos roles de pére
durant la vie de votre fils ? Si oui, lesquels ? Si non, pourquoi ? »

Eléments a explorer : Les aspects qui sont restés pareils et les aspects qui se
sont modifiés. Les raisons derriere le changement de réle. Le niveau de
satisfaction quant a ces changements.

3.2 Suivant I'exploration des modifications du rdle, question qui porte sur le
futur : « Comment entrevoyez-vous les roles que vous aurez a assumer dans le
futur 7» « Comment entrevoyez-vous ’entrée de votre fils sur le marché du
travail ? » Eléments a explorer : Perception de leurs souhaits et de leurs peurs

face a 1'évolution de leurs roles ainsi que du développement de leur fils.

Transition vers la conclusion : Revenir globalement sur les informations discutées et
demander s'il y a des éléments qui n'ont pas été discutés durant l'entrevue. Si le

participant est satisfait, enchainer vers la dernic¢re question.
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Conclusion : « En terminant, quelles recommandations vous feriez a des péres de jeunes
adolescents ayant un TSA qui vont vivre dans quelques années ce que vous avez vécu

avec votre fils 7»

Fin de l'entrevue au terme de cette question a moins que le participant n'ait autre chose

a ajouter.



ANNEXE C

FICHE D’EVALUATION DU SCHEMA D’ENTREVUE

Afin de valider le questionnaire, veuillez donner votre opinion sur les différents

¢léments du schéma d’entrevue en fonction des objectifs de recherche et du contexte

théorique. Cochez la case qui représente votre perception et ajoutez tous les

commentaires que vous jugez nécessaires afin de retravailler le questionnaire.

1) Evaluation du premier théme d’entrevue : Le cheminement du jeune

Premier théme : Le cheminement du jeune

11

1.2

13

Aller chercher des informations plus précises sur le plan du soutien regu : « Votre jeune
bénéficie-t-il de services en raison de son TSA de la part de son établissement
d’éducation ? Si oui, lesquels ? Qui a fait les démarches pour I’obtenir ? » « Regoit-il du
soutien en provenance du secteur privé ? Si oui, qui assume les coits ? » «A quel point
€tes-vous satisfaits du soutien qu’il regoit ? »

Question suivante pour s’intéresser a la place du pére dans ce sujet : « Aidez-vous votre
jeune dans ses études sur le plan du transport, logement, travaux scolaires, organisation
planification d’horaires, etc. ? Si oui, de quelle fagon ? Si non, pourquoi ? » « Dans
quelle mesure soutenez-vous votre jeune financierement ? »

Elargir sur la vie en général du jeune : « Comment est-ce que votre jeune se débrouille
dans sa vie de tous les jours ? » Eléments a explorer : Les forces et les faiblesses du

jeune afin d'identifier en partie ses besoins. Les aspects de sa vie ou celui-ci est
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autonome et les aspects ou il I'est moins. Les sources de soutien autre que sa famille

1.4 Question suivante : « Est-ce que vous considérez votre jeune comme autonome ?

Pourquoi ? » Eléments & explorer : Perceptions du pére face au développement de

l'autonomie du jeune et les défis que ce dernier aura a surmonter.

1.5 : « Quels gestes posez-vous pour encourager son autonomie ? »

Elément a explorer : Rdles et actions concrétes que le pére pose envers a son jeune

au niveau du développement de son autonomie afin de recentrer 1’entrevue sur le

pere. Est-ce que les péres croient que leur role est le méme que celui des péres qui

ont un jeune typique.

En

accord

Plutot en

accord

Plutot en

désaccord

En

désaccord

Commentaires

Le théme
représente
adéquatement
des
composantes
de la relation

pere-fils

Le théme
représente
adéquatement
des défis en
relation avec
le TSA al’age
adulte

Les questions
du théme sont

claires
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La
formulation
des questions
encourage a la

discussion

Le théme ne
contient pas
de questions

superflues.

Commentaires additionnels :

2) Evaluation du deuxiéme théme d’entrevue : Le rdle du pére

2.1 Poser la question principale de la recherche a ce moment : « Quel role percevez-vous
avoir dans la vie de votre fils ? »

Eléments a explorer : Le role que s attribue spontanément le pére, son niveau de satisfaction

face a ce rdle pergu. Ses souhaits ou ses ambitions face a ce rdle.

