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AVANT-PROPOS

Cet essai a pour objectif de déterminer le niveau de la qualité de vie des péres ayant
un enfant présentant un TSA afin de mieux comprendre leur réalité¢ ainsi que de
préciser comment les caractéristiques transactionnelles (stress percu, contrdle pergu,
soutien social percu, stratégies d’adaptation) et les particularités du trouble de leur
enfant influencent leur qualité de vie. Il comporte trois chapitres; le premier présente
la recension des écrits justifiant les objectifs, le deuxieme chapitre est composé d’un
article portant sur les caractéristiques transactionnelles des peres d’enfants présentant
un TSA qui influencent leur qualité de vie, et le troisiéme porte sur les résultats

obtenus en lien avec la recension des écrits.
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RESUME

Le trouble du spectre de I’autisme (TSA) est un trouble neurodéveloppemental
composé¢ de déficits sur deux domaines précis. D une part, il se caractérise par des
déficits persistants de la communication et des interactions sociales dans plusieurs
contextes. D’autre part, ce trouble posséde un caractére restreint et répétitif des
comportements, des intéréts ou des activités. Le TSA s’établit sur un continuum de
sévérité selon le niveau d’aide requis par I’enfant. Nonobstant le niveau de sévérité
du trouble, plusieurs changements s’observent dans I’ensemble des familles. Il
semble que les peres et les meres réagissent différemment au diagnostic de leur enfant.
Peu d’informations sont actuellement disponibles sur le vécu des péres dont I’enfant a
recu un diagnostic de TSA puisque ce sont généralement les méres qui participent aux
¢tudes. L’objectif de ce projet est de déterminer le niveau de la qualité de vie des
peres d’enfants présentant un TSA pour mieux comprendre leur réalité ainsi que de
préciser comment les caractéristiques transactionnelles (stress percu, contrdle percu,
soutien social percgu et stratégies d’adaptation) et les particularités du trouble de leur
enfant influencent leur qualité de vie. Pour ce faire, 50 péres ont complété les cinq
questionnaires et échelles autorapportés via la plateforme LimeSurvey permettant de
mesurer: 1) la qualité de vie; 2) le stress percu; 3) le soutien social percu; 4) les
stratégies d’adaptation; et 5)le contréle percu. Des corrélations significatives,
positives et négatives, sont obtenues entre le score global de qualité de vie et les
caractéristiques transactionnelles. Cette recherche a permis de mieux comprendre
cette population sous-représentée dans les études. Ainsi, des recommandations ont été
émises afin d’offrir aux peres du soutien adapté a leurs besoins spécifiques.

Mots-clés : trouble du spectre de I’autisme, qualité de vie, péres, enfants.



INTRODUCTION

La prévalence du trouble du spectre de I’autisme (TSA) ne cesse d’augmenter, mais
la cause précise de cette augmentation reste méconnue (Institut national de santé
publique du Québec [INSPQ], 2017; Leonard et al., 2010; Matson & Kozlowski,
2011; Noiseux, 2015; Weintraub, 2011). La prévalence du TSA est de 1 % et cinq
fois plus de garcons que de filles sont atteints (American Psychiatric Association
[APA], 2015; Saracino et al., 2010). Au Québec, en 2015, un jeune sur 64 présente un
TSA (1,6 %) selon le rapport du systéme national de surveillance du trouble du
spectre de I’autisme (Agence de la santé publique du Canada, 2018). De plus, 1’age
médian des enfants au Québec qui regoivent un diagnostic de TSA est de quatre ans
(Poirier & Goupil, 2008). Selon une étude plus récente menée en République tcheéque,
I’age moyen lors du diagnostic de TSA est de 5.3 ans, et varie de 2 a 17 ans (Hrdlicka
et al. 2016).

Ce diagnostic entraine indéniablement des changements majeurs au sein de la
dynamique familiale et il semble que les péres et les méres composent différemment
avec le TSA de leur enfant (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009; Cappe, Gattegno et al.,
2009; Hastings et al., 2005). En effet, une réorganisation de la structure familiale est
souvent nécessaire et les parents doivent expérimenter différentes étapes de deuil de
I’enfant idéal (des Riviéres-Pigeon et al., 2014). Néanmoins, toutes les personnes
impliquées aupres de 1’enfant réagissent différemment a ce nouveau défi. Les parents
devront utiliser un processus d’ajustement ainsi qu’employer diverses stratégies
d’adaptation pour faire face a la situation (Cappe et al., 2009). La qualité de vie de

ces parents d’enfants présentant un TSA n’est pas affectée de facon égale (Cappe,



Bobet, & Adrien, 2009; Cappe, Gattegno et al., 2009; Gray, 2003; Hastings et al.,
2005). Plusieurs études montrent que la qualité de vie est plus faible et que le niveau
de stress est plus élevé chez les méres que chez les péres d’enfants présentant un TSA
(Hastings, 2003; Mugno et al., 2007; Olsson & Hwang, 2001; Vasilopoulou & Nisbet,
2016; Yamada et al., 2012). Toutefois, I’échantillon n’est pas toujours représentatif
en ce qui a trait au nombre de participants paternels. Ce sont davantage les meéres qui
participent aux recherches alors il existe peu d’informations en lien avec la perception
des peres face a la réalité quotidienne a laquelle ils sont confrontés, et ce, méme s’ils

jouent un role déterminant dans la vie de leur enfant ayant un TSA.

Cette étude se base sur un modele transactionnel, intégratif et multifactoriel
(Bruchon-Schweitzer & Dantzer, 1994) issu du domaine de la psychologie de la santé
qui permet de comprendre 1’adaptation des parents au diagnostic de TSA de leur enfant
(Cappe, 2009). Elle a pour objectif de déterminer le niveau de qualité de vie des péres
ayant un enfant présentant un TSA afin de mieux comprendre leur réalité et de
préciser comment les caractéristiques transactionnelles (stress percu, contrdle pergu,
soutien social percu, stratégies d’adaptation) et les particularités du trouble de leur
enfant influencent la qualité de vie des peres. Cet essai permet donc de documenter

I’effet du diagnostic de TSA sur la qualité de vie des peres d’enfants ayant un TSA.

Cet essai présente une définition du TSA, les criteres diagnostiques et les
caractéristiques des enfants présentant un TSA. Par la suite, les roles parentaux,
I’influence du diagnostic de TSA sur le couple ainsi que son influence sur le travail
sont explicités. Puis, I’adaptation des parents au TSA selon un modele transactionnel,
intégratif et multifactoriel de Bruchon-Schweitzer et Dantzer (1994) ainsi que les
caractéristiques transactionnelles sont détaillées. Le chapitre II présente 1’article
portant sur les caractéristiques transactionnelles qui influencent la qualité de vie des
peres d’enfants présentant un TSA. Les objectifs, la méthode, les instruments de

mesure, les résultats et la discussion composent ce chapitre. Finalement, le chapitre



III fait un bref retour sur les résultats et on y retrouve une discussion générale, les

apports et les limites ainsi qu’une conclusion a cet essai.



CHAPITRE I

CONTEXTE THEORIQUE

1.1  Trouble du spectre de I’autisme

Le trouble du spectre de I’autisme (TSA) est un trouble neurodéveloppemental
comportant des déficits persistants de la communication sociale ainsi qu’un caractere
restreint et répétitif des comportements ou des intéréts (APA, 2015). Les premiers
symptdmes apparaissent lors de la petite enfance et limitent significativement le
fonctionnement adaptatif de 1’enfant (APA, 2015). La notion de spectre autistique
représente les différents degrés d’intensité et de fréquence d’apparition des symptomes
que I’on retrouve dans le trouble (APA, 2015). La définition du TSA proposée par la
cinquiéme version du manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-
5) permet de situer le trouble selon trois niveaux de sévérité en fonction du soutien
requis : léger, modéré et séveére (APA, 2015). Le niveau de sévérit¢é du TSA est
identifié selon le niveau de la communication sociale de ’enfant, la diversité de ses
intéréts, les stéréotypies et les aspects sensoriels (p. ex. : hyper ou hypo réactivité aux
stimulations sensorielles). Il est possible qu’un enfant ne nécessite pas le méme niveau
de soutien dans les deux domaines suivants : 1) la communication et les interactions

sociales; et 2) les comportements restreints et répétitifs.



1.1.1 Critéres diagnostiques

En ce qui a trait aux critéres diagnostiques pour un TSA, I’enfant doit avoir des
atteintes cliniquement significatives et persistantes sur les plans de la communication
sociale et des interactions telles que manifestées par les critéres subséquents : a) un
manque de réciprocité sociale; b) des déficits marqués dans la communication verbale
et non verbale lors des interactions; et c) des difficultés a développer ainsi qu’a
maintenir une relation avec les pairs selon son niveau de développement (APA, 2015).
La communication verbale peut étre caractérisée par un retard ou une absence du
langage parlé. Les comportements non verbaux tels que le contact visuel et les
expressions faciales régulant les interactions sociales et la communication sont
¢galement altérés (APA, 2015). Par ailleurs, les jeux symboliques sont déficitaires ou
absents chez les enfants ayant un TSA, c’est donc dire qu’il est tres difficile pour eux

de s’impliquer dans des jeux nécessitant leur imagination.

Dans un deuxiéme temps, des comportements, des activités et des intéréts restreints,
stéréotypés ou répétitifs doivent étre présents a raison d’au moins deux des trois items
suivants : a)des comportements moteurs ou verbaux stéréotypés ou des
comportements sensoriels inhabituels; b) une adhésion excessive a des routines ou a
des regles de conduite; et c) des intéréts restreints (APA, 2015). Ces symptomes
doivent se manifester dés la petite enfance et limiter de fagon significative le
fonctionnement quotidien de I’enfant (APA, 2015). Le premier item fait référence a
’utilisation stéréotypée et répétitive du langage ou des comportements moteurs.
L’adhésion excessive a des routines renvoie a une résistance au changement qui peut
se traduire a travers des rituels moteurs pour la nécessité¢ de faire les mémes étapes
avant une activité ou le besoin de manger les mémes aliments. Lorsque cette routine
est perturbée, une détresse peut se manifester. En ce qui a trait au dernier item, il se
définit par une préoccupation persistante pour certains sujets, certains objets ou

certaines parties d’un objet. Par exemple, il est possible qu’un enfant présentant un



TSA s’intéresse exclusivement aux roues d’une petite voiture qu’il fera tourner, et ce,

sans jouer avec la voiture de manicre fonctionnelle ou imaginaire (APA, 2015).

La sévérité du trouble est désormais évaluée selon le niveau d’aide requis par I’enfant
sur les plans de sa communication et de ses interactions sociales ainsi que de ses
comportements restreints et répétitifs. Le DSM-5 propose trois niveaux de sévérité,
soit 1, 2 et 3. Le Tableau 1.1 décrit I’intensité des symptomes qui définissent les

niveaux de soutien par domaines observés selon le degré d’aide requis par I’enfant.

La sévérité des symptomes ainsi que le niveau de soutien requis par I’enfant peuvent
affecter la qualité de vie des parents d’enfants présentant un TSA (Cappe et al., 2012,
2018; des Rivieres-Pigeon etal., 2014; Khanna etal., 2011; Lyons etal., 2010;
Paquette et al., 2019; Poirier et al., 2018).



Tableau 1.1 Niveaux de sévérité du trouble du spectre de I’autisme (APA, 2015, p. 58)

Niveau de oL : :
gt Communication et interactions . T
sévérité du . Comportements restreints, répétitifs
sociales
TSA
Niveau 3 Déficits graves des compétences Comportement inflexible, difficulté
de communication verbale et extréme a faire face au changement,
Nécessitant  non verbale responsables d’'un  ou autres comportements restreints
une aide trés  retentissement sévere sur le ou répétitifs interférant de fagon
importante fonctionnement; limitation trés  marquée avec le fonctionnement
sévere de la capacité d’initier dans I’ensemble des domaines.
des relations, et réponse minime Détresse importante/difficulté a
aux initiatives sociales émanant faire varier I’objet de 1’attention ou
d’autrui. de I’action.
Niveau 2 Déficits marqués des Le manque de flexibilité du
compétences de communication comportement, la difficulté a tolérer
Nécessitant  verbale et non verbale; le changement ou d’autres
une aide retentissement social apparent ~ comportements restreints/répétitifs
importante en dépit des aides apportées; sont assez fréquents pour étre
capacité limitée a initier des évidents pour 1’observateur non
relations et réponse réduite ou  averti et retentir sur le
anormale aux initiatives sociales fonctionnement dans une variété de
émanant d’autrui. contextes. Détresse
importante/difficulté a faire varier
I’objet de I’attention ou de 1’action.
Niveau 1 Sans aide, les déficits de la Le manque de flexibilité du
communication sociale sont comportement a un retentissement
Nécessitant  source d’un retentissement significatif sur le fonctionnement
de I’aide fonctionnel observable. Difficulté dans un ou plusieurs contextes.

a initier les relations sociales et
exemples manifestes de réponses
atypiques ou inefficaces en
réponse aux initiatives sociales
émanant d’autrui. Peut sembler
avoir peu d’intérét pour les
interactions sociales.

Difficulté a passer d’une activité a
I’autre. Des problémes
d’organisation ou de planification
génent le développement de
I’autonomie.




1.1.2  Caractéristiques d’un enfant présentant un TSA

Les enfants présentant un TSA ont des caractéristiques spécifiques liées a leur
diagnostic et leurs parents doivent composer avec ses défis au quotidien. Il n’est pas
rare que les enfants ayant un TSA aient des troubles du sommeil, des particularités
alimentaires, des difficultés d’apprentissage et des difficultés sur le plan de I’hygiéne,
ce qui influence également la qualité de vie des familles (Wintgens & Hayez, 2005).
D’autres problématiques qui exigent un investissement substantiel dans les soins
quotidiens peuvent aussi étre présentes chez ces jeunes présentant un TSA : le
manque d’autonomie en ce qui a trait a ’alimentation et a I’hygiéne, les troubles de
communication, les difficultés a se faire des amis, les limitations physiques et les
troubles cognitifs (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009). Par ailleurs, le manque de
réciprocité sociale ainsi que le contact visuel déficitaire chez I’enfant ayant un TSA
sont des facteurs auxquels les parents doivent s’adapter puisqu’ils ont une incidence
notable sur les activités de la vie quotidienne (Davis & Carter, 2008). Plus
spécifiquement, plusieurs caractéristiques particulieres découlant du diagnostic de
TSA de I’enfant entrainent un quotidien plus organisé, pouvant se traduire par un

aménagement plus strict des routines familiales (Myers et al., 2009).

De plus, il existe plusieurs troubles concomitants au TSA (APA, 2015) tels que les
troubles anxieux (Matson & Nebel-Schwalm, 2007), les troubles du comportement
(Bradley et al., 2004; Matson & LoVullo, 2008), le trouble du déficit de I’attention avec
ou sans hyperactivité (Gjevik et al., 2011; Goldstein & Schwebach, 2004; Mannion et al.,
2013), les troubles de I’humeur (Simonoff et al., 2008) et le trouble du développement
intellectuel, anciennement appelé déficience intellectuelle (DI) (Charman etal., 2011;
Hoglund Carlsson et al., 2013; Postorino et al., 2016). Ces troubles associés se retrouvent
plus fréquemment chez les enfants présentant un TSA que chez ceux ayant un
développement typique, rendant le profil du TSA de I’enfant plus complexe (APA, 2015).

Le DSM-5 mentionne que plus de 40 % des personnes présentant un TSA ont deux



troubles associés ou plus (APA, 2015), tandis que I’étude réalisée par Simonoff et ses
collaborateurs (2008) montre que 70 % des jeunes adolescents de leur échantillon ont au
moins un trouble associé. Les troubles concomitants et la sévérité des symptomes de
I’enfant influencent la qualité de vie des parents puisqu’ils augmentent généralement la

lourdeur des soins requis (Cappe et al., 2012).

1.2 Roles parentaux

L’éducation, la protection et les soins a 1’enfant font partie des fonctions universelles
caractérisant le réle parental (Bérubé, 2004; Caill¢, 2003; Gray, 2003). Au Québec,
une influence sociale s’observe afin que les péres s’impliquent activement dans les
soins et la relation affective avec I’enfant (Turcotte et al., 2001). Selon Turcotte et ses
collaborateurs (2001), quatre facteurs expliquent cette influence : 1) la reconnaissance
scientifique de I’effet de la participation du pere sur le développement de 1’enfant;
2)un souci d’équité a I’égard des meres; 3) le désir paternel de s’approprier une
relation affective avec son enfant; et 4) ’augmentation des séparations et des divorces.
Désormais, I’effet positif de la présence des peres est reconnu, tant sur les plans
cognitif et social qu’émotif des enfants (Turcotte et al., 2001; Vacca, 2013). De plus,
la présence des femmes sur le marché du travail a forcé le réaménagement de la
division des roles familiaux (Dulac & Thibault, 1997; Shave & Lashewicz, 2016). De
ce fait, les attentes augmentent quant a la place que doivent prendre les peres aupres
de leur enfant, tant sur le plan affectif que financier (Devault et al., 2003). Pour les
peres, en plus d’occuper un réle de pourvoyeur et d’autorité, il est maintenant attendu
qu’il s’engage dans un role affectif et de soins quotidiens aupres de son enfant (Caillé,
2003; Dulac & Thibault, 1997). Cette transformation des roles est a 1’origine d’un
plus grand investissement des péres relativement aux soins prodigués aux enfants et
face au partage des taches au sein du couple (Dulac & Thibault, 1997; Shave &
Lashewicz, 2016).
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Pour la majorité des familles ou un enfant présente des difficultés psychologiques ou
physiques, le role principal des parents est de protéger leur enfant et de prioriser les
soins a lui offrir selon sa vulnérabilité et sa fragilité (Young et al., 2002). Les aspects
socioculturels du systéme de santé ainsi que le renforcement des modeles sexués font
en sorte que les peres apprennent souvent 1’information importante relative a leur
enfant malade aprés que la meére D’ait recue (Young etal.,, 2002). De plus, les
maladies a I’enfance peuvent amplifier les divisions traditionnelles de genre, c’est-a-
dire que certaines meéres mettent de coté plusieurs de leurs rdles, excepté ceux
associés aux soins de leur enfant malade (Young et al., 2002). Une étude de Hartley
et ses collaborateurs (2014) révele que les peres passent 26 % moins de temps que les
meres a prodiguer les soins a leur enfant présentant un TSA. Ce sont habituellement
les méres qui accompagnent I’enfant lors des divers rendez-vous avec les
professionnels étant donné que les péres ont généralement des disponibilités limitées
de jour puisqu’ils occupent un emploi (Courcy & des Rivieres-Pigeon, 2014; Courcy

& Vallée-Ouimet, 2013; Rankin et al., 2019; Rivard et al., 2014).

La littérature scientifique comporte peu d’études effectuées depuis la fin des
années 1990 a propos des roles parentaux dans les familles avec un enfant ayant un
TSA (Shave & Lashewicz, 2016). Plus spécifiquement, des résultats inconsistants
s’observent allant d’un rdle partagé entre les parents a des roles principalement
accomplis par les meres. Il est possible de déduire que ce trouble amplifie la division
des roles parentaux comme il est observé dans les familles ou il y a un enfant atteint
d’une maladie physique. L’¢tude réalisée par des Riviéres-Pigeon et ses
collaboratrices (2014) montre que les peres d’enfants ayant un TSA occupent
généralement comme role principal celui de pourvoyeur. Ils occupent un emploi plus
stable et plus rémunérateur que celui de la mere. Ainsi, habituellement, une
augmentation des heures de travail est constatée chez les péres tandis qu’une
diminution s’observe chez les méres (Courcy & des Riviéres-Pigeon, 2014; Poirier &

Vallée-Ouimet, 2015). Les péres (n = 8) de I’étude de Vacca (2013) s’identifient aux
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réles suivants : pourvoyeur pour que leur conjointe puisse rester a la maison (88 %),
donneur de soins (75 %), éducateur (63 %), chef de famille (50 %), camarade de jeu

(25 %), nourricier (12 %) et aide a leur conjointe (12 %).

Habituellement, les meéres prennent davantage en charge les tiches ménageéres ainsi
que les soins et I’éducation des enfants (Cappe, Gattegno et al., 2009; Courcy &
Vallée-Ouimet, 2013; des Riviéres-Pigeon et al., 2014). En effet, selon Bristol et ses
collaborateurs (1988), les peres d’enfants présentant un TSA ont tendance a moins
s’impliquer dans les tiches domestiques et familiales que les méres ou que les péres
d’enfants typiques. De plus, le méme constat est observé sur le plan de
I’investissement des peres dans 1’éducation et dans les soins portés a 1’enfant (Gray,
2003; Tehee et al., 2009). Beaud et Quentel (2011) rapportent que les péres de leur
¢tude semblent se considérer davantage comme des personnes de soutien pour leur
conjointe et leur enfant. En somme, les parents semblent adopter des rdles plus
traditionnels lorsqu’ils ont un enfant ayant un TSA ou toute autre maladie durant
I’enfance affectant ainsi leur qualité de vie (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009; Gray,
2003; Thompson et al., 1992; Young et al., 2002). On retrouve toutefois une certaine
variabilité dans leur degré d’implication. Par exemple, dans 1’¢tude de Courcy et des
Rivieres-Pigeon (2014), 40% des parents interrogés se partageaient les tiches liées a
I’enfant présentant un TSA de maniére relativement égalitaire. Une meére sur 5
affirmait avoir des conflits de couple découlant de la mésentente sur le plan du
partage des taches. A I’inverse, les taux de satisfaction des péres étaient trés élevés et
peu de conflits a ce propos étaient relevés dans leur couple (Courcy & des Riviéres-

Pigeon, 2014).

1.3 Influence du diagnostic de TSA sur le couple

Les études effectuées jusqu’a présent indiquent des résultats contradictoires quant aux

relations conjugales et aux taux de séparation des parents d’enfants ayant un TSA
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(Courcy & Vallée-Ouimet, 2013; Gray, 2003; Myers et al., 2009). En effet, certains
auteurs rapportent que les exigences découlant du diagnostic de 1’enfant mettent en
danger la relation de couple, alors que d’autres affirment qu’au contraire cette
épreuve consolide leur couple ou les parents seraient déterminés & maintenir une
union résistante face aux nombreux défis quotidiens (des Rivieres-Pigeon et al., 2014;
Pelchat etal.,, 2003; Sénéchal & des Rivieres-Pigeon, 2009). Or, il existe des

répercussions du diagnostic de TSA sur les liens conjugaux.

Certaines études montrent que la satisfaction conjugale des parents d’enfants
présentant un TSA est grandement diminuée étant donné que les parents sont plus
susceptibles de vivre des conflits conjugaux, comparativement a des parents d’enfants
au développement typique (des Rivieres-Pigeon et al., 2014; Ghanizadeh et al., 2009;
Karst & Van Hecke, 2012). En effet, une étude réalisée par Brobst et ses
collaborateurs (2009) auprés de couples ayant un enfant présentant un TSA révele
que les meéres dont I’enfant avait davantage de problémes de comportement
nommaient, vivre davantage de tensions et de frustration vis-a-vis de leur conjoint..
Les résultats de cette étude montraient moins de soutien conjugal, de respect pour
leur partenaire et d’engagement dans leur mariage chez les méres d’enfants présentant
un TSA (Brobst et al., 2009). Cette insatisfaction pourrait également résulter d’un
manque de consensus vis-a-vis des mesures éducatives choisies pour I’enfant ainsi
que d’une faible communication positive et affective entre les parents (Karst &
Van Hecke, 2012). Le stress conjugal peut également avoir des effets sur la sensibilité
des peres envers leur enfant, c’est-a-dire qu’ils peuvent connaitre ou ressentir plus de
difficultés a interpréter et a répondre aux besoins de leur enfant étant donné qu’ils
peuvent se centrer davantage sur leurs conflits conjugaux (Pelchat etal., 2005).
Parallelement une méta-analyse réalisée par Sim et ses collaborateurs (2016) suggere
que les couples avec un enfant présentant un TSA sont plus a risque d’expérimenter
une satisfaction conjugale faible comparée aux couples qui ont des enfants sans

diagnostic. Ces résultats s’appliquent seulement lorsque 1’analyse des meéres et des
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peres est faite séparément. En effet, trop de variations s’observent entre les groupes
controles et les groupes composés de parents d’enfants présentant un TSA. Les études
n’ont pas tenu compte des périodes développementales ou la famille est plus a risque
d’étre ébranlé et la prise de données ne s’est faite qu’une seule fois (p. ex. : annonce

du diagnostic, transition au secondaire, etc.) (Sim et al., 2016).

A Tinverse, certaines études indiquent que plusieurs couples sont déterminés a
préserver leur union lorsqu’ils ont un enfant présentant un TSA (Bayat, 2007; Frye,
2014). Par exemple, dans 1’é¢tude de Bayat (2007), les parents rapportent avoir
coopéré davantage pour le bien de leur enfant présentant un TSA et que cela les a
rapprochés. Une étude réalisée par Cappe et ses collaborateurs (2012) note que les
parents d’un enfant ayant un TSA qui sont en couple ont une meilleure qualité de vie
que celle des parents séparés et 1’étude réalisée par Kuhthau et ses collaborateurs
(2014) démontre que les parents qui sont en couple disent vivre moins de symptomes

dépressifs que ceux qui sont séparés.

1.4 Influence du diagnostic de TSA sur le travail

Tout d’abord, les parents doivent généralement réorganiser leur quotidien suite au
diagnostic de TSA de leur enfant ainsi qu’aux symptomes liés au diagnostic
(Sénéchal & des Rivieres-Pigeon, 2009). De ce fait, la conciliation travail-famille
peut alors étre bouleversée. C’est pourquoi il est fréquent que les meres réduisent leur
nombre d’heures au travail, changent d’emploi ou le quittent (Cappe, Gattegno et al.,
2009; Cidav et al., 2012; Courcy, 2014; Gould, 2004; Myers et al., 2009; Sénéchal &
des Rivieres-Pigeon, 2009). Elles peuvent se consacrer entiérement a 1’éducation et
aux soins quotidiens que requiert leur enfant pour ainsi lui offrir une meilleure
structure et une routine stable (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009; Matthews et al., 2011).
Suite aux changements dans la vie professionnelle de la meére (renoncement de

carriere, diminution du nombre d’heures de travail), les péres compensent en



14

augmentant leurs heures au travail ou en changeant d’emploi afin d’accéder a une
meilleure rémunération (Courcy, 2014). En ce sens, I’étude de Courcy (2014) montre
que 25,8 % des peres ont vécu des changements d’emploi, tandis que 12,4 % de ces
derniers ont changé d’emploi suite au diagnostic de leur enfant. Malgré ces
changements, la carriere professionnelle du pére semble mieux préservée des
difficultés liées au diagnostic de TSA que celle de la mere (Cappe, Bobet, & Adrien,
2009; des Rivieres-Pigeon et al., 2014; Gray, 2003).

Cette réorganisation entraine généralement des problémes financiers qui deviennent
une préoccupation pour les parents qui ont un enfant présentant un TSA (Jarbrink,
2007). En effet, les frais associés aux interventions quotidiennes et au matériel
spécialis¢ expliquent en partie les difficultés financieres (Courcy & Vallée-Ouimet,
2013; Sharpe & Baker, 2007). Les colts élevés des interventions spécialisées,
particulierement lorsqu’elles proviennent uniquement des services privés (ergothérapie,
orthophonie, psychologie, camp de jour spécialisé), peuvent retarder certains projets de
vie tels que des vacances en famille (des Rivieres-Pigeon et al., 2014; Hillman, 2006).
Par ailleurs, ces familles composent généralement avec un revenu moins élevé que la
moyenne de la population, tout en assumant de nombreuses dépenses en lien avec les
soins de I’enfant (Montes & Halterman, 2008; Murray, 2007). L’étude de Courcy
(2014) révele que 60 % des meres et 70 % des peres indiquent vivre des problémes
financiers. Ces difficultés financiéres ont une incidence sur la qualité de vie de la
famille puisqu’elles peuvent devenir un facteur de stress ou de conflit pour les parents

(Courcy, 2014; Jarbrink, 2007; Myers et al., 2009).

1.5 Adaptation des parents aux TSA (mode¢le transactionnel)

Elaboré par Bruchon-Schweitzer en psychologie de la santé (Bruchon-Schweitzer &
Dantzer, 1994), le mod¢le transactionnel, intégratif et multifactoriel permet de

comprendre I’adaptation des parents au diagnostic de TSA de leur enfant ainsi que les
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impacts de ce diagnostic sur la qualité de vie des familles (Cappe, 2009). Ce mod¢le
théorique a été utilisé et adapté dans la littérature scientifique aupreés de parents
(principalement des meéres) d’enfants présentant un TSA afin de démontrer les
conséquences sur le plan de la qualit¢ de vie. Des études antérieures utilisant ce
modele démontrent les effets des variables transactionnelles sur la qualité de vie chez
les parents. Or, cette étude s’est inspirée de ce modele afin d’explorer la qualité de vie
des péres d’enfants présentant un TSA. Plus spécifiquement, ce modele mentionne
que les antécédents personnels et environnementaux peuvent avoir une incidence sur
les processus transactionnels (stress pergu, contréle percu, soutien social pergu,
stratégies d’adaptation) et sur les habiletés d’adaptation (qualité de vie). Ce modéle
transactionnel définit 1’adaptation comme «les efforts cognitifs et comportementaux
nécessaires dans le processus de gestion des demandes qui sont évaluées par la
personne comme ¢étant au-dessus de ses forces» (Lazarus & Folkman, 1984). Le
modele intégratif et multifactoriel repose sur une approche transactionnelle du stress
stipulant qu’un individu ne subit pas passivement une situation stressante, mais ¢labore
des stratégies pour faire face au probléme auquel il est confronté¢ (Untas et al., 2012).
La Figure 1.1 permet de mieux comprendre les possibles interactions. Le diagnostic de
TSA a une incidence sur plusieurs aspects de la vie des parents, comme un effet sur le
travail, le couple, le soutien social, le niveau de stress pergu, le contrdle percu et les

stratégies d’adaptation.
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. Processus Répercussion
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biomédicaux, physiologiques

L événement de vie L

Figure 1.1 Le mod¢le transactionnel, intégratif et multifactoriel (Poirier et al., 2018)

1.5.1 Qualité de vie des parents d’enfants présentant un TSA

L’Organisation mondiale de la sant¢ (OMS) définit la qualit¢ de vie comme une
perception qu’une personne a de sa position dans les différentes sphéres de sa vie,
tout en tenant compte de sa culture et du systéme de valeurs dans lequel elle vit (The
World Health Organization Quality Of Life [WHOQOL] Group, 1994). Les facteurs
¢conomiques (ressources financieres), individuels (convictions personnelles),
psychologiques (accomplissement personnel) et sociaux (relations sociales)
constituent les piliers de la qualité de vie d’une personne (Dardas & Ahmad, 2014;
Gomez et al., 2010; Mugno et al., 2007). Selon Goémez et ses collaborateurs (2010),
les piliers d’une bonne qualité de vie résident dans la perception d’une bonne santé

émotionnelle et mentale, et ce, dans divers contextes. La qualité de vie d’un individu
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se conceptualise autant par les événements actuels que passés (Dardas & Ahmad,
2014; Gomez et al., 2010). Ainsi, la perception de la qualité de vie est variable et
influencée par les humeurs, les réactions émotionnelles et les jugements relatifs a la
fagcon dont chacun vit sa propre existence (Dardas & Ahmad, 2014; Gémez et al.,

2010).

Les parents peuvent se trouver impuissants face aux comportements difficiles et
atypiques de leur enfant ayant un TSA. Une corrélation positive entre le degré de
gravité¢ des symptomes et le niveau de fonctionnement des enfants ayant un TSA est
mentionnée dans plusieurs études (Beaud & Quentel, 2011; Blanchon & Allouard,
1998; Cappe, Bobet, & Adrien, 2009; Cappe, Gattegno et al., 2009; Weiss et al., 2003).
De plus, la sévérit¢ des symptomes et les troubles associés au diagnostic de TSA
entrainent des répercussions plus importantes sur la qualité¢ de vie des parents (Cappe,
Bobet, & Adrien, 2009; Cappe et al., 2018; Osborne & Reed, 2010; Poirier et al., 2018).
Une ¢étude de Poirier et ses collaboratrices (2018) montre aussi que la qualité de vie
des meres de leur étude est davantage affectée lorsque la sévérité du TSA et le
nombre de comportements sont plus élevés que lorsqu’elles ont un enfant qui
présente un TSA ayant niveau de fonctionnement de niveau léger (niveau 1). De la
méme manieére, moins I’enfant présentant un TSA est autonome, plus le systéme
familial sera altéré puisqu’il nécessite un soutien constant de sa famille (Cappe, Bobet,
& Adrien, 2009; Courcy, 2013). Une étude portant sur la qualité de vie des parents
d’enfants présentant un TSA réalisée par Kuhthau et ses collaborateurs (2014) a
démontré que la qualité¢ de vie de ces parents est moindre que celle de la population
générale. Ainsi, plusieurs changements sont observés chez les familles ou il y a un
enfant présentant un TSA, tels que les loisirs, le travail, la santé physique et mentale,
les relations sociales, amicales, familiales ou de couple (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009;
Courcy & des Rivieres-Pigeon, 2014; Courcy & Vallée-Ouimet, 2013; des Rivieres-
Pigeon et al., 2014).
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1.5.2 Stress percu

Le niveau de stress pergu des parents d’enfants au développement typique ou ayant
un autre type de handicap est inférieur a celui des parents d’enfants présentant un
TSA (Beaud & Quentel, 2011; Brobst et al., 2009; Hayes & Watson, 2013; Matthews
et al., 2011; Mugno et al., 2007; Schaaf et al., 2011; Sénéchal & des Riviéres-Pigeon,
2009; Yamada et al., 2012). Or, le niveau de stress pergu li¢ aux particularités de leur
enfant ayant un TSA a des répercussions négatives sur la qualité de vie de ces parents
(Cappe, 2009). 1l semble qu'un des plus grands prédicteurs du stress parental pergu
est I’intensité des problémes comportementaux de 1’enfant ayant un TSA (Baker et al.,
2002, 2003; Baker-Ericzén et al., 2005; Benson, 2006; Cappe, Gattegno et al., 2009;
Davis & Carter, 2008; Yamada etal.,, 2012). La coexistence de troubles du
comportement prédit davantage le stress parental percu et une qualité de vie moindre
que la sévérité¢ du trouble (Allik et al.,, 2006; Davis & Carter, 2008). Aussi, les
comportements d’agression sur autrui, les crises de colére, 1’autostimulation, les
comportements d’automutilation et les comportements inappropriés en public sont
des comportements perturbateurs qui entrainent I’augmentation du stress vécu par ces

familles (Sénéchal & des Riviéres-Pigeon, 2009).

Plusieurs facteurs sont a 1’origine de I’augmentation du stress parental pergu tels que
la lourdeur des soins, 1’isolement, la chronicité du trouble, le manque de temps libre
pour les loisirs, le sentiment d’insuffisance de soutien ainsi que les troubles du
comportement (Allik et al., 2006). De plus, un investissement journalier par les soins
et par la participation aux interventions occasionne chez la meére une moins bonne
qualit¢ de vie que chez leur conjoint qui s’investit généralement moins dans
I’éducation de leur enfant (des Riviéres-Pigeon et al., 2014). Plus spécifiquement, la
surcharge quotidienne de travail et de soins, lesquels exigent beaucoup d’énergie et
de temps (environ 1000 heures par année), entraine de I’irritation ou de la fatigue

chez les meres d’enfants ayant un TSA (Jarbrink, 2007). Les nombreux rendez-vous
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augmentent cette surcharge de travail et ont comme effet de limiter la disponibilité
des parents pour la fratrie et pour leur relation conjugale (Sénéchal & des Riviéres-

Pigeon, 2009).

La santé physique est aussi liée au bien-étre psychologique. En effet, 1’étude de des
Rivieres-Pigeon et ses collaboratrices (2014) rapporte une association significative
entre la mesure de santé percue et 1’échelle de détresse chez les méres d’enfants
présentant un TSA. Allik etses collaborateurs (2006) ainsi que Mugno et ses
collaborateurs (2007) montrent que la santé physique des peres est meilleure que celle
de leur conjointe. Ils sont, par exemple, moins fatigués puisqu’ils sont usuellement
moins impliqués dans les soins quotidiens aupres de leur enfant. Ils prennent davantage
soin d’eux-mémes comparativement a leur partenaire (Karst & Van Hecke, 2012).
Parfois, le manque de sommeil dii aux soins quotidiens requis ou celui causé par les
troubles de sommeil de I’enfant présentant un TSA peut accroitre la détresse et le stress
percu des parents (Giallo etal., 2011; Karst & Van Hecke, 2012). Les symptomes
dépressifs semblent diminuer lorsque I’enfant grandit (Carter et al., 2009). Toutefois,
les soins de base requis par un enfant ayant un TSA se prolongent dans le temps di a
leurs difficultés et leur autonomie déficitaire. De ce fait, la dynamique familiale a long
terme s’en trouve affectée puisque généralement plusieurs ne pourront quitter le
domicile familial pour fonder leur propre famille (Sénéchal & des Rivieres-Pigeon,
2009).

Selon certaines études, une santé psychologique affaiblie ainsi qu'un fonctionnement
physique détérioré peuvent étre une conséquence directe d’un niveau de stress élevé
tant chez les méres que chez les peéres d’enfants ayant un TSA ou vivant avec une
autre maladie chronique (Baker-Ericzén et al., 2005; Cappe, Bobet, & Adrien, 2009;
Davis & Carter, 2008; Faubert & Goupil, 2019; Hastings et al., 2005; Pottie et al.,
2009). Les meres vivent souvent plus de détresse psychologique, d’anxiété et de
symptomes dépressifs que leur conjoint (des Rivieres-Pigeon et al., 2014; Gray, 2003;

Kheir et al., 2012; Olsson & Hwang, 2001; Pelchat et al., 2005; Yamada et al., 2012;
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Zablotsky et al., 2013). Selon certaines ¢tudes, le taux de détresse des méres d’enfants
présentant un TSA s’éléve jusqu’a 50 % (Bromley et al., 2004; Sénéchal & des
Riviéres-Pigeon, 2009). Les sources de stress seraient évaluées plus sévérement par
les femmes que par les hommes, c’est pourquoi ces derniéres ressentiraient davantage
de stress (Tamres et al., 2002; des Rivieres-Pigeon et al., 2014). Parall¢lement, ce
méme taux chez les péres est évalué¢ a 15 % dans 1’é¢tude réalisée par Courcy (2014),
ce qui correspond a un taux plus élevé que chez la population générale des peres
d’age équivalent, mais a un taux beaucoup plus faible que chez les méres. Une étude
de Rivard et ses collaboratrices (2014) montrent des résultats contradictoires. En effet,
les peres (61%) de cette étude (n = 118) rapportaient des niveaux plus élevés de stress
que les meres (54 %). Cette divergence peut s’expliquer par le type d’outil, puisque
ce n’était pas celui-ci qui était utilisé dans les autres études et par le plus grand

¢échantillon qui est probablement plus représentatif.

De leur coté, Allik et ses collaborateurs (2006) révelent que le stress paternel n’est pas
corrélé avec la situation de 1’enfant ayant un TSA, mais plutot avec 1’état dépressif de
la mére. En effet, le stress des péres dépend en partie de la santé mentale de leur
conjointe, c’est-a-dire que plus les meéres sont anxieuses ou déprimées, plus les peres
sont a risque d’étre stressés a leur tour (Hastings et al., 2005; Kayfitz et al., 2010;
McStay et al., 2014). Ce phénomeéne découle probablement du fait que lorsqu’un des
deux parents est déprimé ou anxieux, 1’autre a moins acceés a son soutien et éprouve
ainsi un stress pergu supplémentaire (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009). Néanmoins, des
données contradictoires s’observent dans d’autres études ou le niveau de stress et de
dépression entre les méres et les péres ne sont pas significativement différents (Allik et

al., 2006; Hasting, 2003).

L‘¢tude de Pelchat et ses collaborateurs (2005) rapportent que la qualité des relations
maritales, les caractéristiques sociodémographiques des familles, leur situation

financiére et les caractéristiques de 1’enfant risquent d’influencer davantage les
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comportements des péres, l'intensité de leur stress ainsi que la qualit¢ de leur
engagement auprés de leur enfant. Selon les mémes auteurs (2005), les
caractéristiques du handicap et le sexe de leur enfant di aux attentes élevées que les
peres ont vis-a-vis de leur enfant, d’autant plus si ce dernier est un garcon, ont aussi
une incidence sur le stress des peéres. Donc, il semble plus difficile pour les péres
d’ajuster leurs attentes ¢élevées lorsque cela concerne leur enfant de sexe masculin.
Cela pourrait s’expliquer par le rdle plus traditionnel des péres vis-a-vis de leur fils

lors des périodes de jeux (Pelchat et al., 2005; Trute, 1995).

1.5.3 Controle percu

Le contréle pergu se traduit par certains traits et certaines croyances déterminant la
manicre dont les parents réagissent a une situation (Heaman, 1995). Par exemple, une
motivation intrinséque et une personnalité optimiste protégent les parents face au
stress de leur vie quotidienne (Cappe, 2009). En effet, les parents qui croient que
leurs objectifs sont réalisables ont tendance a faire des efforts plus grands pour les
atteindre (Cappe, 2009). Plusieurs inquiétudes et incertitudes surgissent chez les

parents concernant leur enfant ayant un TSA.