2.2 Enchainer sur des questions plus précises sur le role : « Quelles activités accomplissez-
vous avec votre jeune ? » « De quelle fagon interagissez-vous le plus souvent (en
personne, par téléphone ou par ordinateur) ? Ainsi que « Comment décririez-vous la
relation que vous avez avec votre jeune? »

Eléments a explorer : Des indices plus quantitatifs de la nature et la fréquence des

contacts entre le pere et le fils. La discussion peut étre étoffée par les informations



obtenues au préalable dans le questionnaire sociodémographique.
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2.3 Elargir la question sur le rdle en ajoutant des dimensions de comparaison basées sur les

réponses du questionnaire sociodémographique : « Comment percevez-vous votre role

aupres de votre fils par rapport a celui que I’autre parent occupe ? » « Comment

percevez-vous votre role aupres de votre fils par rapport a celui que vous jouez aupres de

ses fréres et sceurs (s'il y a lieu) ? »

En

accord

Plutot
en

accord

Plut6t en

désaccord

En

désaccord

Commentaires

Le théme représente
adéquatement des
composantes de la

relation pére-fils

Le théme représente
adéquatement des
défis en relation avec

le TSA a I’age adulte

Les questions du

théme sont claires

La formulation des
questions encourage

a la discussion

Le théme ne contient
pas de questions

superflues.

Commentaires additionnels :
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3) Evaluation du troisiéme théme d’entrevue : Changement dans le temps et

perspectives futures

3.1 Question ouverte qui vise a obtenir une vue d'ensemble de 1'évolution du rdle de pére :

« Avez-vous pergu des changements face a votre role de pére durant la vie de votre fils ? Si

oui, lesquels ? Si non, pourquoi ? »

Eléments a explorer : Les aspects qui sont restés pareils et les aspects qui se sont modifiés.

Les raisons derriére le changement de role. Le niveau de satisfaction quant a ces

changements.

3.2 Suivant l'exploration des modifications du rdle, question qui porte sur le futur :

« Comment entrevoyez-vous les roles que vous aurez a assumer dans le futur ?» «

Comment entrevoyez-vous ’entrée de votre fils sur le marché du travail ? »

Eléments a explorer : Perception de leurs souhaits et de leurs peurs face a I'évolution de leur

role et du développement de leur fils.

En

accord

Plutot
en

accord

Plutot en

désaccord

En

désaccord

Commentaires

Le theme représente
adéquatement des
composantes de la

relation pere-fils

Le theme représente

adéquatement des
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défis en relation avec

le TSA a I’age adulte

Les questions du

théme sont claires

La formulation des
questions encourage

a la discussion

Le théme ne contient
pas de questions

superflues.

Commentaires additionnels :

5) Dans I’ensemble, les themes abordés représentent adéquatement des composantes
importantes de la relation pere-fils :
En accord Moyennement en accord Moyennement en désaccord

En désaccord

Commentaires:

6) Dans I’ensemble, les themes abordés représentent adéquatement des défis pour les
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personnes présentant un TSA au moment de la période de 18 a 25 ans :
En accord Moyennement en accord Moyennement en désaccord
En désaccord

Commentaires:

7) Considérant les buts de 1'étude, aucun théme important a la relation pére-fils ou au
trouble du spectre de 1'autisme n'a été oubli¢ pour la discussion :
En accord Moyennement en accord Moyennement en désaccord

En désaccord

Commentaires:

8) Considérant les buts de I'é¢tude, aucun theme présentement inclus dans le schéma
n’est superflu a la discussion :
En accord Moyennement en accord Moyennement en désaccord

En désaccord

Commentaires:




9) La progression des thémes ainsi que transitions entre eux sont adéquates :
En accord Moyennement en accord Moyennement en désaccord
En désaccord

Commentaires:
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10) L’introduction a I’entrevue est adéquate :
En accord Moyennement en accord Moyennement en désaccord
En désaccord

Commentaires:

11) Les questions posées en conclusion sont pertinentes a 1’objectif de recherche :
En accord Moyennement en accord Moyennement en désaccord
En désaccord

Commentaires:

12) Dans I’ensemble, la formulation des questions est adéquate :
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En accord Moyennement en accord Moyennement en désaccord
En désaccord

Commentaires:

13) Ce schéma d’entrevue doit étre modifié¢ avant de passer a la prochaine étape de

validation

En accord Moyennement en accord Moyennement en désaccord

En désaccord

Commentaires (pistes de modification) :

Autres commentaires :
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Merci beaucoup de votre participation.