Lorsqu’un enfant au sein de la famille présente un diagnostic de TSA, c’est un défi
spécifique et a long terme pour tous les membres de la famille (Karst & Van Hecke,
2012). Selon une étude réalisée par Poirier et des Riviéres-Pigeon (2013), la moitié
des parents ont affirmé que les plus grands défis auxquels ils ont di faire face étaient
de changer leur style de vie apres avoir regu le diagnostic de TSA de leur enfant et de
vivre quotidiennement avec un enfant ayant un retard de développement. Ainsi, le
TSA de leur enfant a influencé leur sentiment de contréle puisqu’ils ont dii, par
exemple, changer leur style de vie. D’autres ont mentionné que le défi le plus

important touchait la gestion du temps étant donné 1’horaire généralement chargé
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d’activités thérapeutiques de I’enfant (Poirier & des Rivieres-Pigeon, 2013). Les

parents ressentaient donc un manque de controle face a leur gestion du temps.

Puis, les diverses interrogations et inquiétudes des parents vis-a-vis de I’avenir de
leur enfant sont d’autres facteurs nuisibles a la qualité de vie de I’ensemble de la
famille. Ces inquiétudes ont tendance a entrainer des tensions familiales au quotidien
¢tant donné qu’elles peuvent diminuer le contrdle percu des parents (Cappe, Bobet, &
Adrien, 2009). 11 est difficile pour les parents de se projeter dans I’avenir, car celui-ci
est généralement incertain et dépend en grande partie des autres (p. ex. : des services
scolaires ou des services résidentiels et d’emploi) (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009).
En effet, une étude de Heaman (1995), qui mesure le stress chez les péres, démontre
que la perception des parents de 1’avenir de leur enfant présentant un trouble de
développement, tel quun TSA, est le plus grand facteur de stress pour les meéres
(88,8 %) et pour les peres (85,2 %). D’autres recherches ont obtenu des résultats
similaires : la principale inquiétude des péres d’enfant ayant un TSA concerne leur
avenir (Allen Isenhour, 2010; Frye, 2014; Louskieter, 2013). L’¢tude de Goulet
(2016) a répertorié les principales préoccupations des péres (n = 14) vis-a-vis du futur
de leur enfant présentant un TSA. Leurs inquiétudes en ordre d’importance sont les
suivantes : 1’autonomie, la vie sociale/familiale, le travail/l’éducation, le bonheur,
I’apres-parent, la santé, les transitions et la personnalité/le caractére. Ainsi, la
principale source d’inquiétudes des peres de cette étude est I’autonomie de leur enfant
(capacité de vivre seul, de se débrouiller et de réaliser des tiches quotidiennes). Ces
derniers ont aussi des préoccupations importantes concernant 1’indépendance
économique ou le fonctionnement en société de leur enfant présentant un TSA
(Goulet, 2016). Des inquiétudes similaires concernant 1’autonomie de leur enfant
présentant un TSA sont aussi soulevées dans 1’étude de Poirier et ses collaboratrices
(2014). Ainsi, les diverses études rapportent que le sentiment de contrdle des parents
d’enfants présentant un TSA est généralement influencé par leurs inquiétudes face a
I’avenir incertain de leur enfant (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009; Goulet, 2016;
Heaman, 1995).
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1.5.4 Soutien social per¢u

Des ¢études montrent des effets bénéfiques du support social sur la qualité de vie des
parents d’enfants ayant un TSA (Khanna et al., 2011; McStay et al., 2014; Pozo et al.,
2014). Néanmoins, certaines ¢tudes réalisées aupres des familles ayant un TSA, des
parents rapportent avoir diminué leurs participations a des activités sociales et
récréatives. Cela peut donc les amener a s’¢loigner de leur réseau social (Courcy &
Vallée-Ouimet, 2013; Dunn et al., 2001; Rao & Beidel, 2009). Les relations sociales et
amicales se trouvent affectées par le manque de tolérance et de compréhension par
rapport au diagnostic de TSA puisque parfois on retrouve une méconnaissance du TSA
dans I’entourage (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009; Cappe, Gattegno et al., 2009; Courcy
& Vallée-Ouimet, 2013). Une étude affirme que les péres d’enfants ayant un TSA sont
moins disponibles sur le plan des activités sportives, récréatives, intellectuelles,
culturelles et des loisirs aupres de ces derniers en comparaison aux peres d’enfants au
développement typique (Sanders & Morgan, 1997). En effet, ces derniers ont
habituellement moins de temps libre et moins d’énergie a consacrer leur enfant ayant
un TSA puisqu’ils s’impliquent également sur le plan des soins quotidiens avec leur

conjointe.

Parallelement, plusieurs parents rapportent que la gestion des comportements
inadéquats de leur enfant en public, tels que 1’agressivité et les crises de colere, est une
tache complexe qui entraine une altération de I’image sociale (Cappe, Bobet, & Adrien,
2009; Green, 2003). De ce fait, ces derniers peuvent en venir a éviter les lieux publics
(p. ex.: épicerie, restaurant, parc) ou se mettre a refuser systématiquement les
invitations provenant de la famille ou des amis (Murray, 2007; Schaaf et al., 2011).
Lorsqu’ils font une exception et qu’ils vont en visite, ceux-ci doivent la planifier pour
¢viter un changement trop brusque dans la routine de leur enfant, craignant
constamment que celui-ci brise les biens de leur hote (Hutton & Caron, 2005; Poirier &
Vallée-Ouimet, 2015; Sanders & Morgan, 1997; Schaaf etal.,, 2011). Une étude

réalisée par Courcy (2014) montre que 56,1 % des meres ne se permettent pas de faire
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des sorties en famille en raison des particularités comportementales de leur enfant. Les
parents choisissent des loisirs ou ils ne sont pas obligés de s’exposer publiquement. Ces
derniers ont tendance a privilégier pour leurs enfants des activités qui ne nécessitent pas
d’habiletés sociales ni d’habiletés langagicres tels que regarder la télévision ou lire un
livre (Poirier & des Rivieres-Pigeon, 2013). Par ailleurs, plusieurs parents affirment
avoir peu ou pas de temps pour prendre des vacances familiales ou pour participer a des

activités récréatives (Hutton & Caron, 2005).

En plus d’une participation sociale limitée, les parents doivent aussi composer avec le
caractere invisible du handicap (Courcy & Vallée-Ouimet, 2013). Ce caractére réfere
au fait qu’il est moins facile d’identifier physiquement un enfant ayant un diagnostic
de TSA contrairement a un enfant présentant le syndrome de Down. De ce fait, une
stigmatisation des parents peut étre occasionnée par 1’absence de traits physiques
chez leur enfant qui peut parfois émettre des comportements inadéquats et atypiques
(Courcy & Vallée-Ouimet, 2013; Ludlow et al., 2011; Neely-Barnes et al., 2011). En
effet, face au regard d’autrui, les parents ressentent qu’ils devraient étre en mesure de
gérer davantage les comportements inhabituels de leur enfant (Courcy & Vallée-
Ouimet, 2013; Green, 2003). Plus précisément, ils mentionnent qu’ils peuvent étre
blamés, repoussés ou jugés par 1’entourage étant donné qu’ils n’arrivent pas toujours
a exercer un contrdle sur les comportements atypiques de leur enfant (Mak & Kwok,
2010). Les comportements inadéquats de I’enfant peuvent étre interprétés comme le
résultat d’une mauvaise éducation. Une ¢étude réalisée par Ludlow et ses
collaborateurs (2011) mentionne que le jugement d’autrui est difficile pour les parents
d’enfants présentant un TSA. Par conséquent, les parents peuvent se percevoir
comme ayant des compétences parentales inadéquates (Wintgens & Hayez, 2005).
Ainsi, cette perception peut avoir des effets sur le bien-étre des parents en augmentant
leurs sentiments de détresse et d’isolement (Courcy & Vallée-Ouimet, 2013). Selon
une étude réalisée par Eaves et Ho (2008), la méconnaissance de la nature du TSA
dans la société et les attitudes négatives qui s’y rattachent sont a la base méme du

stress vécu au sein des familles. En somme, les familles composant avec un enfant
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présentant un TSA sont particuliérement a risque de vivre de I’isolement social (Dunn

etal., 2001).

1.5.5 Stratégies d’adaptation

Pour faire face a ces défis quotidiens qui découlent du diagnostic de TSA, les parents
ont recours a diverses stratégies d’adaptation qui n’ont pas la méme efficacité a court
et a long terme (Koleck et al., 2003 ; Dardas & Ahmad, 2014). Les parents arrivent a
controler davantage la situation anxiogene lorsqu’ils ont recours a certaines stratégies
d’adaptation et cela permet de réduire la détresse qui y est associée (Cappe, 2009).
C’est donc dire que I’individu ne subit pas passivement une situation stressante, mais se
mobilise afin de trouver des stratégies spécifiques pour faire face au probléme qui se
présente a lui (Untas et al., 2012). Deux types de stratégies d’adaptation découlent de
I’approche, soit les stratégies centrées sur la résolution de problémes ainsi que celles
centrées sur les émotions (Lazarus & Folkman, 1984). A celles-ci s’ajoutent les

stratégies d’adaptation centrées sur la recherche de soutien social.

Les stratégies d’adaptation centrées sur la résolution de problémes se définissent par
le fait qu'une personne agisse dans I’optique de trouver une solution afin de réduire
les exigences de ’environnement ou afin d’augmenter ses propres ressources pour
faire face a la situation stressante (Bruchon-Schweitzer & Siksou, 2008; Lazarus &
Folkman, 1984; Lyons et al., 2010). Ces stratégies sont reconnues comme étant les
plus efficaces a long terme pour I’individu qui les utilise, et ce, particuliérement dans
les situations qui sont contrdlables (Koleck etal., 2003). Puis, les stratégies
d’adaptation centrées sur les émotions réferent principalement a la régulation efficace
ou non des affects. Plus spécifiquement, c’est une réponse ¢émotionnelle qui survient
suite a une situation aversive (Bruchon-Schweitzer & Siksou, 2008; Lazarus &
Folkman, 1984). Cette stratégie est la plus adaptée a court terme et pour des

événements incontrolables, mais n’est pas la plus efficace a long terme (Koleck et al.,
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2003 ; Dardas & Ahmad, 2014). Une étude réalisée par Dabrowska et Pisula (2010),
qui avait pour objectif d’évaluer le stress chez les parents d’enfants d’age préscolaire
présentant un TSA, indique un niveau de détresse plus élevé chez les meéres que chez
les peres. Les stratégies d’adaptation privilégiées par les meres étaient celles centrées
sur les émotions. Or, selon cette étude, cette stratégie induisait un stress parental plus
¢levé (Dabrowska & Pisula, 2010). Finalement, les stratégies d’adaptation centrées
sur la recherche de soutien social référent a la demande d’aide que la personne fait
aupres de son entourage (famille, amis, collégues, professionnels) afin de faire face
aux situations aversives ainsi qu’au stress qui peuvent en découler. Or, il est
important de noter que la situation aversive est évaluée par 1’individu selon sa propre
perception (stress percu) et selon ses ressources disponibles (controle percu et soutien
social per¢u) (Bruchon-Schweitzer & Siksou, 2008; Cappe et al., 2010; Lazarus &
Folkman, 1984).

Malgré le diagnostic de leur enfant, les parents réussissent a avoir une meilleure
qualité de vie lorsqu’ils utilisent les stratégies d’adaptation, ont acces aux ressources
ainsi qu’a un soutien social adéquat (Cappe, 2009; Courcy & des Rivieres-Pigeon,
2013). En effet, la constance d’un soutien social formel (professionnels et collégues)
ou informel (famille et amis) peut réduire le niveau de stress, d’anxiété et de
dépression des parents, tout en améliorant leur bien-étre quotidien (Benson et al.,
2008; Boyd, 2002; Courcy & des Rivieres-Pigeon, 2013; Dervishaliaj, 2013; Sim
etal., 2016). Toutefois, les services de répit et les nombreux contacts avec les
professionnels peuvent étre percus comme un stress supplémentaire et non comme
une source de soutien pour les parents (Sénéchal & des Rivieres-Pigeon, 2009).
Malheureusement, les parents qui ont un enfant présentant un TSA obtiennent
rarement le soutien souhaité a cause des listes d’attentes pour consulter les
professionnels, pour accéder a des services de réadaptation ou pour obtenir des
services publics d’intervention (Abouzeid & Poirier, 2014b; Courcy, 2014; Poirier &

Goupil, 2008). Ce manque de soutien se manifeste aussi par I’effritement de leur
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réseau social suite aux troubles du comportement de leur enfant ou de leur manque de
temps (des Rivieres-Pigeon et al., 2014; Sénéchal & des Rivieres-Pigeon, 2009). Le
quotidien des parents, jugeant leur soutien social insuffisant, est davantage perturbé
par les comportements de leur enfant. En effet, ils se sentent plus responsables de
I’apparition du trouble de leur enfant et trouvent que le diagnostic est plus lourd a

gérer (Cappe, Wolff, & Adrien, 2009).

Pour pallier le manque de ressources et les difficultés de leur enfant, les parents
utilisent donc des stratégies d’adaptation centrées sur la résolution de problémes,
d’autres centrées sur les émotions ou d’autres basées sur la recherche de soutien
social. Les péres et les meres d’enfants présentant un TSA n’utilisent pas
nécessairement les mémes stratégies d’adaptation (Gray, 2003; Ludlow et al., 2011;
Pozo etal.,, 2014). En effet, les peres ont tendance a utiliser des stratégies
d’adaptation négatives soit celles centrées sur les émotions tandis que les meéres
utilisent celles plus positives comme celles centrées sur la résolution de problémes.
Plus spécifiquement, les peres vont davantage se culpabiliser et étre dans le déni que
les meres qui elles seront axées sur la recherche de solutions (planification) pour leurs
enfants présentant un TSA (McStay et al., 2014; Pozo et al., 2014)._Une meilleure
qualité de vie et une relation améliorée avec leur enfant s’observent généralement
lorsque les parents utilisent des stratégies d’adaptation (Cappe, Wolf, & Adrien,
2009; Dardas & Ahmad, 2014). Parallelement, lorsqu’ils les utilisent, les parents
considerent leur expérience avec leur enfant ayant un TSA comme une motivation et

non comme une menace (Cappe et al., 2011).

La littérature scientifique montre qu’avoir un enfant présentant un TSA bouscule la
dynamique familiale et influence directement la qualité¢ de vie (Cappe, 2009; Cappe,
Bobet, & Adrien, 2009; Courcy, 2013; Sénéchal & des Riviéres-Pigeon, 2009). Il est
montré que les meéres et les peres ne sont pas affectés de la méme maniere (Cappe,

Bobet, & Adrien, 2009; Cappe, Gattegno et al., 2009; Gray, 2003; Hastings et al.,
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2005). Au Québec, peu d’études se sont penchées sur la perception des péres
d’enfants ayant un TSA alors qu’ils sont une personne importante. Dans I’étude de
Vacca (2013), les raisons identifiées par les peres pour leur participation limitée aux
recherches étaient leur emploi, leurs obligations familiales et leurs sentiments
personnels. Les études actuelles font davantage état de D’expérience des meres
puisqu’elles sont plus impliquées auprés de leur enfant, tandis que les peéres
participent parfois moins aux soins portés a ceux-ci afin de subvenir aux besoins
financiers de leur famille. Ainsi, il existe peu d’informations en lien avec la
perception des peres face a la réalité quotidienne a laquelle ils sont confrontés, et ce,
méme s’ils jouent un role déterminant dans la vie de leur enfant. Il serait donc
important d’accroitre les connaissances dans ce domaine particulier afin de mieux
connaitre les facteurs ayant un effet non négligeable sur la qualité de vie des péres

d’enfants présentant un TSA.

1.6  Objectifs

L’objectif général de ce projet est de déterminer le niveau de qualité de vie des peres
ayant un enfant TSA afin de mieux comprendre leur réalité, ainsi que les problémes
qu’ils affrontent quotidiennement. Un autre objectif est de préciser comment les
caractéristiques sociodémographiques parentales, les caractéristiques transactionnelles
(stress percu, contréle percu, soutien social percu, stratégies d’adaptation) et les
particularités du trouble de leur enfant influencent la qualit¢ de vie des peres. En
somme, cette recherche consistera en la mise en évidence des perceptions des peres

concernant I’influence du diagnostic de leur enfant sur leur qualité de vie.

Cet essai est soumis sous la forme d’un article. Celui-ci reprend les principaux
¢léments de la recension des écrits et fait le compte rendu des résultats obtenus suite a

I’analyse des caractéristiques transactionnelles sur la qualité de vie des peres.
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2.1 Résumé

Le trouble du spectre de I’autisme (TSA) est un trouble neurodéveloppemental
composé de déficits sur le plan de la communication sociale et sur le plan des
comportements répétitifs ou d’intéréts restreints. Les péres et les meres composent
différemment avec le trouble de leur enfant et puisque ce sont majoritairement les
meres qui participent aux études, peu d’informations sont disponibles sur le vécu des
peres d’enfants ayant un diagnostic de TSA. Ce projet vise a déterminer le niveau de
qualité de vie des péres ayant un enfant présentant un TSA afin de mieux comprendre
leur réalité, ainsi que de qualifier I’atteinte de la qualité de vie de ces péres en ciblant
les caractéristiques transactionnelles corrélées a celle-ci. Pour ce faire, 49 péres
d’enfants présentant un TSA ont rempli cinq questionnaires. Des corrélations
significatives, positives et négatives, sont obtenues entre le score global de qualité de
vie et les variables transactionnelles. Ainsi, plus les péres voient le diagnostic de leur
enfant comme un défi et plus ils ont un sentiment de contréle quant a 1’évolution du
développement de leur enfant, meilleure est leur qualité de vie. Plus ils jugent avoir
une bonne disponibilité de leur réseau social, moins de répercussions du diagnostic de
TSA s’observent sur leur qualit¢ de vie. Cette recherche permet de mieux
comprendre cette population sous-représentée, ce qui permet de proposer aux peres

des soutiens adaptés a leurs besoins spécifiques.

Mots clés : Trouble du spectre de I’autisme (TSA), qualité de vie, peres, enfants
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2.2 Introduction

2.2.1 Le trouble du spectre de I’autisme

Le trouble du spectre de 1’autisme (TSA) a une prévalence qui est évaluée a 1 %
(APA, 2015). Le TSA est un trouble neurodéveloppemental caractérisé¢ par des
déficits sur les plans de la communication sociale et des comportements répétitifs ou
des intéréts restreints. Les premiers symptomes apparaissent au cours de la petite
enfance (APA, 2015). Ces symptomes entravent de manicre significative le
fonctionnement adaptatif quotidien de 1’enfant. Selon la cinquieéme version du
Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5; APA, 2015), il
existe trois niveaux de sévérité en fonction du soutien requis par I’enfant : aide, aide
importante, aide trés importante. Or, la sévérité des symptomes et du niveau d’aide
requis par I’enfant a un effet direct sur la qualité de vie des parents (Courcy & Vallée-

Ouimet, 2013; des Rivieres-Pigeon et al., 2014).

2.2.2  Les caractéristiques d’un enfant présentant un TSA

Les parents sont parfois démunis face aux comportements difficiles et atypiques que
peuvent avoir leurs enfants présentant un TSA. Ces derniers peuvent avoir des
troubles du sommeil, des particularités alimentaires, des difficultés d’apprentissage,
un manque d’autonomie, des troubles de communication, des difficultés d’insertion
sociale, des limitations physiques et des troubles cognitifs (Cappe, Bobet, & Adrien,
2009; Wintgens & Hayez, 2005). Or, ces problématiques exigent un investissement
assidu dans les soins quotidiens (Cappe et al., 2009; Wintgens & Hayez, 2005). De
plus, 1’étude réalisée par Simonoff etal. (2008) montre que 70 % des jeunes
adolescents de leur échantillon (n = 112) agés de 10 a 14 ans présentaient au moins
un trouble associé tandis que le DSM-5 rapporte que 40 % de ces derniers ont deux

troubles ou plus (APA, 2015). Parmi ceux-ci, on retrouve les troubles anxieux
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(Matson & Nebel-Schwalm, 2007), les troubles du comportement (Bradley et al.,
2004; Matson & LoVullo, 2008), le trouble du déficit de 1’attention avec ou sans
hyperactivité (Gjevik etal., 2011; Goldstein & Schwebach, 2004; Mannion et al.,
2013), les troubles de I’humeur (Simonoff etal., 2008) et le trouble du
développement intellectuel (Charman et al., 2011; Hoglund Carlsson et al., 2013;
Postorino et al., 2016). Ainsi, les déficits et les défis chez I’enfant ayant un TSA
entrainent plusieurs adaptations chez les familles, tels que les loisirs, le travail, la
santé physique et mentale, les relations sociales, amicales, familiales ou de couple

(Cappe et al., 2009).