ANNEXE D

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ETHIQUE

UQAM

FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

Le r6le du pére chez les jeunes adultes ayant un TSA et poursuivant des études post-
secondaires

Simon Delorme

Département de Psychologie
H2V 1B3
delorme.simon(@courrier.uqam.ca

BUT GENERAL DU PROJET

Vous étes invité(e) a prendre part a ce projet visant a explorer les perceptions des peres
de jeunes adultes ayant un TSA alors que ceux-ci entreprennent des études post-
secondaires.

PROCEDURE(S) OU TACHES DEMANDEES AU PARTICIPANT

Votre participation consiste a donner une entrevue individuelle au cours de laquelle il
vous sera demandé de décrire, entre autres choses, votre expérience passée en tant que
pere d'un jeune adulte ayant un TSA. Cette entrevue est enregistrée numériquement
avec votre permission et prendra environ 1 heure de votre temps. Le lieu et ’heure de
I’entrevue sont a convenir avec I’intervieweur (responsable du projet ou membre de
son €quipe). La transcription sur support informatique qui en suivra ne permettra pas
de vous identifier.
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AVANTAGES et RISQUES

Votre participation contribuera a I’avancement des connaissances par une meilleure
compréhension de la perception qu'ont les péres d'enfants ayant un TSA de leurs roles
de parent au moment de 1'age adulte de leur enfant. Il n’y a pas de risque d’inconfort
important associé a votre participation a cette rencontre. Vous devez cependant prendre
conscience que certaines questions pourraient raviver des émotions désagréables liées
a une expérience que vous avez peut-étre mal vécue. Vous demeurez libre de ne pas
répondre a une question que vous estimez embarrassante sans avoir a vous justifier.
Une ressource d’aide appropriée pourra vous étre proposée si vous souhaitez discuter
de votre situation. Il est de la responsabilité de 1’intervieweur de suspendre ou de mettre
fin & I’entrevue s’il estime que votre bien-étre est menacé.

ANONYMAT ET CONFIDENTIALITE

I1 est entendu que les renseignements recueillis lors de 1’entrevue sont confidentiels et
que seuls les membres de 1’équipe de recherche auront acces a votre enregistrement et
au contenu de sa transcription. Le matériel de recherche (enregistrements numériques
et transcriptions codées) ainsi que votre formulaire de consentement seront conserveés
séparément sous clé au laboratoire du chercheur responsable pour la durée totale du
projet. Les enregistrements ainsi que les formulaires de consentement seront détruits 5
ans apres les dernieres publications.

PARTICIPATION VOLONTAIRE

Votre participation a ce projet est volontaire. Cela signifie que vous acceptez de
participer au projet sans aucune contrainte ou pression extérieure et que par ailleurs
vous étre libre de mettre fin a votre participation en tout temps au cours de cette
recherche. Dans ce cas, les renseignements vous concernant seront détruits. Votre
accord a participer implique également que vous acceptez que 1’équipe de recherche
puisse utiliser aux fins de la présente recherche (articles, mémoires, théses, conférences
et communications scientifiques) les renseignements recueillis a la condition
qu’aucune information permettant de vous identifier ne soit divulguée publiquement a
moins d’un consentement explicite de votre part.

COMPENSATION
Il n’y a pas de compensation a participer a cette recherche
DES QUESTIONS SUR LE PROJET OU SUR VOS DROITS ?

Pour des questions additionnelles sur le projet, sur votre participation et sur vos droits
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en tant que participant de recherche, ou pour vous retirer du projet, vous pouvez
communiquer avec :

Simon Delorme
delorme.simon@courrier.ugam.ca

Le Comité d’éthique de la recherche pour les projets étudiants impliquant des étres
humains (CERPE) a approuvé le projet de recherche auquel vous allez participer. Pour
des informations concernant les responsabilités de 1’équipe de recherche au plan de
I’éthique de la recherche avec des étres humains ou pour formuler une plainte, vous
pouvez contacter la coordinatrice ou la présidence du CERPE par courriel a

REMERCIEMENTS
Votre collaboration est importante a la réalisation de notre projet et 1’équipe de
recherche tient a vous en remercier. Si vous souhaitez obtenir un résumé écrit des

principaux résultats de cette recherche, veuillez ajouter vos coordonnées ci-dessous.

Adresse courriel :

SIGNATURES :

Je reconnais avoir lu le présent formulaire de consentement et consens volontairement
a participer a ce projet de recherche. Je reconnais aussi que le chercheur a 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 cette
recherche est totalement volontaire et que je peux y mettre fin en tout temps, sans
pénalité d’aucune forme ni justification a donner.