2.2.3 L’adaptation des parents au TSA (modele transactionnel)

Le modéle transactionnel, intégratif et multifactoriel, élaboré par Bruchon-Schweitzer
et Dantzer (1994), permet de comprendre 1’adaptation des parents au TSA de leur
enfant ainsi que les impacts de ce diagnostic sur la qualit¢ de vie des familles. Ce
modele théorique a été utilisé et adapté dans la littérature scientifique auprés de meres
d’enfants présentant un TSA afin de démontrer les conséquences sur le plan de la
qualité de vie. Des études antérieures utilisant ce modéle démontrent des effets des
variables transactionnelles sur la qualité¢ de vie chez les meres. Or, cette étude s’est
inspirée de ce modele afin d’explorer la qualité de vie des péres d’enfants présentant
un TSA. Plus spécifiquement, ce modele mentionne que les antécédents personnels et
environnementaux peuvent avoir une incidence sur les processus transactionnels
(stress pergu, controle percu, soutien social percu, stratégies d’adaptation) et sur les
habiletés d’adaptation (qualité de vie). Le mode¢le intégratif et multifactoriel repose sur
une approche transactionnelle du stress stipulant qu’un individu ne subit pas
passivement une situation stressante, mais €labore des stratégies pour faire face au
probléme auquel il est confronté (Untas et al., 2012). Plusieurs études relévent un lien

entre la gravité des symptomes et le niveau de fonctionnement des enfants ayant un
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TSA (Beaud & Quentel, 2011; Cappe et al., 2009; Weiss et al., 2003). Ainsi, plus les
symptomes liés au TSA sont séveres et plus il y a de troubles associés, plus les
répercussions sur la qualité de vie des parents sont importantes (Cappe et al., 2009;
Osborne & Reed, 2010). De la méme manicre, moins I’enfant présentant un TSA est
autonome, plus le systeme familial sera altéré puisqu’il nécessite un soutien constant
de sa famille di a la sévérité de ses symptomes (Sanders & Morgan, 1997). En
somme, le TSA a une incidence sur plusieurs aspects de la vie des parents tant sur les
plans du stress percu, de leur sentiment de contrdle, du soutien social pergu que sur le

plan des stratégies d’adaptation employées.

2.2.4 La qualité de vie

La qualit¢ de vie d’une personne se construit selon des facteurs économiques
(ressources financiéres), individuels (convictions personnelles, vie spirituelle),
psychologiques (accomplissement personnel) et sociaux (relations sociales) (Dardas
& Ahmad, 2014; Gomez et al., 2010; Mugno et al., 2007). Selon Gémez et al. (2010),
les piliers d’une bonne qualité de vie résident dans la perception d’une bonne santé
émotionnelle et mentale, et ce, dans divers contextes. Par les événements actuels et
passés, la qualité¢ de vie d’un individu se conceptualise (Dardas & Ahmad, 2014;
Goémez etal., 2010). Leurs perceptions de leur qualité de vie sont variables et
influencées par leurs humeurs, leurs réactions émotionnelles et leurs jugements
relatifs a la fagon dont ils vivent leur propre vie (Dardas & Ahmad, 2014; Gomez
et al., 2010). De plus, le TSA amplifie habituellement la division des roles parentaux,
c’est-a-dire que les peres d’enfants ayant un TSA occupent généralement le role de
pourvoyeur principal (des Rivieres-Pigeon etal., 2014). Ces derniers voient
habituellement leurs heures de travail augmentées alors que pour les meéres il y a une
diminution (Poirier & Vallée-Ouimet, 2015). En somme, dans les familles ou 1’on

retrouve un enfant présentant un TSA, les parents semblent adopter des roles plus
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traditionnels qui pourraient diminuer leur qualité¢ de vie (Cappe et al., 2009; Gray,
2003; Young et al., 2002). Ainsi, avoir un enfant a besoins particuliers peut affecter la

qualité de vie des peres.

2.2.4.1 Le stress percu

Les parents d’enfants présentant un TSA ont habituellement un niveau de stress plus
¢levé que les parents d’enfants au développement typique (Brobst etal., 2009;
Matthews et al., 2011; Mugno etal., 2007; Schaaf etal., 2011; Sénéchal & des
Rivieres-Pigeon, 2009) ou un enfant ayant un autre type de handicap (Beaud &
Quentel, 2011; Oelofsen & Richardson, 2006; Yamada et al., 2012). Pour les parents
d’enfants ayant un TSA, le niveau de stress causé par les particularités de leur enfant
mene a des effets négatifs sur leur qualité de vie. En somme, la lourdeur des soins,
I’isolement, la chronicité¢ du trouble, le manque de temps libre pour les loisirs, le
sentiment d’insuffisance de soutien ainsi que les troubles du comportement amplifient
le stress familial (Allik et al., 2006). De plus, un niveau de stress élevé chez les
parents peut également mener a une santé mentale affaiblie et 2 un fonctionnement
physique détérioré tant chez les méres que chez les peres (Cappe et al., 2009). Or, une
¢tude réalisée par Allik et al. (2006) révele que le stress paternel est corrélé davantage
avec 1’état dépressif de la mere qu’avec la situation de I’enfant. En effet, le stress des
peres dépend en partie de la santé mentale de leur conjointe, c’est-a-dire que plus les
meres sont anxieuses ou déprimées, plus les péres sont a risque d’étre stressés a leur
tour (Hastings etal.,, 2005). Ce phénoméne découle probablement du fait que
lorsqu’un des deux parents est déprimé ou anxieux, l’autre a moins acceés a son

soutien et éprouve ainsi un stress supplémentaire (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009).



35

2.2.4.2 Le contrdle pergu

Le contrdle pergu se traduit par certains traits et certaines croyances déterminant la
mani¢re dont les parents réagissent a une situation. Plusieurs inquiétudes et
incertitudes surgissent chez les parents concernant leur enfant ayant un TSA. Plus
spécifiquement, les interrogations et les inquiétudes des parents relatives a 1’avenir de
leur enfant sont d’autres facteurs nuisibles a la qualité de vie de I’ensemble de la
famille et celles-ci créent des tensions familiales au quotidien (Cappe et al., 2009).
Une ¢étude de Heaman (1995) qui mesure le stress chez les parents d’enfants au
développement typique rapporte que le plus grand facteur de stress pour les méres
(88,8 %) et pour les peres (85,2 %) est I’avenir de leur enfant. Pour faire face a ses

défis quotidiens, les parents ont recours a diverses stratégies d’adaptation.

2.2.4.3 Le soutien social percu

Les parents qui ont un enfant présentant un TSA ont tendance a se distancer de leur
réseau social en s’empéchant de prendre part a plusieurs activités sociales et
récréatives avec leur entourage (Courcy, 2013; Dunn et al., 2001; Rao & Beidel,
2009). En comparaison aux peres d’enfants au développement typique, Sanders et
Morgan (1997) observent moins d’engagements des peres d’enfants agés de 7 a 11
ans et présentant un TSA (n = 18) en ce qui a trait aux activités sportives, récréatives,
intellectuelles, culturelles et aux loisirs puisqu’ils se concentrent davantage sur leur
vie professionnelle (des Rivieres-Pigeon et al., 2014). En plus d’une participation
sociale limitée, les parents doivent composer avec le caractere invisible du handicap,
c’est-a-dire qu’il peut étre difficile d’identifier physiquement un enfant ayant un
diagnostic de TSA comparativement a un enfant qui présente un autre syndrome.
L’absence de trait physique peut mener a la stigmatisation des parents face aux
comportements inadéquats émis par leur enfant (Courcy & Vallée-Ouimet, 2013;

Ludlow et al., 2011; Neely-Barnes et al., 2011) .
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2.2.4.4 Les stratégies d’adaptation

Le modele intégratif et multifactoriel repose sur une approche transactionnelle du
stress stipulant qu’un individu ne subit pas passivement une situation stressante, mais
¢labore des stratégies pour faire face au probléme auquel il est confronté. Ce modele
a ¢été¢ adapté par Cappe (2009) afin de démontrer les effets de certaines variables
transactionnelles sur la qualité¢ de vie et sur les stratégies d’adaptation pouvant étre
utilisées pour faire face aux problémes (Untas et al., 2012). Or, certaines stratégies
d’adaptation permettent aux parents de controler davantage la situation stressante et
de réduire la détresse qui y est associée (Cappe, 2009). Ainsi, les parents peuvent
utiliser plusieurs types de stratégies d’adaptation, soit celles centrées sur la résolution
de probléme, sur les émotions ou sur la recherche de soutien social. D’une part, les
stratégies d’adaptation centrées sur le probléme consistent pour I’individu a faire
plusieurs essais tant comportementaux que cognitifs en vue de réduire le stress
ressenti (Lyons etal., 2010). D’autre part, celles centrées sur les émotions se
définissent essentiellement par les pensées négatives s’apparentant a du ressassement
face a une situation stressante spécifique (p. ex. : culpabiliser ou se blamer) (Lyons
et al.,, 2010). Ces stratégies sont généralement efficaces a court terme, mais non a
long terme sur la qualité de vie des parents puisqu’elles ont tendance a détourner
I’attention du réel probléme (Cappe, 2009; Cappe etal., 2011, 2018; Dardas &
Ahmad, 2014). Puis, celles centrées sur la recherche de soutien social consistent pour
I’individu d’aller chercher un soutien formel (professionnels, collégues) et informel
(famille et amis) de son entourage afin de faire face aux obstacles (Gray, 2006). A cet
¢gard, les parents qui les utilisent ont une relation améliorée avec leur enfant ainsi
qu’une meilleure qualité¢ de vie comparativement a ceux qui n’y ont pas eu recours
(Cappe etal., 2009; Dardas & Ahmad, 2014). Or, ['utilisation de stratégies
d’adaptation, 1’acceés aux ressources et un soutien social adéquat permettent aux

parents d’avoir une meilleure qualité de vie malgré le diagnostic de leur enfant.
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En somme, plusieurs études (Cappe, 2009; Cappe et al., 2009, 2018; des Rivieres-
Pigeon et al., 2014; Poirier et al., 2018) se sont penchées sur le vécu des méres et sur
la manicre dont le diagnostic de TSA de leur enfant a influencé leur vie. Par contre,
peu de recherches ont étudié la réalité des peres d’enfants ayant un TSA. C’est
pourquoi cette étude vise a documenter 1’effet qu’un tel diagnostic peut entrainer sur
la qualité de vie des peres en fonction du soutien social, du stress et du contrdle percu

ainsi que des stratégies d’adaptation.

2.3 Objectifs

L’objectif global est de déterminer le niveau de qualité de vie des péres ayant un
enfant présentant un TSA afin de mieux comprendre leur réalité, ainsi que les
problémes qu’ils affrontent quotidiennement. Un sous-objectif se veut de préciser
comment les caractéristiques transactionnelles (stress percu, controle pergu, soutien
social percu, stratégies d’adaptation) et les particularités du trouble de leur enfant

influencent la qualité de vie des peres.

2.4 Méthode
2.4.1 Participants

Les participants de cette étude sont 49 péres d’enfants présentant un TSA. Les
criteres d’inclusion de cette étude sont d’étre le pére biologique de 1’enfant ayant un
TSA agé de 4 et 21 ans (age de fréquentation scolaire) ainsi qu’avoir minimalement
la garde partagée de ce dernier (une fin de semaine sur deux). Les péres sont agés en
moyenne de 46,4 ans (ET = 8,63; min : 28; max : 63) tandis que les enfants ayant un
TSA ont en moyenne 12,1 ans (ET = 4,62; min : 4; max 21). Ces derniers ont regu
leur diagnostic en moyenne a 1’age de 4,5 ans (min: 1 ; max: 9). Trente-six des
enfants ayant un TSA ont une fratrie et 14 parmi ceux-ci ont aussi un diagnostic de

TSA. Le tableau 2.1 décrit I’échantillon des péres et des enfants présentant un TSA.
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Tableau 2.1 Description de I’échantillon : informations pertinentes sur les péres et

leur enfant

% (n)
Santé du pere
- Probléme 32,7 (16)
- Aucun probleme 46,9 (23)
- N’ont pas répondu 20,4 (10)
Etat civil
- Habite avec la mére 73,5 (36)
- Habite seul 4,1 (2)
- Habite avec nouvelle conjointe 4,1(2)
- N’ont pas répondu 18,4 (9)
Revenu familial
- Moins 20 000 $ 2,0 (1)
- 20000 $ -40000$ 12,2 (6)
- 40000 $ - 60000 $ 10,2 (5)
- 60000 $-80000$ 14,3 (7)
- 80000 $-100000 $ 4,1(2)
- 100000 $ - 120 000 $ 6,1 (3)
- Plus 120000 $ 38,8 (19)
- N’ont pas répondu 12,2 (6)
Sexe de [’enfant
- Féminin 18,4 (9)
- Masculin 81,6 (40)
Nombre de trouble(s) associé(s) chez I’enfant
- Aucun trouble 42,9 (21)
- Un trouble 20,4 (10)
- Deux troubles 14,3 (7)
- Trois troubles 2,0 (1)
- Quatre troubles 2,0 (1)
- Cingq troubles 2,0 (1)
- N’ont pas répondu 16,3 (8)
Type de troubles associés
- Troubles médicaux 24,5 (12)
- Troubles psychologiques 6,1 (3)
- Troubles neurodéveloppementaux
o Trouble du développement intellectuel 6,1 (3)
o Trouble du déficit de I’attention 12,2 (6)
o Trouble développemental de la coordination 2,0 (1)
o Trouble spécifique des apprentissages 8,2 (4)
o Trouble des tics 2,0 (1)
o Trouble de langage 4,1(2)
- Troubles de modulation sensorielle 4,1 (2)

- N’ont pas répondu 4.1(2)
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2.4.2 Instruments de mesure

Les peres ont rempli une fiche signalétique qui a été construite par la premicre
auteure de cet article afin de répondre aux besoins de cette étude. Celle-ci comprenait
les renseignements sociodémographiques tels que 1’age, 1’état civil et I’estimation du
revenu familial ainsi que des informations portant spécifiquement sur 1’enfant ayant
un TSA. Les peres ont aussi rempli cinq questionnaires standardisés ayant été adaptés
par Cappe (2009) aux familles d’enfants présentant un TSA. Tout d’abord, 1’échelle
de qualité de vie des parents d’enfants présentant un TSA de Cappe (2009) est créce
spécifiquement pour les parents d’enfants présentant un TSA. Elle a pour but
d’évaluer les conséquences du diagnostic de TSA sur sept domaines de la vie
quotidienne des peres: 1) les activités de la vie quotidienne; 2) les activités et les
relations professionnelles; 3) les activités et les relations sociales; 4) les activités et
les relations familiales; 5) les activités et les relations avec 1’enfant présentant un
TSA; 6) le bien-étre psychologique; et 7) I’épanouissement personnel (Cappe et al.,
2012; Cappe, Wolff, & Adrien, 2009). L’échelle de qualit¢ de vie a une bonne
cohérence interne pour les sept dimensions avec un coefficient de Cronbach au-
dessus de 0,75 pour chaque dimension (Cappe, Wolff, & Adrien, 2009). Cette échelle
permet également d’établir un score général de qualité de vie, basé sur la somme des
sept sous-scores de chaque domaine (Cappe, 2009). Les résultats qu’ils peuvent
obtenir sont de 0 a 297. Plus ces scores globaux sont élevés, plus les répercussions
des difficultés de I’enfant présentant un TSA sont importantes sur la vie générale des
peres. L’ Appraisal of Life Events Scale (ALES) (Ferguson et al., 1999), adaptée par
Cappe (2009), est une échelle de stress pergu associé au fait d’étre le parent d’un
enfant ayant un TSA. Cette échelle a permis d’évaluer le stress selon trois scores
possibles : I’expérience per¢gue comme une menace (p. ex. : des moments intrusifs ou
bouleversants), une perte (p. ex.: des moments malheureux ou déprimants), ou un

défi (p.ex.: des moments enrichissants ou stimulants). Cet outil dispose d’une
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cohérence interne satisfaisante avec des coefficients alpha de Cronbach se situant

entre 0,88 et 0,83 (Cappe, 2009; Cappe et al., 2011, 2017).

Le Cancer Locus of Control Scale (CLCS) (Cousson-Gélie, 1997), modifié pour la
situation du TSA (Cappe, 2009) a été utilisé pour mesurer le degré de contrdle pergu
par les péres concernant la situation de leur enfant soit le contrdle per¢u quant a
I’apparition du TSA et vis-a-vis de I’évolution du développement de 1’enfant relative
au TSA (Cappe, 2012; Cappe etal., 2011; Cappe, Wolff, & Adrien, 2009). La
cohérence interne de cette échelle est satisfaisante et les coefficients alpha de
Cronbach sont de 0,75, 0,65 et 0,81 (Cappe, 2009). Le Questionnaire de Soutien
Social Pergu (QSSP) (Koleck, 2000) estime la disponibilité et la qualité du soutien
social offert aux peres (Cappe et al., 2011). Les deux dimensions, la disponibilité du
soutien social et la satisfaction du soutien social, ont une cohérence interne
satisfaisante avec des coefficients alpha de Cronbach correspondant a 0,81 et 0,82
(Cappe, 2009; Cappe et al.,, 2009). Enfin, le Ways of Coping Checklist-Revised
(WCC-R) a été administré chez les peres afin d’évaluer les stratégies d’adaptation
utilisées par ceux-ci pour faire face au stress occasionné par le diagnostic de leur
enfant. Il existe trois types de stratégies que peuvent utiliser les péres : les stratégies
centrées sur le probléme, celles basées sur I’émotion et finalement celles centrées sur
la recherche de soutien social. La cohérence interne des trois dimensions de cet outil
est adéquate et les coefficients alpha de Cronbach sont égaux a 0,76, 0,73 et 0,76
(Cappe, 2009; Cappe et al., 2009). Le tableau 2.2 rapporte les instruments de mesure
remplis par les péres, précise les scores qu’il est possible d’obtenir et montre des

exemples de questions que I’on retrouve dans les questionnaires.



41

Tableau 2.2 Instruments de mesure

Questionnaires et L’étendue .
variables Scores possibles des sous- Types de questions
. (Echelle de Likert)
transactionnelles scores
Echelle de 1. Sept domaines de qualité
qualité de vie de vie
A) Activités quotidiennes 0-54 «Ma vie quotidienne a changé »
B) Activités et relations 0-24 «Jai arrété de travailler »
Qualité de vie professionnelles
C) Activités et relations 0-60 «Je me sens seul (e) »
sociales
D) Activités et relations 0-60 «Ma famille m’invite moins »
familiales / couple
E) Activités et relations avec 0-21 «Je ne comprends pas mon enfant »
I’enfant ayant un TSA
F) Bien-étre psychologique 0-51 «Je dors moins bien »
G) Epanouissement 0-27 «Ma vie s’est enrichie »
personnel 0-297
2. Score global de qualité de
vie
ALES 1. Expérience pergue comme 0-50 « Bouleversante »
une menace
Stress percu 2. Expérience percue comme 0-50 « Déprimante »
une perte
3. Expérience pergue comme 0-30 « Stimulante »
un défi
CLCS 1. Controle percu quant a 0-15 «I’apparition du TSA de mon enfant
I’apparition du TSA est due @ mon style de vie »
Contrdle pergu 2. Contréle pergu quant a 0-18 «je peux certainement influencer le
I’évolution du développement de mon enfant »
développement de I’enfant
3. Croyances irrationnelles 0-9 « mon enfant a un TSA en partie
relatives au TSA parce que Dieu en a décidé ainsi »
QSSP 1. Disponibilité 0-43 Quatre questions basées sur les
2. Satisfaction 0-20 aspects primaires du support social :
Soutien social affectif, instructif, estime de soi et
percu aspect financier (nombre de
personnes et niveau de satisfaction)
WCC-R 1. Centrées sur le probléme 0-27 «j’ai établi un plan d’action et je I’ai
Suivi »
Stratégies 2. Centrées sur 1’émotion 0-27 «j’ai souhaité que la situation
d’adaptation disparaisse ou finisse »
3. Centrées sur la recherche 0-21 «j’ai parlé a quelqu’un de ce que je

de soutien social

ressentais »
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2.4.3 Procédures

Les participants ont été recrutés par I’entremise des réseaux sociaux, des associations
de parents d’enfants présentant un TSA et de quelques cliniques privées offrant des
services aupres de cette clientele. Les péres ont manifesté leur désir de participer a
cette étude en contactant la chercheuse principale. Une fois les critéres d’inclusion
vérifiés, les peres ont regu le lien Internet, sur une plateforme sécurisée
(LimeSurvey), qui donnait acceés au formulaire de consentement, a la fiche

signalétique ainsi qu’aux cinq questionnaires a compléter.

2.5 Analyse des données

Le devis de ce projet de recherche est de type quantitatif. Afin de décrire la qualité de vie
des peres, des analyses descriptives ont été utilisées. Ensuite, pour déterminer les
associations entre les processus transactionnels et la qualit¢ de vie, des analyses de
corrélations ont ét¢ réalisées. Ces analyses permettent de cerner les variables
transactionnelles qui influencent la qualité de vie des péres d’enfants présentant un TSA.

Ces analyses ont été réalisées a I’aide du logiciel SPSS (IBM Statistics version 20).

2.6 Résultats
2.6.1 La qualité de vie

Globalement, la plupart des domaines de la qualit¢ de vie des péres ont un effet
significatif sur le score global de la qualité de vie, excepté le domaine mesurant leur
épanouissement personnel. Les résultats montrent que les péres ont un score global de
qualité de vie se situant en moyenne a 128 (min : 30; max : 233). Cela signifie que les

répercussions sur la qualité de vie sont dans la moyenne chez les péres.
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2.6.2 Les variables transactionnelles

Des corrélations positives, négatives et significatives sont observées entre les
variables transactionnelles (stress percu, contrOle pergu, soutien social percu et
stratégies d’adaptation) et le score total de la qualité¢ de vie tel que le montre le

tableau 2.3.

2.6.2.1 Le stress percu

Concernant 1’analyse des liens, les résultats montrent des corrélations positives et
significatives entre le score de stress pergu « perte et menace », le score global de
qualité de vie (r = 0,69) et les sous-scores des domaines de la qualité de vie « activités
quotidiennes » (r = 0,62), « activités et relations professionnelles » (r = 0,37),
« activités et relations sociales » (r = 0,55), « activités et relations familiales »
(r=10,69), « activités et relations avec 1’enfant ayant un TSA » (r = 0,37) et sur le
score global de qualité de vie (r = 0,69). En ce qui a trait au score de stress pergu
comme un « défi », une seule corrélation positive et significative est obtenue avec
« I’épanouissement personnel » des peres (r = 0,32). Toutefois, plusieurs corrélations
négatives et significatives existent entre ce type de stress percu et les « activités
quotidiennes » (r = -0,46), les « activités et les relations sociales » (r = -0,39), les
« activités et relations familiales » (r = -0,54), le « bien-étre psychologique » (r = -

0,45) et le score global de qualité de vie (r = -0,47).

2.6.2.2 Le controle pergu

Concernant les liens avec le contrdle pergu, des corrélations positives et significatives
sont relevées entre le score « sentiment de controle quant a 1’apparition du TSA » et

le « bien-étre psychologique » (r = 0,38) ainsi que le score global de qualité de vie
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(r=0,31) des peres. On observe également une corrélation positive et significative
entre le score « sentiment de contréle quant a I’évolution du développement de
I’enfant » et « I’épanouissement personnel » (r = 0,43). A I’inverse, des corrélations
négatives significatives sont aussi obtenues entre le score « sentiment de contrdle
quant a D’évolution du développement de I’enfant » et les sous scores suivants :
« activités quotidiennes » (r = -0,38), « activités et relations sociales » (r = -0,29),
« activités et relations familiales » (r = -0,39), « activités et relations avec I’enfant
ayant un TSA » (r = -0,31), « bien-étre psychologique » (r = -0,39) et sur le score
global de qualité de vie (r = -0,36).

2.6.2.3 Le soutien social per¢u

Pour ce qui est des liens avec le soutien social percu, les scores de « disponibilité »
(r=-0,36) et de « satisfaction » (r = 0,61) ont des effets significatifs négatifs et
positifs sur le score global de qualité de vie. Des corrélations négatives sont aussi
obtenues entre le score « disponibilité » et les sous-scores « activités quotidiennes »
(r= -0,30), « activités et relations familiales » (r = -0,36) et « bien-étre
psychologique » (r = -0,31). A I’inverse, une seule corrélation négative significative
est notée en lien avec le score « satisfaction » soit « 1’épanouissement personnel »
(r=-0,32) des peres. Les résultats montrent des corrélations positives entre le score
« satisfaction » et les sous-scores suivants : « activités quotidiennes » (r = 0,62),
«activités et relations sociales » (r = 0,54), « activités et relations familiales »
(r=0,59), « activités et relations avec I’enfant ayant un TSA » (r = 0,39) et « bien-

étre psychologique (r = 0,57).
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2.6.2.4 Les stratégies d’adaptation

Seules les stratégies d’adaptation centrées sur les « émotions » ont un effet significatif
sur le score global de qualité de vie (r = 0,53). Dans un premier temps, les résultats
montrent une corrélation positive et significative entre les stratégies d’adaptation
centrées sur les « problémes » et celles centrées sur la « recherche du soutien social »
sur « 1’épanouissement personnel » (r = 0,47 et r = 0,41) des peres. Dans un second
temps, une corrélation négative et significative est obtenue entre les stratégies
d’adaptation centrées sur les « problemes » et sur les « activités et relations avec
I’enfant ayant un TSA » (r = -0,49). Finalement, celles centrées sur les « émotions »
sont en corrélation (positive et significative) avec les sous-scores « activités
quotidiennes » (r = 0,50), « activités et relations sociales » (r = 0,45), « activités et
relations familiales » (r = 0,47) et « bien-étre psychologique » (r = 0,60). Le tableau
2.3 montre les corrélations entre le score global de la qualité de vie, les domaines de

la qualité de vie et les variables transactionnelles.



Tableau 2.3 Corrélations entre les domaines de la qualité de vie et les variables transactionnelles

- . . . Enfant Bien-étre Epanouissement
Quotidien Profession Social Famille TSA  psychologique personnel QDV total
Stress percu  Perte 0,62%* 0,37** 0,55%*  0,69**  0,37** 0,70** -0,23 0,69**
Menace 0,62%* 0,37** 0,55%*  0,69**  0,37** 0,70** -0,23 0,69**
Défi -0,46%* -0,06 -0,39%*  -0,54** 0,24 -0,45%* 0,32%* -0,47%*
Contrdle  Apparition TSA 0,11 0,22 0,28 0,21 0,16 0,38** 0,19 0,31*
percu
Développement -0,38%* -0,16 -0,29*  -0,39**  -0,31* -0,39%* 0,43%* -0,36*
enfant
Croyances -0,04 -0,04 0,06 0,03 0,13 0,29* -0,13 0,08
irrationnelles
Soutien social Disponibilité -0,30%* -0,28 -0,29  -0,36* -0,11 -0,31%* -0,05 -0,36*
percu
Satisfaction 0,62%* 0,22 0,54%*  0,59**  (,39** 0,57** -0,32%* 0,01%*
Stratégies  Problemes -0,11 -0,12 -0,13 -0,21  -0,49** -0,25 0,47%* -0,18
d’adaptation
Emotions 0,50** 0,18 0,45%%  047** 0,19 0,60** -0,08 0,53**
Recherche -0,05 -0,10 -0,05 -0,14 -0,16 -0,10 0,41%* -0,54

soutien social

* La corrélation est significative au seuil bilatéral 0,05
** La corrélation est significative au seuil bilatéral 0,01
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2.7 Discussion
2.7.1 La qualité de vie

L’objectif de cette étude consistait a la mise en évidence des perceptions des péres
concernant I’influence du diagnostic de leur enfant sur leur qualité de vie ainsi que
I’influence des variables transactionnelles sur celle-ci. Les résultats montrent que les
peres ont un score global de qualité de vie se situant dans la moyenne. Ces derniers ne
semblent donc pas démunis face aux défis que peut amener le diagnostic de TSA de
leur enfant sur leur quotidien. Globalement, la plupart des domaines de la qualité de
vie des péres ont un effet significatif sur le score global de qualité de vie, excepté leur
¢panouissement personnel. En effet, selon les résultats, leur épanouissement
personnel n’est possiblement pas altéré puisque les péres travaillent davantage a
I’extérieur du domicile familial et ils sont donc moins confrontés aux soins quotidiens

que nécessite leur enfant présentant un TSA.

2.7.2 Les variables transactionnelles

Tout d’abord, les variables transactionnelles s’influencent entre elles et ces derniéres

ont également un effet sur la qualité de vie des peres d’enfants ayant un TSA.

2.7.2.1 Le stress percu

Plus les peres percoivent le TSA de leur enfant comme étant une menace ou une
perte, plus on observe des répercussions du diagnostic sur leur qualité de vie. A
I’inverse, lorsque les peéres voient davantage le diagnostic de leur enfant comme étant
un défi, ces derniers ont moins de relations conflictuelles avec leurs amis ou avec leur
famille et leurs activités quotidiennes ainsi que leur bien-étre psychologique sont

moins affectés, ce qui corrobore les résultats obtenus dans 1’étude de Cappe et ses
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collaborateurs (2011). De plus, les péres qui voient le diagnostic de leur enfant
comme un défi rapportent une meilleure qualité de vie. C’est donc dire que les
répercussions du TSA sont moindres que pour ceux qui voient le diagnostic de leur
enfant comme une perte ou une menace. Aussi, lorsque les péres pergoivent le
diagnostic de leur enfant de cette facon, ils n’arriveront généralement pas a le voir
comme un défi. Parallélement, ils vont aussi avoir tendance a étre plus satisfaits de
leur soutien social et vont employer des stratégies d’adaptation centrées sur les
émotions. Les résultats d’une étude réalisée par Cappe et al. (2018), ou 77 parents (71
meres, 5 peéres et 1 sans genre) ont participé, montraient des constats similaires
concernant le stress percu. Plusieurs études montrent aussi que les peres et les meres
d’enfants ayant un TSA ont un niveau de stress similaire (Dardas & Ahmad, 2014;
Hasting, 2003; Oeclofsen & Richardson, 2006). En effet, tout comme les résultats
obtenus dans I’étude de Cappe etal. (2018), plus les parents (principalement les
meres) percoivent le TSA de leur enfant comme étant une menace ou une perte, plus
leur qualité¢ de vie est affectée. Toutefois, selon Cappe etal. (2018), aucun effet
significatif n’était noté pour les parents voyant le TSA de leur enfant comme un défi,
a I’inverse de la présente étude. En effet, la qualité de vie des péres est satisfaisante et
préservée lorsqu’ils arrivent a percevoir le TSA de leur enfant comme un défi. Cela
constitue donc un facteur de protection non négligeable pour cette population afin
qu’ils aient un meilleur score global de qualité de vie. Ainsi, il serait intéressant
d’outiller les peres d’enfants ayant un TSA sur les stratégies les plus efficaces
(p. ex. : techniques a employer pour faire face au stress induit par le diagnostic de

TSA de leur enfant et sur ses conséquences) (Cappe et al., 2011).

2.7.2.2 Le controle pergu

En ce qui a trait au contréle pergu des peres, il est observé que plus ces derniers se

sentent responsables de 1’apparition du TSA, plus ils présentent des difficultés d’ordre
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psychologique et moins bonne est leur qualité de vie. A I’inverse, plus ils s’impliquent
dans le développement de leur enfant, moins leurs activités quotidiennes, leurs relations
sociales, leurs relations familiales, leur relation avec leur enfant ayant un TSA et leur
bien-étre psychologique sont perturbées. Selon une étude réalisée par Cappe et al.
(2018), les résultats montraient des constats similaires concernant le controle percu.
Néanmoins, a I’'inverse de cette étude, Cappe et al. (2018) ont conclu que méme si les
parents (principalement les meres) se sentent responsables des manifestations du TSA
de leur enfant, aucun effet n’est observé au niveau de leur qualité de vie. En revanche,
plus les parents s’impliquent dans le développement de leur enfant, meilleure est leur
qualité¢ de vie. Ainsi, cette présente étude corrobore les résultats de la littérature
scientifique, c’est-a-dire I’importance de [I’implication des parents dans le
développement de leur enfant afin de préserver leur santé psychologique et pour avoir
une meilleure relation avec leur enfant présentant un TSA (Abouzeid & Poirier, 2014a,
2014b; Granger et al., 2012).Plusieurs études rapportent que les peres d’enfants ayant
un TSA montrent un moins grand degré d’implication face aux soins ou a 1’éducation a
fournir a leur enfant suite a la division des roles plus traditionnels (Cappe et al., 2009;
des Rivieres-Pigeon et al., 2014; Gray, 2003; Young et al., 2002). Par conséquent, les
peres doivent s’impliquer davantage aupres de leur enfant, par exemple, en assistant
aux rendez-vous médicaux ou aux rencontres des professionnels. Or, ce qui semble
aider les parents a intervenir adéquatement auprés de leur enfant est leur sentiment de
compétence parentale qui fait référence a la confiance des parents en leurs capacités a
gérer les problémes de leur enfant (De Montigny & Lacharité, 2005; Kuhn & Carter,
2006; Sofronoff & Farbotko, 2002). Les parents d’enfants présentant un TSA ont
usuellement une perception plus négative de leur propre compétence parentale (Courcy,
2013; Dunn et al., 2001; Gray, 2002). Ainsi, il est important que les peres se sentent
compétents vis-a-vis de leur enfant, car plus ils le sont, moins ils ont tendance a vivre
une détresse psychologique (De Montigny & Lacharité¢, 2005). Pour ce faire, le
programme Au-dela du TSA : des compétences parentales a ma portée a ét€ congu pour

les parents d’enfants présentant un TSA. Il a comme principal objectif de les amener a
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reconnaitre, a développer ainsi qu’a actualiser leurs compétences parentales (Hardy
et al., 2017). Ce programme comporte des rencontres échelonnées sur une période de
10 semaines et est composé de cinq ateliers qui possédent chacun un théme spécifique :
1) a la découverte de mon enfant; 2) étre parent, un ajustement au fil du temps; 3) la
structuration : une avenue a explorer pour mieux gérer son quotidien; 4) communiquer
avec mon enfant, une réciprocité a développer; 5) mon bilan personnel, un tremplin
pour demain (Hardy et al., 2017). Or, les péres doivent détenir des connaissances sur le
diagnostic et sur les difficultés que celui-ci peut entrainer sur leur quotidien afin d’étre
bien outillés. Ainsi, ces derniers peuvent davantage développer leur sentiment de
confiance en leurs propres ressources pour intervenir auprés de leur enfant en
participant a ce type de programme (Pelchat et al., 2005). En effet, leur participation a
ce type de programme pourrait permettre aux peres un meilleur ajustement aux
caractéristiques et aux besoins de leur enfant ayant un TSA (Hardy et al., 2017). Ils
pourraient également partager leur réalité respective dans un endroit sécurisant (Hardy
etal., 2017). Les recherches de Weiss et al. (2013) et celle de Sofronoff et Farbotko
(2002) montrent que les parents d’enfants ayant un TSA peuvent augmenter leurs
compétences parentales grace a du soutien (formel et informel) ou grace a des

programmes d’intervention qui ciblent spécifiquement ces compétences.

2.7.2.3 Le soutien social per¢u

La disponibilité et la satisfaction du soutien social percu des péres ont également un
effet sur leur qualité de vie. En effet, plus les peres constatent que leur réseau social
(I’entourage et les professionnels) est disponible pour eux, moins I’organisation de
leur quotidien, leurs relations familiales et leur bien-&tre psychologique sont affectés.
Des résultats similaires sont obtenus dans 1’étude de Siman-Tov et Kaniel (2011).
Plus spécifiquement, les parents qui recoivent de I’aide formelle et informelle de leur

entourage se sentent moins stressés et augmentent ainsi leur sentiment de controle
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(Siman-Tov & Kaniel, 2011). De plus, leur qualité¢ de vie est vue plus positivement
lorsque les peres ont acces a un soutien social. Néanmoins, des résultats surprenants
sont observés vis-a-vis du niveau de satisfaction des peres. Plus ces derniers sont
satisfaits du soutien social qu’ils recoivent, plus ils ont de difficultés dans la gestion
des activités quotidiennes, dans leurs relations sociales, familiales et avec leur enfant
présentant un TSA, et plus ils ont des problémes de santé psychologique. Par ailleurs,
malgré leur satisfaction de leur réseau social, les répercussions négatives du TSA sont
notées sur leur score global de qualité de vie. Seul leur épanouissement personnel est
préservé par leur satisfaction au niveau de leur réseau social. Une étude de Cuzzocrea
etal. (2015) rapporte des résultats similaires, c’est-a-dire que pour les parents
d’enfants présentant un TSA, le soutien social ne semble pas toujours bénéfique. Des
effets négatifs sont méme relevés particulierement pour les parents d’enfants ayant un
TSA de niveau 3. A I’inverse, I’étude de Cappe et al. (2018) indique que plus les
parents (meres principalement) sont satisfaits du soutien de leur entourage, plus leur
qualité de vie est préservée. Ainsi, il semble que les péres ont plus de difficultés a
qualifier le soutien social recu et que cette variable transactionnelle a moins d’impact
sur leur score global de qualité de vie. Il se pourrait également que le social ne joue
pas la méme fonction pour les peres que pour les meres d’enfants présentant un TSA.
Il ne faudrait donc pas miser sur cet ¢lément précis afin d’améliorer leur qualité de
vie, mais davantage sur leur perception face a la disponibilit¢ de leur entourage
formel et informel. La présence d’un soutien adéquat a un effet bénéfique sur la
qualité¢ de vie des parents (Boyd, 2002). des Rivicres-Pigeon et al. (2014) mettent
I’accent sur I’importance de fournir des mesures de soutien concrétes pour les parents
d’enfants présentant un TSA telles que des services d’intervention précoce a la
maison. Elles rapportent I’importance de briser leur isolement et ainsi leur permettre
d’accéder a davantage de soutien formel. Par exemple, les intervenantes se rendant a
domicile ont plusieurs rdles dont celui de soutenir et d’outiller les parents (Courcy

et al., 2014; Sabourin et al., 2011). Stipanicic, Bourassa et al. (2017) ajoutent que ces
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intervenantes pourraient réaliser des rencontres de groupe a I’extérieur du domicile

afin de briser le sentiment d’isolement des péres.

2.7.2.4 Les stratégies d’adaptation

Finalement, pour les stratégies d’adaptation utilisées par les péres, les résultats
montrent que lorsque ces derniers font appel a celles centrées sur les émotions pour
faire face a diverses situations stressantes, ils ont plus de difficultés a gérer leurs
activités quotidiennes, sociales et familiales. Ils ont aussi plus de difficultés
psychologiques et une qualit¢ de vie affectée lorsque ce type de stratégies
d’adaptation est employé. Lorsque les peres utilisent les stratégies d’adaptation
centrées sur la résolution de probléme, ils ont de meilleures relations avec leur enfant
présentant un TSA. Les parents (essentiellement des meres) de 1’étude de Cappe et al.
(2018) obtiennent des résultats similaires face aux stratégies d’adaptation utilisées
ainsi que sur leurs effets. Or, les études montrent que les stratégies d’adaptations
centrées sur les émotions sont habituellement efficaces a court terme, mais pas a long
terme (Cappe, 2009; Cappe etal.,, 2011, 2018; Dardas & Ahmad, 2014). Tout
d’abord, elles permettent de gérer la tension interne et de la rediriger. Par contre, il
n’est pas rare qu’a long terme ces stratégies aient tendance a détourner 1’attention du
réel probléme. Des comportements de fuite ou de déni peuvent donc en découler
(Benson, 2010; Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014). Les études de Lyons et al.
(2010) et de Pottie et Ingram (2008) rapportent aussi qu’une adaptation est mieux
réussie lorsque les parents d’enfants présentant un TSA utilisent les stratégies
d’adaptations centrées sur la résolution de probléme et non pas celles centrées que sur
les émotions. Plus spécifiquement, la difficulté causant le stress finit par se résoudre
lorsqu’on utilise celles centrées sur la résolution de probléme. Or, selon la littérature
scientifique, les peéres utilisent davantage celles centrées sur les émotions que les

meres (Gray, 2003; Hastings et al., 2005; Smith et al., 2008). En somme, ces derniers
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vont donc opter pour ce type de stratégies et ainsi il sera plus difficile pour eux de
prendre une position optimiste face aux bouleversements qu’apporte le diagnostic de
TSA (Pottie & Ingram, 2008). D’ailleurs, lorsque les péres utilisent les stratégies
d’adaptation centrées sur la résolution de probléme, ils emploient aussi
simultanément celles centrées sur la recherche de soutien social. Ce type de stratégies
leur permet de diminuer leur niveau de stress, de dépression et d’anxiété qui peuvent
avoir une influence sur leur qualité de vie (Benson, 2010; Hastings et al., 2005; Smith
et al., 2008). Néanmoins, lorsque les péres utilisent seulement les stratégies centrées
sur la recherche de soutien social, aucun effet significatif n’est observé sur la qualité
de vie de ces derniers. Les professionnels ceuvrant aupres des peres d’enfants ayant
un TSA se doivent donc non seulement d’aider ces derniers a identifier leurs
émotions, mais également a trouver des solutions aux diverses problématiques qui
peuvent entraver leur quotidien. Ainsi, cela leur permettrait d’utiliser davantage des
stratégies d’adaptation centrées sur le probléme et non sur les émotions. Lorsque les
parents font appel aux stratégies d’adaptation centrées sur la résolution de probléme,
ils sont plus enclins a chercher des solutions et ont une meilleure qualité de vie
(Dardas & Ahmad, 2014). 11 serait aussi bénéfique pour ces derniers de participer a
des thérapies cognitivo-comportementales en vue d’atténuer les pensées négatives
(p. ex.: mon enfant ne sera jamais autonome) qu’ils manifestent ainsi qu’a des
programmes spécifiquement créés pour les parents d’enfants présentant un TSA

(Lyons et al., 2010; Smith et al., 2008; Stipanicic et al., 2014).