Signature du participant : Date :
Nom (lettres moulées) et coordonnées :

Je déclare avoir expliqué le but, la nature, les avantages, les risques du projet et avoir
répondu au meilleur de ma connaissance aux questions posées.

Signature du chercheur responsable du projet
ou de son, sa délégué(e) : Date :

Nom (lettres moulées) et coordonnées :
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CERTIFICAT D’APPROBATION ETHIQUE
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UQAM | Comités d'éthique de larecherche No. de certificat: 1108
avec des étres humains Certificat émis le: 21-06-20H8

CERTIFICAT D'’APPROBATION ETHIQUE
Le Comité d'éthique de la recherche pour les projets studiants impliquant des &tres humains (CERPE 4: sciences humaines) a
examing ke projet de recherche suivant et le juge conforme aux pratigues habituelles ainsi qu'aux normes établies par la
Poliigue No 54 sur lNéthique de la recherche avec des éfres humains (Jamwier 2016) de MUGAM.

Titre: du projet: LE ROLE DU PEF;E DES JEUNES ADULTES AYANT UN T3A ET
POURSUNVANT DES ETUDES POST-SECONDAIRE

Mom de I'etudiant: Simon DELORME

Programme d'studes: Doctorat en psychologie (profl professionned)

Direction de recherche: Georgette GOUPIL

Modalités d"application

Toute modification au protocole de recherche en cours de méme que tout éwénement ou renseignement pouvant affecter
['intésgrité de |a recherche doivent étre communiques rapidement au comité.

La suspension ou la cessation du protocole, temporaire ou definifve, doit Stre commanigquée au comite dans les meilleurs
Le présent certificat est valide pour une durée d'un an 3 partir de la date d'émission. Au terme de ce délai, un rapport
d'avancement de projet doit étre soumis au comite, en guise de rapport final si le projet est réalisé en moins d'un an, et en guise
de rapport annuel pour |2 projet se poursuivant sur plus d'une année. Dans ce demier cas, le rapport annuel permetira au
comiteé de se prononcer sur ke renouvellement du certificat o approbation ethique.

L A Y
ST i
| |,,-_#}1 Prtdeed
Thérése Bouftard

Présidente du CERPE 4 : Faculté des sciences humaines
Professeurne, Departement de psychologie
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AVIS FINAL DE CONFORMITE
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UQAM | Comités d'éthique de larecherche No. de certificat: 1186
avec des étres humains Date: 03-08-2020

AVIS FINAL DE CONFORMITE

Titre du projet LE RALE DU PERE DES JEUMES ADULTES AYANT UM TSA ET
POURSUNANT DES ETUDES POST-SECONDAIRE

Mom de I'étudiant: Simon DELORME

Programme d'études: Dctorat en psychologie (profl professionned)

Direction de recherche: Georgette GOUPIL

Obijet : Fin du projet

Baonjour,

Le Comité d'athique de la recherche pour les projets étudiants impliguant des &tres humains (CERFE F5H) a bien regu votre
rapport éthique final et wous en remercie. Ce rapport répond de maniére satisfaisante aux attentes du comité.

Merci de bien voulorr inchure une copie du présent document et de wotre certificat d’approbation éthique en annexe de vobre

ravail de recherche.

Les membres du CERPE FSH vous félicitent pour la réalisation de votre recherche et vous offrent leurs meilleurs woeux pour la
suite de wos activites.

[ N, N

Anne-Marie Parisot

Professeure, Département de lnguistique
Présidente du CERPE FSH



ANNEXE G

ARBRE THEMATIQUE
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[

Forces de la relation Défis de |a relation
pére-fils Role du pére au début de I'age adulte de son fils avec un TSA (N=9) pere-fils

\

* Acquisition

d’autonomie (8) [ Réles de parent ]

¢ Engagement

K Défis sur le plan de \

'autonomie (9):

-Difficultés dans la vie
de tous les jours (9)

-Rigidité et routine (8)

-Niveau d’autonomie

[ Réles d’ami ]

* Faire des activités
e récréatives (9)

+ Offrir du soutien inférieur a son age

émotionnel (7) chronologique (6)
* Partagerdes repas -Besoin

d’encadrement constant

(2)

parental constant Conseiller(9)
(8) Subvenir aux besoins
* Sentiments primaires (8)
positifs(5): Soutenirle
-Amour (5) développement de
-Confiance (3) "'autonomie (8)
-Respect (1) Veiller sans interférer (6)
 Satisfactiondans
la relation(4)

* Affinités pere-fils

[ Roles désirés ]