2.8 Apports et limites

La présente étude se démarque dans la littérature scientifique puisque 1’échantillon est
composé exclusivement de péres d’enfants présentant un TSA. Or, cette étude
innovante ameéne des données trés riches dans un domaine peu étudié. Cependant,

certaines limites sont a considérer. Plus spécifiquement, les péres qui ont participé a
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cette étude avaient un revenu familial supérieur a la moyenne des salaires d’une
famille québécoise (Statistique Canada, 2019). Ces péres ont donc une facilité
financiére pour se procurer divers services. Aussi, la motivation des péres était
parfois difficile a solliciter et plusieurs relances de courriel ont di étre faites avec
ceux-ci afin qu’ils terminent I’ensemble des questionnaires de cette étude. De plus,
cette étude n’avait pas de groupe de comparaison. Il aurait été¢ intéressant d’avoir
aussi un groupe composé exclusivement des conjointes des peres. De ce fait, les deux

groupes auraient rempli les mémes questionnaires.

2.9 Conclusion

Cette recherche a mis en évidence les perceptions des péres concernant 1’influence du
diagnostic de TSA de leur enfant sur leur qualité de vie. Plus spécifiquement, la
qualité de vie des peres d’enfants présentant un TSA est affectée par la présence du
diagnostic. Au Québec, a notre connaissance, il n’existe pas de recherches qui se sont
attardées sur le vécu personnel des peres. Il serait intéressant de voir si une
amélioration de leur qualit¢ de vie serait observable si les peéres s’impliquaient
activement dans le quotidien de leur enfant. Par exemple, solliciter leur participation
dans des programmes tels qu’Au-dela du TSA : des compétences parentales a ma
portée afin d’améliorer leurs compétences parentales (Hardy etal., 2017). Ce
programme a ¢été évalué a travers trois établissements de la province en 2012 et huit
services cliniques en France de 2015 a 2018. Il serait aussi pertinent de s’assurer que
ce type de programme refléte bien la réalité paternelle de ces derniers. La profession
des péres semble préservée malgré le nombre d’heures de travail qui augmente a
I’inverse des meres. Il est important de sensibiliser les peres sur ’effet d’une
augmentation des heures de travail sur leur implication dans la dynamique familiale.
De plus, I’effet du diagnostic de TSA sur la qualité de vie des péres diminue lorsque

ces derniers arrivent a percevoir le TSA de leur enfant comme un défi et lorsqu’ils
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affirment avoir une bonne disponibilité¢ de leur soutien social. De ce fait, il est capital
que les péres brisent leur isolement social et qu’ils trouvent des stratégies adéquates
pour faire face au stress qu’entraine un tel diagnostic. Finalement, il serait intéressant
d’aller explorer les variables transactionnelles qui influencent la qualité¢ de vie des
autres membres de la famille tels que la fratrie d’enfants ayant un TSA ainsi que de
comprendre ’effet du diagnostic sur la qualit¢ de vie des peéres en adoptant une

perspective longitudinale.
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CHAPITRE IIT

DISCUSSION GENERALE ET CONCLUSION

Cet essai permet de documenter 1’effet du diagnostic de TSA sur la qualité de vie des
peres. Il est constitu¢ d’un article intitulé Les caractéristiques transactionnelles
influencant la qualité de vie des peres d’enfants présentant un trouble du spectre de
["autisme. Ce dernier chapitre reprend les principaux résultats observés selon les
objectifs de la recherche, soit de déterminer le niveau de la qualité de vie des peres
ayant un enfant présentant un TSA et de préciser comment les caractéristiques
transactionnelles influencent leur qualité¢ de vie. Puis les apports, les limites et les

recommandations sont exposes.

3.1 Principaux résultats

Tout d’abord, les peres (49) de cette étude, agés en moyenne de 46,4 ans, avaient tous,
au moins un enfant présentant un TSA agé de 4 a 21 ans (age moyen de 12,10 ans).
Parmi les enfants, 40 sont des garcons et 9 sont des filles. Ils ont regu leur diagnostic
en moyenne a 1’dge de 4,5 ans (min: 1; max: 9). Puis, 33 % des péres ont des
problémes de santé tels que de I’hypertension ou du diabéte. La majorité des péres
vivent avec la mére de leur enfant (n = 36), d’autres habitent seuls (z = 2) ou avec
une nouvelle conjointe (n = 2), tandis que certains ont omis de répondre a la question

(n=29). Prés de 40 % de ces familles ont un revenu supérieur a 120 000 $ par année,
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6,1 % gagnent entre 100000 $ et 120000 $, 4,1 % entre 80000 $ et 100 000 $,
14,3 % entre 60000 $ et 80 000 $, 10,2 % entre 40000 $ et 60000 $, 12,2 % entre
20000 $ et 40000 $ et 2 % ont un revenu familial inférieur a 20 000 $. Par ailleurs,
40,7 % des jeunes ayant un TSA ont des troubles associés, soit entre un et cing. Or,
ces comorbidités se répertorient en quatre grandes catégories : les troubles médicaux
(n=12), les troubles psychologiques (n =3), les troubles neurodéveloppementaux
(n=17) et le trouble de modulation sensorielle (n =1). Le Tableau 3.1 résume les

informations pertinentes sur les péres et sur leur enfant présentant un TSA.

La qualité de vie des peres d’enfants ayant un TSA est associée a la plupart des domaines
de la qualité de vie : a) les activités de la vie quotidienne; b) les activités et les relations
professionnelles; c) les activités et les relations sociales; d) les activités et les relations
familiales; e) les activités et les relations avec I’enfant présentant un TSA; et f) le bien-
étre psychologique, excepté celui mesurant I’épanouissement personnel. Ces derniers ont
un score de qualité de vie variant entre 30 (min) et 233 (max) et les résultats montrent
une moyenne de 128 comme score global de qualité de vie, démontrant ainsi une qualité
de vie qui se situe dans la moyenne. Plus les scores sont hauts, plus les répercussions du

TSA de leur enfant ont des retombées sur leur qualité de vie.

En lien avec les variables transactionnelles, des corrélations positives et négatives
sont obtenues entre ces dernieres (stress pergu, contréle pergu, soutien social pergu et
stratégies d’adaptation) et les scores globaux de qualité de vie des peres. Plus
spécifiquement, le score de stress pergu « perte et menace », le score « sentiment de
controle quant a 1’apparition du TSA », le score « satisfaction » 1i¢ au soutien social
percu ainsi que les stratégies d’adaptation centrées sur les « émotions » ont tous un
effet significatif et positif sur le score global de qualit¢é de vie. Finalement, des
corrélations négatives et significatives sont notées entre le score global de qualité de
vie des péres d’enfants présentant un TSA et le score de stress pergu « défi », le score
« sentiment de contrdle quant a 1’évolution du développement de 1’enfant » ainsi que

le score « disponibilité » en lien avec le soutien social pergu.
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Tableau 3.1 Description de I’échantillon : informations pertinentes sur les péres et

leur enfant

% (n)
Santé du pere
- Probléme 32,7 (16)
- Aucun probleme 46,9 (23)
- N’ont pas répondu 20,4 (10)
Etat civil
- Habite avec la mére 73,5 (36)
- Habite seul 4,1 (2)
- Habite avec nouvelle conjointe 4,1(2)
- N’ont pas répondu 18,4 (9)
Revenu familial
- Moins 20 000 $ 2,0 (1)
- 20000 $ -40000$ 12,2 (6)
- 40000 $ - 60000 $ 10,2 (5)
- 60000 $-80000$ 14,3 (7)
- 80000 $-100000 $ 4,1(2)
- 100000 $ - 120 000 $ 6,1 (3)
- Plus 120000 $ 38,8 (19)
- N’ont pas répondu 12,2 (6)
Sexe de [’enfant
- Féminin 18,4 (9)
- Masculin 81,6 (40)
Nombre de trouble(s) associé(s) chez [’enfant
- Aucun trouble 42,9 (21)
- Un trouble 20,4 (10)
- Deux troubles 14,3 (7)
- Trois troubles 2,0 (1)
- Quatre troubles 2,0 (1)
- Cingq troubles 2,0 (1)
- N’ont pas répondu 16,3 (8)
Type de troubles associés
- Troubles médicaux 24,5 (12)
- Troubles psychologiques 6,1 (3)
- Troubles neurodéveloppementaux
o Trouble du développement intellectuel 6,1 (3)
o Trouble du déficit de I’attention 12,2 (6)
o Trouble développemental de la coordination 2,0 (1)
o Trouble spécifique des apprentissages 8,2 (4)
o Trouble des tics 2,0 (1)
o Trouble de langage 4,1(2)
- Troubles de modulation sensoriclle 4,1 (2)

- N’ont pas répondu 4.1(2)
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3.1.1 Discussion des résultats

Dans notre étude, le score global de la qualité de vie des péres d’enfants présentant un
TSA se situe dans la moyenne. Cela indique que les péres de 1’échantillon (davantage
scolarisé, a I’aise financiérement et en couple) se considerent habituellement aptes a
faire face aux nombreux défis que peut amener le diagnostic de leur enfant sur leur
quotidien. Toutefois, la plupart des domaines de la qualit¢ de vie ont un effet
significatif sur le score global, hormis le domaine d’épanouissement personnel des
peres. Les résultats montrent aussi que les caractéristiques transactionnelles (stress
percu, contréle pergu, soutien social pergu, stratégies d’adaptation) ont un effet

significatif, positif ou négatif, sur le score de la qualité de vie.

De plus, étant donné qu’au moins 33 % des peres de cette étude ont des problemes de
santé¢, il est important que ces derniers préservent leur santé physique et
psychologique afin que leur adaptation au diagnostic de TSA de leur enfant soit
optimale. L’¢tude de des Riviéres-Pigeon etses collaboratrices (2014) révele
¢galement que 32 % des péeres de leur échantillon qualifiaient leur santé comme étant
« mauvaise ». Pourtant, les statistiques de santé et de bien-&tre du Québec (Ministere
de la Santé et des Services sociaux, 2018a, 2018b) révelent que les hommes sont
moins nombreux que les femmes a consulter pour des raisons de santé psychologique

ou physique, et ce, peu importe leur age.

L’étude actuelle ainsi que celle de Cappe et ses collaboratrices (2018) démontrent que
la qualit¢ de vie des parents est davantage affectée lorsque ceux-ci voient le
diagnostic de leur enfant comme étant une « menace » ou une « perte ». A I’inverse,
les peres de notre étude arrivent a percevoir le diagnostic de TSA de leur enfant
comme un « défi». Leur qualité de vie semble ainsi étre préservée et satisfaisante. Ce
résultat est contradictoire avec celui de I’étude de Cappe et ses collaboratrices (2018)
puisqu’aucun effet n’a été¢ observé sur le score global de qualit¢ de vie chez les

parents lorsqu’ils voyaient le TSA de leur enfant comme un « défi ». En ce sens, si les
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peres pergoivent le diagnostic de leur enfant comme un « défi», cela permet de
limiter les répercussions possibles du TSA sur leur niveau de qualité de vie. Afin de
développer des stratégies plus efficaces pour faire face au diagnostic et a ces
conséquences quotidiennes, il serait intéressant d’outiller les peres (Cappe et al.,
2011). Par exemple, rendre disponibles des capsules vidéo interactives afin de
stimuler leur intérét et leur attention abordant une multitude de thématiques qui les
préoccupent davantage (les caractéristiques du TSA, les services offerts, I’autonomie,
I’avenir, I’'indépendance économique, I’importance du réseau social, etc.) (Goulet,

2016).

Ensuite, la perception des péres d’enfants présentant un TSA concernant la
disponibilité et la satisfaction de leur soutien social a des effets sur leur qualité de vie.
Ainsi, les résultats montrent que plus les peres recoivent de 1’aide formelle ou
informelle de leur réseau social (disponibilité¢), moins ils se sentent stressés et cela
leur permet de réduire les répercussions du TSA sur leur qualité de vie. Des résultats
similaires sont obtenus dans 1’étude de Siman-Tov et Kaniel (2011) et Boyd (2002).
En ce qui a trait a leur satisfaction de leur soutien social, il semble qu’il est plus ardu
pour les peres de le qualifier puisque les résultats démontrent que plus les peres
semblent satisfaits, moins bonne est leur qualité de vie. Ces derniers sont satisfaits du
soutien social qu’ils recoivent, mais s’investir dans cette relation et la maintenir
quotidiennement semblent les épuiser et ainsi avoir des répercussions négatives sur
leur qualité de vie. Il est possible aussi que le manque de compréhension de leur
entourage les force a se replier sur eux-mémes et a s’isoler davantage (Abouzeid &
Poirier, 2014b). Il est donc capital de sensibiliser davantage la population sur la
réalité des parents d’enfants présentant un TSA en démystifiant le TSA. Cela pourrait
se faire par I’entremise de capsules vidéo ou de documentaires télévisuels tels que la
série Autisme bientot majeur. L’inverse s’observe dans I’étude de Cappe et ses
collaboratrices (2018), soit que les parents (méres principalement) ont une meilleure

qualité de vie lorsqu’ils sont satisfaits de leur soutien social. des Riviéres-Pigeon
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et ses collaboratrices (2014) insistent sur I’importance de fournir des mesures de
soutien concrétes pour les parents d’enfants présentant un TSA. Tel que relevé dans
I’étude de Smith et ses collaborateurs (2006), il se peut que certains stéréotypes
masculins (p. ex. : I’indépendance et 1’autosuffisance) empéchent les péres d’enfants
présentant un TSA de rechercher du soutien formel et informel et ainsi préférer se
débrouiller seul. Néanmoins, 1’étude d’Elfert (2014), composée de douze peres
d’enfants présentant un TSA, révéle que ces derniers ont apprécié fréquenter des
groupes de soutien pour les peéres puisque cela leur permettait de réaliser qu’ils ne
sont pas les seuls a vivre cette réalité et qu’ils ne se sentent pas jugés par les membres
du groupe. Goulet (2016) recommande aussi un soutien en ligne par des sites de
clavardage pour favoriser les échanges avec un intervenant si les peres ne veulent pas
intégrer un groupe spécifique de soutien. Plusieurs auteurs rapportent donc
I’importance de briser leur isolement social (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009; des
Riviéres-Pigeon et al., 2014; Goulet, 2016; Meadan et al., 2015; Sénéchal & des
Rivieres-Pigeon, 2009).

En ce qui a trait aux stratégies d’adaptation influencant le score global de qualité de vie
des péres, seules celles centrées sur les émotions ont un effet. Ce type de stratégies
accroit les répercussions du diagnostic de TSA sur la qualité de vie globale des peres.
Plusieurs études montrent que les stratégies d’adaptation centrées sur les émotions ne
sont pas efficaces a long terme, mais elles le sont généralement a court terme (Cappe,
2009; Cappe et al., 2011, 2018; Dardas & Ahmad, 2014). Ces stratégies permettent de
gérer la tension interne et de la rediriger, mais a long terme ce type de stratégies a
tendance a détourner I’attention quant au probléme existant. Ainsi, des comportements
de fuite ou de déni peuvent donc en découler (Benson, 2010; Bruchon-Schweitzer &
Boujut, 2014). L’adaptation des parents d’enfants présentant un TSA est mieux réussie
lorsque ces derniers utilisent des stratégies d’adaptation centrées sur la résolution de
problémes plutot que celles centrées sur les émotions (Lyons et al., 2010; Pottie &

Ingram, 2008). Selon la littérature scientifique, les péres ont davantage recours a celles
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centrées sur les émotions que les méres (Gray, 2003; Hastings et al., 2005; Smith et al.,
2008). Face aux bouleversements qu’apporte le diagnostic de TSA, les peres utilisant
les stratégies centrées sur les émotions démontreront plus de difficultés a prendre une
position optimiste (Pottie & Ingram, 2008). Les résultats de cette ¢tude montrent aussi
que les stratégies d’adaptation centrées sur la résolution de problémes ainsi que celles
centrées sur la recherche de soutien social n’ont pas d’effet significatif sur le score de
qualité de vie des peres. Toutefois, ce type de stratégies peut diminuer leur niveau de
stress, de dépression et d’anxiété tout en améliorant leur qualité de vie (Benson, 2010;
Hastings et al., 2005; Smith etal., 2008). Il est important que les professionnels
gravitant auprés des peres d’enfants présentant un TSA les aident a identifier les
émotions vécues, mais aussi qu’ils les aident a trouver des solutions aux différentes

problématiques qui font partie de leur quotidien.

Plus les péres se sentent responsables de ’apparition du TSA chez leur enfant, plus
les répercussions du diagnostic sur leur qualité de vie sont importantes. En revanche,
leur qualit¢ de vie est meilleure lorsque ces derniers s’impliquent dans le
développement de leur enfant. La présente étude obtient des résultats similaires a la
littérature scientifique en ce qui a trait a ’importance de I’implication parentale dans
le développement de leur enfant (Cappe et al., 2012; Granger et al., 2012). Suite a la
division des rdles plus traditionnels, plusieurs études attestent que les peres d’enfants
présentant un TSA s’engagent moins face aux soins ou a 1’éducation a donner a leur
enfant (Cappe, Bobet, & Adrien, 2009; des Rivie¢res-Pigeon et al., 2014; Gray, 2003;
Young et al., 2002). Or, le sentiment de compétence parentale référant a la confiance
du parent en leurs propres capacités a gérer les problémes de leur enfant permet aux
parents d’intervenir adéquatement (De Montigny & Lacharité, 2005; Kuhn & Carter,
2006; Sofronoff & Farbotko, 2002). Les ¢tudes de Dunn et ses collaborateurs (2001),
de Gray (2002) ainsi que celle de Courcy et Vallée-Ouimet (2013) révelent que les
parents d’enfants ayant un TSA ont généralement une perception plus négative de

leur propre compétence parentale. Plus les péres se sentent compétents par rapport a
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leurs habiletés parentales, moins ils ont tendance a vivre une détresse psychologique

(De Montigny & Lacharité, 2005).

Actuellement, en 2019, certains parents percoivent leur role comme étant complexe et
ce sentiment d’inefficacité semble s’exacerber lorsque ces derniers ont un enfant
présentant des difficultés. Plus spécifiquement, la société de performance, les divers
types de famille (p. ex. : monoparentalité, coparentalité, famille recomposée, etc.), les
nouvelles technologies et les familles ayant peu d’enfants peuvent influencer les
compétences parentales (Boutin & de Fréminville, 2014; Pouliot et al., 2009). Peu
importe 1’origine de ces facteurs, les parents doivent relever plusieurs défis quotidiens.

Au Québec, des programmes visant a augmenter les compétences parentales existent.