* Besoinsde soutien

importants (9):

i -

-Intéréts communs

-Impression de se

reconnaitre en son :

* Eleverun jeune
avec un TSA est
une expérience
enrichissante (2)

 Distanciation (7)

(5) -Diminution des taches de soutien (5)

-Pas de role désiré (4)

rochement (9

fils (2) - Faire des activités physiques a I'extérieur (8)

-Davantage de proximité émotionnelle (6)

-Davantage d’activités partagées (6)

-Faire des voyages (3)

-Mieux d’impliquer sur le plan scolaire (2)

\ -Difficultés sociales(9)
-Difficultésscolaires (8)
-Difficultés associées
au TSA (7)
-Difficultés
professionnelles (6)
-Anxiété (3)
e Communication pére-
fils difficile (8):

- Absence d’intéréts

communs (4)
« Sentiments négatifs

[ Changements dans le temps ]

(6)
-Impuissance (6)
-Irritation (3)

* Acquisition d’autonomie (7)

¢ Dilemme entre

* Meilleure comprehension du fils (4)

favoriser

* Eclosion de la personnalité (4)

'autodétermination

* Transition de parent autoritaire a parent

et I'encadrement (6)

ami (4)

» Détérioration de la relation (2)

t Inquiétudes futures

¢ Capacité d’autonomie du fils (5)
* Employabilité (5)

¢ Capacité a poursuivre des études post-secondaires (5)

¢ Apres-parent (4)

« Difficulté a anticiper le long terme (3)

[ Comparaison: Autre parent ]

-~

* Importance de la coparentalité (9)
Implication préférentielle du pére dans le jeu (7)
* Implication préférentielle de la mére sur certains
aspects (7):
-Les connaissances sur le TSA (5)
-Le soutien émotionnels du fils (6)
-Les taches quotidiennes (5)
-Le plan scolaire (4)
-La recherche de services (4)
* Parents séparés; contacts rares avec la mére (1)

—[ Perspectives futures

* Roles quitendent a rester identiques (8)

* Role de soutien a la responsabilisation du fils (6)
* Emploi adapté a son intérét spécifique (5)

* Habitation supervisée (4

| Comparaison : Autre Enfant I

4 N

Moins d’encadrement nécessaire pour 'autre enfant
[¥))

Communication avec |'autre enfant plus fluide (6)
Désir d’équité envers tous les membres de la fratrie
(6)

Différente  proximité de la  relation  (8):
- Plus proche du fils avec un TSA (5)
-Plus proche des autres enfants de la fratrie (3)

Plus d’activités sportives avec la fratrie (2)




ANNEXE H

FORMULAIRE D’ENGAGEMENT A LA CONFIDENTIALITE

FORMULAIRE D’ENGAGEMENT A LA CONFIDENTIALITE :
Le role du pére chez les jeunes adultes ayant un TSA et poursuivant des études post-

secondaires

Cette recherche est menée par Simon Delorme, étudiant au doctorat en psychologie,
sous la direction de Georgette Goupil, professeur du département de psychologie de

I’Université du Québec a Montréal.

Il m’a été expliqué que :

Le but de la recherche est d'explorer les perceptions des péres d’enfants ayant un TSA

lorsque ceux-ci entrent dans I'age adulte et entament des études post-secondaires.

Pour réaliser cette recherche, 1’équipe de recherche procéde a la transcription en
verbatim des enregistrements des entrevues des participants. Par la signature d’un
formulaire de consentement écrit, un représentant de I’équipe de recherche s’engage

aupres des participants a assurer la confidentialité des données recueillies.

Dans I’exercice de mes fonctions d’assistant de recherche, j’aurai acces a des données
qui sont confidentielles. En signant ce formulaire, je reconnais avoir pris connaissance

du formulaire de consentement écrit signé avec les participants et je m’engage a :
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- assurer la confidentialité des données recueillies, soit a ne pas divulguer
I’identité des participants ou toute autre donnée permettant d’identifier un participant,

un organisme ou des intervenants des organismes collaborateurs;

- assurer la sécurité physique et informatique des données recueillies;

- ne pas conserver de copie des documents contenant des données confidentielles.

Je, soussigné, , m’engage a assurer la

confidentialité des données auxquelles j’aurai acces.

Date :

Coordonnatrice ou Assistant de recherche

Date :

Chercheur

Si j’ai des questions a propos de la recherche, je peux contacter le chercheur principal,
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Simon Delorme, par courriel via delorme.simon(@courrier.quam.ca
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