Le programme Au-dela du TSA : des compétences parentales a ma portée a été congu
en 2004 et préexpérimenté en 2008 au Centre de réadaptation en déficience
intellectuelle et en troubles envahissants du développement de la Mauricie et du
Centre-du-Québec — Institut Universitaire (CRDITED MCQ - IU, 2012). Le projet a
été¢ développé afin d’aider les parents d’enfants présentant un TSA agé de moins de 8
ans. Son principal objectif est d’amener ces parents a reconnaitre, a développer ainsi
qu’a actualiser leurs compétences parentales (Hardy et al., 2017). Il vise aussi a ce
que les parents d’enfants ayant un TSA reconnaissent qu’ils sont des acteurs centraux
dans le développement de leur enfant (Guralnick, 2001). Comme démontré dans cette
¢tude, les répercussions du diagnostic de TSA sur la qualité¢ de vie des péres sont
moindres lorsque ces derniers se sentent responsables du développement de leur
enfant. Ce programme se divise en cinq ateliers possédant chacun un théme
spécifique : 1) les caractéristiques spécifiques de 1’enfant sous 1’angle du TSA; 2) le
processus d’adaptation du parent suite a 1’annonce du diagnostic; 3)la
communication et les relations sociales; 4) 1’organisation de I’environnement; et 5) la
prise de conscience des émotions et des perceptions qui influencent la vie du parent

(Stipanicic, Couture et al., 2017). Ces rencontres d’une durée de 2 h 30 ont lieu sur



72

une période de dix semaines et les groupes sont de huit parents maximum (Hardy
et al., 2017). Tout d’abord, ce programme pourrait s offrir a des groupes composés
exclusivement de péres afin que ceux-ci puissent s’ouvrir davantage sur leurs défis
quotidiens et ainsi leur permettre d’avoir un sentiment d’appartenance a un groupe
vivant la méme réalité qu’eux. De ce fait, cela permettra probablement de briser leur
isolement social tout en rendant les peres plus satisfaits de la disponibilit¢ de leur
soutien social. En ce sens, I’effet du diagnostic de TSA sur leur qualité de vie pourrait
étre réduit. On pourrait aussi adapter I’age maximum des enfants qui est actuellement
de huit ans, c’est-a-dire étendre la disponibilité des rencontres pour les péres
d’enfants TSA agés. Ainsi, deux groupes distincts pourraient étre créés, 1’un
comportant des peres d’enfants agés de 8 a 12 ans et I'autre composé de péres
d’enfants 4gés de 13 a 18 ans. Les peres qui désirent s’ impliquer plus tardivement ou
lorsqu’ils auront traversé les phases de leur deuil a leur propre rythme ne seront pas
brimés par cette restriction. Les ateliers comportant différentes thématiques
pourraient aussi étre plus centrés sur les besoins des peéres. Il serait donc bénéfique
d’ajouter des thémes tels que I’indépendance, 1’autonomie, la finance, ’avenir,
I’apres-parent, les loisirs, le soutien social et les stratégies d’adaptation centrées sur
les problémes puisque ces ¢éléments sont des préoccupations généralement relevées
chez les peres d’enfants présentant un TSA (Goulet, 2016). Ensuite, les intervenants
et professionnels impliqués dans ce programme seraient aussi exclusivement de genre
masculin afin de maximiser les échanges et permettre aux peres de mieux s’identifier
a eux. Finalement, le coaching parental octroy¢ aux peres durant les ateliers permettra
de les aider sur les plans de leur qualité de vie, mais aussi sur la relation qu’ont ces
derniers avec leurs enfants présentant un TSA. Une fois le programme complété, ils
pourront réinvestir les concepts appris et ils pourraient avoir droit a des rencontres
occasionnelles a domicile par les intervenants du programme afin de répondre a leurs
nouvelles questions ou inquiétudes. Cela aiderait les péres a maintenir leurs acquis et
a peaufiner leurs connaissances. Les relations d’amitié créées lors des ateliers

pourront aussi continuer d’étre un facteur de protection palliant les défis du
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diagnostic de TSA de leur enfant pour les péres puisqu’elles peuvent constituer un

bon soutien social pour ces derniers.

3.2 Apports et limites de 1’étude

L’échantillon de cette étude est composé exclusivement de peres d’enfants présentant
un TSA, et c’est pourquoi celle-ci se démarque dans la littérature scientifique. Ainsi,
cette étude novatrice apporte des données importantes dans un domaine peu étudié
jusqu’a ce jour. Toutefois, certaines limites sont a considérer. D’une part, le revenu
familial des peéres qui ont participé a cette étude était supérieur a la moyenne des
salaires d’une famille québécoise (Statistique Canada, 2019). Ainsi, ces péres ont une
aisance financiere pour se procurer divers services. D’autre part, plusieurs relances de
courriel ont di étre faites pour que les péres remplissent I’ensemble des questionnaires
de cette étude étant donné que leur motivation était difficile a solliciter. Afin de contrer
la difficulté de recrutement envisagé, I’étendue d’age des enfants présentant un TSA a
¢été ¢largie a 1’age de fréquentation scolaire, et ce, méme si ’adaptation des peres
fluctue en fonction de I’age de I’enfant. Les questionnaires ont peut-étre aussi influencé
les résultats puisqu’ils étaient tous autorapportés et qu’ils comportaient certaines
particularités telles que les réponses manquantes. Or, une entrevue clinique avec les
peres aurait permis de détailler davantage leurs réponses et éviter les données
manquantes ainsi que les nombreuses relances de courriels. Finalement, cette étude
n’avait pas de groupe de comparaison. Un groupe composé¢ exclusivement des
conjointes des péres aurait permis 1’obtention de résultats encore plus riches. De ce fait,
les deux groupes auraient rempli les mémes questionnaires, mais avec deux perceptions

d’une méme réalité probablement différente.



CONCLUSION

Cette étude a mis en évidence que le diagnostic de TSA a des répercussions sur la
qualité de vie des péres selon leur perspective. Au Québec, aucune recherche ne s’est
penchée sur le vécu personnel des peres. Selon les données de cette étude, pour
favoriser la qualité de vie des peres d’enfants présentant un TSA, il s’avére important
de miser sur les variables transactionnelles suivantes : voir le diagnostic de leur
enfant comme étant un défi, s’impliquer dans le développement de leur enfant, juger
adéquatement la disponibilit¢ de leur soutien social. Si les peres s’impliquaient
activement dans le quotidien de leur enfant, il serait intéressant de vérifier si une
amélioration de leur qualité de vie serait observable. Par exemple, solliciter leur
participation a des programmes de soutien, mais adaptés a la réalité paternelle de ces
derniers. Il est primordial que les peres développent leur réseau social afin de briser
leur isolement. Il s’aveére important qu’ils trouvent des stratégies appropriées pour
faire face au stress qu’entraine un tel diagnostic afin de maximiser les chances qu’ils
percoivent le TSA de leur enfant comme un défi et non pas comme une menace ou
une perte. Finalement, des changements incontestables s’observent au sein de la
dynamique familiale. C’est pourquoi il serait intéressant d’explorer les variables
transactionnelles qui ont des répercussions sur la qualité de vie des autres membres de
la famille tels que la fratrie d’enfants ayant un TSA ainsi que de comprendre I’effet

du diagnostic sur la qualité de vie des péres en adoptant une perspective longitudinale.
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Nom du pére :

Date d’aujourd’hui : / /
Date de naissance (DD/MM/AAAA): / /
Etes-vous le pére biologique de votre enfant ? OuiD Non

Situation de vie :

Vit avec la mere de ’enfant E
Vit seul

Vit avec une autre conjointe que la mere de 1’enfant D
Garde de I’enfant a temps plein D
Garde de I’enfant a temps partiel D
Autre :

-

Formation académique, degnier diplome obtenu :

Etudes secondaires

Etudes collégiales

Etudes universitaires

Emploi :

Temps plein

Temps partiel
Autre :

Si vous avez un emploi rémunéré, combien d’heures travaillez-vougp

Si vous ne travaillez pas, avez-vous déja travaillé¢ ? Oui

Si oui, depuis quand avez-vous cessé de travailler ?
Revenu familial approximatif :

<20000$ -
20001 $a40000$ -
40 001 $a 60000 $ D
60001 $a80000$
80001 $a1000008F R
100 001 $ a 120 000 $
>120 000 $

Avez-vous des problémes de santé ? Oui Non
Si oui, précisez :

Non

Est-ce que votre enfant a des fréres et des sceurs ? Oui Non

Si oui, aidez-moi a remplir le tableau suivant

76

semaine ?
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Prénom Sexe Age Diagnostic
(s’il y a lieu)

Quelle est la date de naissance de votre enfant ayant un TSA : / /
Age de I’enfant :
Quel est le sexe de votre enfant : Fille Gargon

Diagnostic principal :

A quel age a-t-il recu son diagnostic ?
Votre enfant a-t-il d’autres diagnostics ? Oui Non Ne sais pas
Si oui,
précisez :

Année scolaire et type de classe

Prend-il une médication ? Oui E Non|__] Ne sait pas E
Si oui laquelle ?

Recoit-il des services? Oui Non Ne sais pas
Est-il verbal ? Oui Non
Si oui, utilise-t-il des mots seulement ? Oui Non

utilise-t-il des petites phrases ? Oui E NonE
utilise-t-il de longues phrases ? Oui Non
La propreté est-elle acquise ?
De jour : Oui h Non D
De nuit : Oui D Non D

Présente-t-il une ou plusieurs des problématiques suivantes ?

Trouble du sommeil

Difficultés d’apprentissage

Rigidités alimentaires

Troubles du comportement

Autres :
Forces de ’enfant :

Difficultés de ’enfant :
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Les caractéristiques transactionnelles influencant la qualité de vie des péres
d’enfants présentant un trouble du spectre de I’autisme (TSA)
Projet de thése de doctorat menée par Andréa Belzil, sous la direction de Dre Nathalie
Poirier, professeure au département de psychologie de ’'UQAM.

Madame, Monsieur,

La présence du trouble du spectre de 1’autisme (TSA) chez un enfant entraine des
changements majeurs au sein de la dynamique familiale et il semble que les peres et
les meres composent différemment avec ce diagnostic. Or, puisque ce sont
majoritairement les meéres qui participent aux études, on en sait trés peu sur le vécu
des peres dont I’enfant a recu un diagnostic de TSA.

Le but de mon étude est de déterminer comment la qualité de vie des péres est
atteinte, c’est-a-dire cibler les facteurs spécifiques corrélés a celle-ci. Pour ce faire, je
suis a la recherche de participants acceptant de remplir des questionnaires. Les péres
d’enfants présentant un TSA auront a répondre a des questions concernant les
caractéristiques de leur enfant et de leur famille, les stratégies d’adaptation qu’ils
emploient, leur perception de leur soutien social ou relatif a leur stress et a leur vécu
quotidien qui influence leur qualité de vie. La passation des documents se fera par
I’entremise d’une plateforme sécurisée.

Votre implication consisterait a informer des parents d’enfants présentant un TSA de
la possibilité qui est offerte aux peres de participer a cette étude. Pour ce faire, un(e)
intervenant (e) de votre organisme pourrait transmettre une lettre aux parents
identifiés. Ainsi, ces derniers pourront étre informés de la recherche et obtenir les
coordonnées de 1’expérimentatrice (Andréa Belzil) avec laquelle ils pourront entrer
en contact s’ils désirent participer au projet.

Les parents a identifier sont ceux ayant un enfant, agé entre 4 et 21 ans, avec un
diagnostic de TSA. Puis, les peres doivent étre des peres biologiques de 1’enfant et
vivre avec ce dernier a plein temps ou en garde partagée (équivalent minimalement a
une fin de semaine sur deux).

Pour obtenir de plus amples informations ou pour formuler des commentaires
concernant cette étude, veuillez contacter Andréa Belzil au courriel suivant :
belzil.andrea@courrier.ugam.ca. Vous pourrez discuter en toute confiance des
questions concernant le projet.

Merci pour votre participation !

Andréa Belzil, B.Sc., DESS TED,

¢tudiante au doctorat en psychologie,

Université du Québec a Montréal

Sous la direction de Nathalie Poirier, Ph.D., professeure au département de
psychologie.
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Les caractéristiques transactionnelles influencant la qualité de vie des péres
d’enfants présentant un trouble du spectre de I’autisme (TSA)
Projet de thése de doctorat menée par Andréa Belzil, sous la direction de Dre Nathalie
Poirier, professeure au département de psychologie de ’'UQAM.

Monsieur,

La présence du trouble du spectre de 1’autisme (TSA) chez un enfant entraine des
changements majeurs au sein de la dynamique familiale et il semble que les peres et
les meres composent différemment avec ce diagnostic. Or, puisque ce sont
majoritairement les meéres qui participent aux études, on en sait trés peu sur le vécu
des peres dont I’enfant a recu un diagnostic de TSA.

Le but de mon étude est de déterminer comment la qualité de vie des péres est
atteinte, c’est-a-dire de cibler les facteurs spécifiques corrélés a celle-ci. Pour ce faire,
je suis a la recherche de participants acceptant de remplir des questionnaires sur une
plateforme sécurisée.

Pour participer a cette étude, votre enfant doit avoir regu un diagnostic de TSA et étre
agé de 4 a 21 ans. Puis, vous devez étre le pere biologique de 1’enfant et vivre avec
I’enfant ayant le diagnostic de TSA a plein temps ou en garde partagée (équivalent
minimalement a une fin de semaine sur deux).

En acceptant de participer a la recherche, vous aurez a répondre a des questions
concernant les caractéristiques de votre enfant et de votre famille, les stratégies
d’adaptation que vous employez, la perception de votre soutien social ou relatif a
votre stress et votre vécu quotidien influengant votre qualité de vie. Les informations
recueillies seront traitées en toute confidentialité.

Pour obtenir de plus amples informations ou si vous désirez participer a cette étude,
veuillez contacter Andréa Belzil au courriel suivant : belzil.andrea@courrier.ugam.ca.
Vous pourrez discuter en toute confiance des questions concernant votre participation
a cette recherche.

Merci pour votre participation !

Andréa Belzil, B.Sc., DESS TED,

¢tudiante au doctorat en psychologie,

Université du Québec a Montréal

Sous la direction de Nathalie Poirier, Ph.D., professeure au département de
psychologie
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UQAM

Les caractéristiques transactionnelles influencant la qualité de vie des péres
d’enfants présentant un trouble du spectre de I’autisme (TSA)

IDENTIFICATION

Chercheur responsable du projet : Andréa Belzil
Programme d’enseignement : Doctorat en psychologie
Adresse courriel : belzil.andrea@courrier.ugam.ca

BUT GENERAL DU PROJET ET DIRECTION

Vous étes invité a prendre part a ce projet visant a déterminer comment la qualité de
vie des peres est atteinte et de cibler les facteurs spécifiques corrélés a celle-ci. Ce
projet est réalisé dans le cadre d’un essai doctoral sous la direction de Nathalie
Poirier, professeure du département de psychologie de la Faculté des Sciences
humaines. Elle peut étre jointe au (514) 987-3000 poste 4359 ou par courriel a
I’adresse : poirier.nathalie@ugam.ca.

PROCEDURE(S) OU TACHES DEMANDEES AU PARTICIPANT

Votre participation consiste a remplir une fiche signalétique et cinq questionnaires sur
une plateforme sécurisée. Des questions concernant votre enfant et les effets de son
diagnostic sur votre qualité de vie vous seront posées.

AVANTAGES ET RISQUES

Votre participation contribuera a I’avancement des connaissances puisqu’elle va
permettre d’enrichir les connaissances de la communauté scientifique concernant la
qualité de vie des peres d’enfants ayant un TSA. De plus, cette recherche permettra
de préciser comment la qualité de vie différe selon certaines caractéristiques socio-
démographiques parentales, selon les variables transactionnelles et selon certaines
particularités du trouble de leur enfant. Vous devez cependant prendre conscience que
certaines questions pourraient raviver des émotions désagréables liées a votre
expérience quotidienne. Vous demeurez libre de ne pas répondre a une question que
vous estimez embarrassante sans avoir a vous justifier. Une liste de références et de
ressources dans la communauté vous sera proposée si vous souhaitez discuter de
votre situation.




84

ANONYMAT ET CONFIDENTIALITE

Il est entendu que les renseignements recueillis sont confidentiels et que seuls, le
responsable du projet et son directeur de recherche, Andréa Belzil et Nathalie Poirier,
auront acces a vos données. Les documents ainsi que votre formulaire de
consentement seront conservés séparément sous clé par le responsable du projet pour
la durée totale du projet. Les documents ainsi que les formulaires de consentement
seront détruits 5 ans apres les dernicres 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 le responsable du
projet puisse utiliser aux fins de la présente recherche (articles, mémoire, essai ou
these, 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 FINANCIERE

Votre participation a ce projet est offerte gratuitement. Une copie de I’article finale de
cette recherche vous sera transmise.

DES QUESTIONS SUR LE PROJET OU SUR VOS DROITS?

Vous pouvez contacter le responsable du projet au numéro (514) 377-1219 pour des
questions additionnelles sur le projet. Vous pouvez également discuter avec la
directrice de recherche, (514) 987-3000 poste 4359, des conditions dans lesquelles se
déroule votre participation et de vos droits en tant que participant de recherche.

Le projet auquel vous allez participer a été approuvé sur le plan de I’éthique de la
recherche avec des étres humains. Pour toute question ne pouvant étre adressée au
directeur de recherche ou pour formuler une plainte ou des commentaires, vous
pouvez contacter le Président du Comité d’éthique de la recherche pour étudiants
(CERPE), par ’intermédiaire de son secrétariat au numéro (514)-987-3000 # 1646 ou
par courriel a : (savard.josee@uqam.ca).
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REMERCIEMENTS

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

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 responsable du projet a
répondu & mes questions de manicre satisfaisante et que j’ai disposé 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. Il me suffit d’en informer le
responsable du projet.

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 responsable du projet : Date :

Nom (lettres moulées) et coordonnées :
Andréa Belzil, B. Sc., DESS TED,
¢tudiante au doctorat en psychologie,
Université du Québec a Montréal
belzil.andrea@courrier.uqam.ca
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Autisme Montréal

Téléphone : (514) 524-6114

4450 rue Saint-Hubert, Local 320, Montréal (Québec), H2J 2W9
Courriel : accueil@autisme-montreal.com

Solidarité de parents de personnes handicapées (SPPH)
Téléphone : (514) 254-6067

5095 9™ Avenue, bureau 101, Montréal (Québec) H1Y 2J3
Courriel : spph@arobas.net

Fédération québécoise de 1’autisme (FQA)

Téléphone : (514) 270-7386

7675 Boulevard St-Laurent, Montréal (Québec), H2R 1W9
Courriel : info@autisme.qgc.ca

Association de parents de I’enfance en difficulté (APED)
Téléphone : (450) 679-9310
360 rue Cherbourg, Longueuil (Québec), J4J 473

Association des Parents d’Enfants Handicapés des Hautes-Laurentides
Téléphone : (819) 275-3828

764 Labelle B, Riviere- Rouge (Québec), JOT 1TO

Courriel : asshandicaphl@qgc.aira.com

Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants
du développement de Montréal (CRDITED de Montréal)

Téléphone : (514) 387-1234

75 rue de Port-Royal Est, bureau 110, Montréal (Québec), H3L 3T1

Centre intégré de santé et de services sociaux (CISSS) de Lanaudiere
Téléphone : (450) 759-1157

260, rue Lavaltrie Sud, Joliette (Québec), JOE 5X7

Courriel : daniel.castonguay.cissslan@ssss.gouv.qc.ca
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A Montréal, le (date)
Cher Monsieur,

Je tenais a vous exprimer mes remerciements les plus sincéres pour faire suite a votre
participation & mon projet doctoral. Je vous remercie d’avoir pris le temps de remplir
les questionnaires. Votre implication dans cette étude a permis d’explorer un sujet
d’une grande importance puisque la prévalence du TSA est en hausse. En effet, vous
avez permis une meilleure compréhension de ce phénomeéne.

Une copie de mon article vous sera offerte lorsqu’il sera publié.

Je vous prie d’agréer, Monsieur, I’expression de mes sentiments distingués.

Andréa Belzil, B.Sc., DESS TED,
¢tudiante au doctorat en psychologie,
Université du Québec a Montréal

Sous la direction de Nathalie Poirier, Ph.D., Professeure au département de
psychologie.
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Nous aimerions que vous estimiez le degré de controle que vous pensez exercer sur

votre situation. Pour chacune des 17 propositions présentées ci-dessous, indiquez

votre degré d’accord en cochant la case qui correspond a votre opinion, sachant que :

0 = Pas du tout d’accord 1 = Pas d’accord 2 =D’accord 3 =Tout a fait

d’accord

2

1. L’apparition du TSA de mon enfant est sans aucun doute le fait du hasard sur
lequel je n’ai aucune influence.

2. Je peux certainement influencer le développement de mon enfant.

3. Mon enfant a un TSA en partie parce que Dieu en a décidé ainsi.

4. Les professionnels (psychiatres, psychologues, éducateurs, ...) peuvent
certainement influencer le développement de mon enfant.

5. Mon époux(se)/partenaire ou ma famille peuvent certainement influencer le
développement de mon enfant.

6. L’apparition du TSA de mon enfant est due & mon style de vie.

7. Dieu peut certainement influencer le développement de mon enfant.

8. L’apparition du TSA de mon enfant est principalement liée a des facteurs
génétiques.

9. C’est en partie de ma faute si mon enfant a un TSA.

10. En adhérant a une association de parents, je peux influencer le
développement de mon enfant.

11. Des éveénements malheureux ou des déceptions dans mon passé ont contribué
a la survenue du TSA de mon enfant.

12. Mes pratiques religieuses ont certainement une influence sur le
développement de mon enfant.

13. En m’informant réguliérement de I’actualité scientifique concernant les TSA
(origines, évolution, interventions, traitements), je peux influencer le
développement de mon enfant.

14. Ma personnalité a quelque chose a voir avec I’apparition du TSA de mon
enfant.

15. Si je suis les conseils des professionnels (psychiatres, psychologues,

¢ducateurs, ...), je peux certainement influencer le développement de mon enfant.

16. Je peux influencer le développement de mon enfant en me « battant » contre
le TSA.

17. L’apparition du TSA de mon enfant est surtout due a quelque chose me
concernant.
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Dans I’espace ci-dessous veuillez décrire bri¢vement en quoi, d’aprés votre
expérience, la fréquentation en classe spécialisée, de votre enfant qui présentant un
TSA, peut parfois étre source de stress.

Nous aimerions que vous estimiez la fagon dont vous percevez votre situation
actuelle. C’est-a-dire la perception que vous avez de votre expérience de parent d’un
enfant ayant un TSA au moment présent. Utilisez les six chiffres des échelles
suivantes qui vont de 0 = pas du tout a 5 = extrémement pour indiquer dans quelle
mesure chacun des adjectifs décrit le mieux votre perception au moment présent. Pour
ce faire, entourez le chiffre qui convient dans chaque échelle. Répondez aussi
rapidement que possible : les premicres réactions sont souvent les plus justes.
Sélectionnez une réponse pour tous les adjectifs.

Selon vous, étre parent d’un enfant ayant un TSA est une expérience :

1. Menacante : 0 1 2 3 4 5]9.Douloureuse : 0123435
2. Paniquante : 01 2 3 4 5]|10.Déprimante : 012345
3. Agréable : 01 2 3 4 5|11.Malheureuse: 0 1 2 3 4 5
4. Inquiétante : 0 1 2 3 4 5]|12.Instructive : 012345
S. Destructrice: 0 1 2 3 4 5] 13. Excitante : 01 23435
6. Stimulante : 0 1 2 3 4 5] 14. Effrayante : 01 23435
7. Enrichissante: 0 1 2 3 4 5] 15.Bouleversante: 0 1 2 3 4 5
8. Passionnante: O 1 2 3 4 5| 16.Insupportable: 0 1 2 3 4 5




APPENDICE I

VERSION FRANCAISE DE LA WCC-R DE COUSSON-GELIE (1997),
ADAPTATION DE CAPPE (2009)
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a. Décrivez une situation stressante en rapport avec la fréquentation en classe

spécialisée de votre enfant ayant un TSA, que vous avez connue durant les

derniers mois (situation qui vous a particuliérement troublée) :

b. Par rapport a cette situation que vous venez de décrire, vous diriez qu’elle
Ol Elevé

était de niveau de stress : [ Faible 1 Moyen

c. Indiquez pour chacune des réactions suivantes, si oui ou non vous I’avez

généralement utilisée ces derniers mois pour faire face aux problémes
concernant votre enfant avant un TSA. Pour cela, il vous suffit de cocher la case

adéquate dans les colonnes de droite.

Non

Plutot
non

Plutot
oui

Oui

1. J’ai établi un plan d’action et je I’ai suivi.

2. J’ai souhaité que la situation disparaisse ou finisse.

3. J’ai parlé a quelqu’un de ce que je ressentais.

4. Je me suis battu pour ce que je voulais.

5. J’ai souhaité pouvoir changer ce qui est arrivé.

6. J’ai sollicité 1’aide d’un professionnel et j’ai fait ce
qu’on m’a conseillé.

7. J’ai changé positivement.

8. Je me suis senti(e) mal de ne pouvoir éviter le probléme.

9. J’ai demandé¢ des conseils a une personne digne de
respect et je les ai suivis.

10. J’ai pris les choses une par une.

11. J’ai espéré qu’un miracle se produirait.

12. J’ai discuté avec quelqu’un pour en savoir plus au sujet
de la situation.




96

13. Je me suis concentré(e) sur un aspect positif qui pourrait
apparaitre apres.

14. Je me suis culpabilisé(e).

15. J’ai contenu (gardé pour moi) mes émotions.

16. Je suis sorti(e) plus fort(e) de la situation.

17. J’ai pensé a des choses irréelles ou fantastiques pour me sentir
mieux.

18. J’ai parlé a quelqu’un qui pouvait agir concrétement au sujet du
probléme.

19. J’ai changé des choses pour que tout puisse bien finir.

20. J’ai essayé de tout oublier.

21. J’ai essay¢ de ne pas m’isoler.

22. J’ai essay¢ de ne pas agir de maniére précipitée ou de suivre la
premiere idée.

23. J’ai souhaité pouvoir changer d’attitude.

24. J’ai accepté la sympathie et la compréhension de quelqu’un.

25. J’ai trouvé une ou deux solutions au probléme.

26. Je me suis critiqué(e) ou sermonné(e).

27. Je savais ce qu’il fallait faire, aussi j’ai redoublé d’efforts et j’ai
fait tout mon possible pour y arriver.

d. Utilisez-vous d’autres stratégies, non recensées dans ce questionnaire, pour faire

face aux situations stressantes en rapport avec la fréquentation en classe spécialisée?

O Oui O Non

SiOui:lesquelles ? ...




APPENDICE J

QUESTIONNAIRE DE SOUTIEN SOCIAL PERCU DE KOLECK (2000),
ADAPTATION DE CAPPE (2009)
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Les questions suivantes concernent les personnes de votre environnement qui vous
procurent une aide ou un soutien. Chacune des questions est en deux parties. Dans un
premier temps, cochez toutes les catégories de personnes sur qui vous pouvez
compter pour une aide ou un soutien dans la situation décrite et indiquez le nombre de
personnes dans chaque catégorie. Dans un second temps, entourez la réponse
correspondant a votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu.

1. a) Sur qui pouvez-vous réellement compter pour vous rassurer et vous encourager
lorsque vous doutez de vos capacités ?

O Sur personne

U1 Sur vos collégues, nombre de personnes : ..................

U1 Sur vos amis, nombre de personnes : ..................

U Sur votre famille, nombre de personnes : ..................

L1 Sur les professionnels du soin (médecins, psychologues, ...), nombre de personnes : ...
L] AULIES PErSONNES, PIECISCZ & . .uvvnrertnterintereneenenteteneasetaseneseneaseneneeneeeneneanns
1. b) Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu ?

0] Trés satisfait (e) [ Satisfait(e) L1 Plutot satisfait(e)

L1 Plut6t insatisfait(e) U Insatisfait(e) U] Trés insatisfait(e)

2. a) Qui peut vous donner des conseils, des informations quand vous avez un
probléme?

Ul Personne

O Vos collégues, nombre de personnes : ..................

O Vos amis, nombre de personnes : ..................

O Votre famille, nombre de personnes : ..................

O Les professionnels du soin (médecins, psychologues, ...), nombre de personnes : ......
[0 AULIES PErSONNES, PIECISEZ & +uvuvntntnt et et etetetene et et et et et e e et e e eae e e eeeneens
2. b) Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu ?

[ Trés satisfait (e) [ Satisfait(e) [ Plutot satisfait(e)

[ Plut6t insatisfait(e) [ Insatisfait(e) [ Trés insatisfait(e)

3. a) A qui pouvez-vous vous confier quand un événement vous perturbe ou vous
tracasse ?

O A personne

O A vos collégues, nombre de personnes : ..................

O A vos amis, nombre de personnes : ..................

O A votre famille, nombre de personnes : ..................

O Aux professionnels du soin (médecins, psychologues, ...), nombre de personnes : .........
[0 AULIES PErSONNES, PIECISCZ & +uvuvnvnent et et et etetenen et tet et et e e e e et eaeae e e eneneens
3. b) Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu ?

[ Trés satisfait (e) [ Satisfait(e) [ Plutot satisfait(e)

[ Plut6t insatisfait(e) [ Insatisfait(e) [ Trés insatisfait(e)
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4. a) Qui peut vous aider matériellement et/ou financiérement lors d’une période
difficile ?

LI Personne

L1 Vos collégues, nombre de personnes : ..................

U Vos amis, nombre de personnes : ..................

U Votre famille, nombre de personnes : ..................

L1 Les professionnels du soin (médecins, psychologues, ...), nombre de personnes : ......
L] AULIES PErSONNES, PIECISCZ & . .uvnrerinterintetentenentereneateeas ettt eneaseneeeneeeneneanans
4. b) Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu ?

O Tres satisfait (e) O Satisfait(e) O Plutot satisfait(e)

L1 Plut6t insatisfait(e) U Insatisfait(e) U] Trés insatisfait(e)

Commentaires, remarques libres et informations supplémentaires concernant 1’aide et
le soutien que les personnes de votre environnement vous procurent :



APPENDICE K

ECHELLE DE QUALITE DE VIE POUR DES PARENTS D’UN ENFANT
AYANT UN TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME (TSA) (CAPPE, 2009)
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Ce questionnaire a pour but de mieux comprendre comment le TSA de votre enfant
perturbe vos activités quotidiennes actuelles. Merci de bien vouloir répondre au
questionnaire suivant en indiquant pour chacune des propositions votre degré
d’accord :

0 = Pas du tout d’accord 1 = Pas d’accord 2 =D’accord 3 =Tout a fait
d’accord

Du fait du TSA de mon enfant et/ou de ses soins et de son éducation...

Le quotidien :

1. Ma vie quotidienne a changg.

2. Tout s’organise autour de mon enfant.

3. Jevis au jour le jour, je me projette difficilement dans 1’avenir.

4. Je suis dépassé(e), submergé(e) par les taches de la vie quotidienne.

5. Je suis géné(e) dans mes activités et tiches domestiques
(déplacements, courses, ménage, cuisine, etc.).

6. Je dois tout planifier et organiser a ’avance.

7. Jai des difficultés pour accéder a certains loisirs pour mon enfant.

8. J’ai beaucoup de frais et mon pouvoir d’achat a diminué.

9. J’airenoncé a certains moyens de transport en commun
(train/avion/métro/bus).

10. J’ai adapté, équipé mon logement (serrures, barreaux aux fenétres,
insonorisation, etc.) et/ou réorganisé son agencement.

o Oo|o§.;oOo o|oOoOo0g) <
o Oo|o@;oOo o|ooOog) =
0 | o o
o O o0o§;oOo o|OoOonofd) «»

11. J’ai déménagé.

Activités de loisirs et de détente :

12. J’ai moins de loisirs.

13. Je manque de temps libre et de liberté pour penser a moi, prendre soin
de moi et m’épanouir.

14. Je ne peux pas entreprendre de nouveaux loisirs et nouvelles activités.

15. Je m’autorise moins de loisirs et de moments de détente.

16. Je prends moins de vacances.

OOoono O |gde
OOoono O |gp=-
OOoono O g
OOono O O

17. J’ai renoncé a certaines destinations de voyage.
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Indiquez pour chacune des propositions suivantes votre degré d’accord, sachant

que :
0 = Pas du tout d’accord 1 = Pas d’accord 2 = D’accord
d’accord

3 =Tout a fait

Du fait du TSA de mon enfant et/ou de ses soins et de son éducation...

Activités et relations professionnelles :

18. J’ai arrété de travailler.

19. Je me suis plusieurs fois absenté(e) de mon poste de travail.

20. J’ai pris un travail a temps partiel.

21. J’ai aménagé mes horaires de travail.

22. J’ai changg de lieu de travail.

23. J’ai changg de travail.

24. J’ai renoncé a certains projets professionnels ou @ ma carriére.

25. J’ai rencontré des difficultés dans mes relations professionnelles (avec
mes collégues, mon patron/employeur, clients, etc.).

26. Je suis rejeté(e) par certains de mes collégues et/ou mon
patron/employeur.

27. Je suis compris(e) et soutenu(e) par certains de mes collégues et/ou
mon patron/employeur.

O | Oo|oOogooooOoag) <
o | Oo|o0ooooooo =
O | O 0O ooooooo =
O | 0| 0O oooooool <

Activités et relations sociales :

28. Je suis géné(e) ou blessé(e) par le regard des autres, certains de leurs
comportements ou certaines paroles et remarques.

29. Je ne recois pas chez moi quelqu’un que je connais peu.

30. Je ne peux pas me rendre a des soirées, aller au restaurant ou au
cinéma, etc.

31. Je fais moins de rencontres.

32. Je me sens seul(e).

33. En dehors des professionnels et des parents concernés par I’autisme, je
vois peu de gens.

34. Je suis rejeté(e), stigmatisé(e) ou offensé(e).

35. J’ai des difficultés pour expliquer/parler des troubles de mon enfant
aux autres.

36. En général, les gens acceptent difficilement de garder mon enfant.

37. En général, j’appréhende ou j’ai peur de confier mon enfant.

aoOo oo ooo oo Ooe
aoOo oo ooo oo g
oOo oo Oooo oo O
oo0o oo Ooo;o o0 0w
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Indiquez pour chacune des propositions suivantes votre degré d’accord, sachant

que :
0 = Pas du tout d’accord 1 = Pas d’accord 2 = D’accord
d’accord

3 =Tout a fait

Du fait du TSA de mon enfant et/ou de ses soins et de son éducation...

Relations amicales :

38. Mes relations amicales sont perturbées, conflictuelles ou difficiles.

39. J’ai moins d’ami(e)s.

40. Je recois moins mes ami(e)s.

41. Je rends moins visite & mes ami(e)s.

42. Mes ami(e)s m’invitent moins.

43. Mes ami(e)s me rendent moins visite.

44. Je sors moins avec mes ami(e)s.

45. Je suis dégu(e) par quelques comportements ou paroles de certain(e)s
de mes ami(e)s.

46. Je suis rejeté(e) par certain(e)s de mes ami(e)s.

47. Je suis compris(e) et soutenu(e) par certain(e)s de mes ami(e)s.

oo O |Oooooon) <
oo o ooooooo =
gl O |Oooooog) »
gl o |Oooooog) <

Relations familiales (enfants, parents, fréres/sceurs, famille
élargie) :

<

[y

(S8

w

48. Ma vie familiale est perturbée, conflictuelle ou difficile.

49. Nous limitons les sorties en famille.

50. Je regois moins ma famille.

51. Je rends moins visite 4 ma famille.

52. Ma famille m’invite moins.

53. Ma famille me rend moins visite.

54. J’ai moins de temps pour m’occuper de ma famille et/ou de mes autres
enfants.

55. Ma famille passe au second plan et j’ai I’impression de rater quelque
chose.

56. Je suis dégu(e) par certains comportements ou certaines paroles de
certains membres de ma famille.

57. Je suis rejeté(e) par certains membres de ma famille.

58. Je suis compris(e) et soutenu(e) par certains membres ma famille.

oo o | a| o|OooOoOooo
oo o | a| o|OooOoOooo
oo o | a| o|OooOoOooo
oo o | a| o|OooOoOooo
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Indiquez pour chacune des propositions suivantes votre degré d’accord, sachant

que :
0 = Pas du tout d’accord 1 = Pas d’accord 2 = D’accord
d’accord

3 =Tout a fait

Du fait du TSA de mon enfant et/ou de ses soins et de son éducation...

Relations avec votre enfant qui présente un trouble autistique :

59. Je ne sais pas comment m’y prendre, comment faire avec mon enfant.

60. Je ne comprends pas mon enfant.

61. J’ai des difficultés pour jouer, faire des activités de loisirs avec mon
enfant.

62. J’ai des difficultés pour trouver des occupations et/ou des loisirs qui
intéressent mon enfant.

63. J’ai des difficultés pour communiquer avec mon enfant.

64. J’éprouve du plaisir a passer du temps avec mon enfant.

65. J’appréhende, j’ai peur de me retrouver seul(e) avec mon enfant.

66. Je me sens différent des autres parents.

67. Je doute ou j’ai peur pour I’avenir de mon enfant.

68. Mes relations et liens affectifs avec mon enfant sont limités.

Relations de couple :

69. Ma vie de couple est perturbée, conflictuelle ou difficile.

70. Je passe moins de temps en téte a téte avec mon conjoint/ma conjointe.

71. Nous sortons moins souvent en couple le soir et/ou les week-ends.

72. Nous avons renoncé au désir d’avoir d’autres enfants.

73. J’ai des difficultés pour communiquer avec mon conjoint/ma
conjointe.

74. Nous formons une bonne équipe lorsqu’il s’agit de résoudre certains
problémes.

75. J’ai une vie sentimentale et sexuelle plus limitée.

76. Je suis compris(e) et soutenu(e) par mon conjoint/ma conjointe.

oo O | 0O oooOo < gooooor o oOogp <
oo o) o |oooOo - |Oooooo a | ojog =
ggl o | o ogoogo < goooggy o ooOgp »
og o|oooon «» goooggy o) oogp «
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Indiquez pour chacune des propositions suivantes votre degré d’accord, sachant

que :
0 = Pas du tout d’accord 1 = Pas d’accord 2 = D’accord
d’accord

3 =Tout a fait

Du fait du TSA de mon enfant et/ou de ses soins et de son éducation...

Bien-étre :

Je dors moins bien.

Je suis trés fatigué(e).

J’ai besoin d’une aide médicale ou psychologique.

Je me sens déprimé(e), triste, moralement usé(e).

Je suis plus anxieux(se), plus angoissé(e), j’ai perdu ma tranquillité.

Je suis plus stressé(e), plus tendu(e).

Parfois, je me sens coupable.

Je suis plus irritable, je m’énerve plus facilement.

— : — 1 moi Uriosité bou
J’éprouve moins de plaisir et/ou moins de curiosité pour le monde
qui m’entoure.

Je pense tout le temps & mon enfant, j’ai des difficultés pour me
concentrer.

J’ai envie de tout envoyer balader, je suis découragé(e).

Je me sens impuissant(e), dépassé(e) et/ou en échec.

Parfois, j’ai honte.

J’éprouve un sentiment d’injustice.

Je doute pour mon avenir et/ou celui de ma famille.

J’ai perdu confiance en moi.

O0ooOoooo o) o |ooogooOooogr <
o|ooooOor o o |ooooooono =
OOoonooo o o ooooooog)
OOoonooo o o ooooooog) @

Epanouissement personnel :

J’ai renoncé a certains projets personnels.

Ma vie s’est enrichie.

J’ai trouvé un sens a ma vie.

J’ai I’impression d’étre utile.

Je dois relever un défi, un challenge.

Je me sens plus compétent(e) dans mon rdle parental.

J’apprécie davantage les petites choses de la vie.

J’ai envie d’aider les autres.

Je relativise et prends du recul plus facilement.

Je suis plus ouvert(e) et plus tolérant(e).

O|0|O0oooooge
Oo|ooooOooooo-
O 000ooooogr
O000oooooOge
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Commentaires, remarques libres et informations supplémentaires concernant la
fréquentation en classe spécialisée de votre enfant ayant un TSA sur votre vie
quotidienne :

Merci beaucoup pour votre participation !
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REVUE SCIENCE

ET COMPORTEMENT

Montréal, 30 juillet 2019

Chére Mme Belzil,

Il me fait plaisir de vous confirmer bonne réception de votre article :

Les caractéristique transactionnelles influengant la qualité de vie des péres d’enfants
présentant un trouble du spectre de I'autisme. (Belzil et Poirier).

Votre article sous forme anonymisée sera envoyé a deux reviseurs de notre comité de
rédaction. Ceux-ci devront évaluer votre article selon notre grille de cotation. Il me fera
plaisir de vous tenir au courant de leurs évaluations dés leur réception.

Nous vous remercions d’avoir soumis votre article a Science et Comportement, nous
espérons contribuer a I'avancement et la diffusion en langue francgaise des connaissances en
psychologie du comportement.

Je reste a votre entiere disposition pour toute information et vous prie d’agréer, cher
collégue, mes meilleures salutations,

Pascale Brillon, Ph.D.

Rédactrice en chef

Revue Science et Comportement
www.science-comportement.org
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REVUE SCIENCE

ET COMPORTEMENT

Montréal, 20 janvier 2020

Chére Mme Belzil,

Il me fait plaisir de vous confirmer bonne réception de votre article :

Les caractéristique transactionnelles influengant la qualité de vie des peres d’enfants
présentant un trouble du spectre de I'autisme (version 2). (Belzil et Poirier).

Votre article sous forme anonymisée sera revisée au sein de notre comité de rédaction. Il
me fera plaisir de vous tenir au courant de I’évaluation finale dés sa réception.

Nous vous remercions d’avoir soumis votre article a Science et Comportement, nous
espérons contribuer a I'avancement et la diffusion en langue frangaise des connaissances en
psychologie du comportement.

Je reste a votre entiere disposition pour toute information et vous prie d’agréer, chéere
collégue, mes meilleures salutations,

Pascale Brillon, Ph.D.

Rédactrice en chef

Revue Science et Comportement
www.science-comportement.org
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