UNIVERSITE DU QUEBEC A MONTREAL

LES ROLES ET LES PERCEPTIONS DE PERES D’ENFANTS AYANT UN

TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME

ESSAI
PRESENTE
COMME EXIGENCE PARTIELLE
DU DOCTORAT EN

PSYCHOLOGIE

PAR

FRANCIS GOULET

MAI 2016



UNIVERSITE DU QUEBEC A MONTREAL
Service des bibliothéques

Avertissement

La diffusion de cet essai doctoral se fait dans le respect des droits de son auteur, qui a
signé le formulaire Autorisation de reproduire et de diffuser un travail de recherche de
cycles supérieurs (SDU-522 - Rév.03-2015). Cette autorisation stipule que
«conformément a [larticle 11 du Réglement no 8 des études de cycles
supérieurs, [Fauteur] concéde a I'Université du Québec a Montréal une licence non
exclusive d'utilisation et de publication de la totalité ou d’'une partie importante de [son]
travail de recherche pour des fins pédagogiques et non commerciales. Plus
précisément, [Pauteur] autorise I'Université du Québec a Montréal a reproduire, diffuser,
préter, distribuer ou vendre des copies de [son] travail de recherche a des fins non
commerciales sur quelque support que ce soit, y compris I'Internet. Cette licence et
cette autorisation n’entrainent pas une renonciation de [la] part [de I'auteur] a [ses] droits
moraux ni a [ses] droits de propriété intellectuelle. Sauf entente contraire, [Pauteur]
conserve la liberté de diffuser et de commercialiser ou non ce travail dont [il] posséde un
exemplaire.»



REMERCIEMENTS

Au cours des cinq années qu’aura nécessitées la réalisation de cet essai, de

nombreuses personnes m’ont apporté une aide inestimable.

Je tiens d’abord a remercier ma directrice de thése, Mme Georgette Goupil pour son
encadrement, sa disponibilité, sa grande efficacité ainsi que pour le soutien offert. Ses
encouragements et ses conseils ont contribué a conserver ma motivation 2a aller
jusqu’au bout de cet essai. Je remercie également les membres du comité de
correction de ce projet et les membres du jury de cette thése, soit Mme Véronique
Lussier, Mme Nathalie Poirier et Mme Catherine des Riviéres-Pigeon, professeures
au département de psychologie de 1I’Université du Québec 2 Montréal, pour leur
lecture attentive et leur contribution a la qualité de cet essai. De plus, je tiens a
souligner la contribution des autres experts qui se sont penchés sur le questionnaire

d’entrevue : Mme Julie Leclerc, Mme Valérie Rousseau et M. Alain C6té.

Un grand merci a mes collegues de laboratoire pour leurs idées, leurs critiques
constructives de méme que d’avoir lu et relu cet essai durant plusieurs années : Marie,
France, Zoé, Emilie, Valérie, Roxanne, René-Marc, Julien, Simon, Emely, Rachel,
Julien et Sarah. Merci a Olivier Gaudet, assistant de recherche du cours PSM4606

pour son aide dans 1’analyse des données.

Cet essai n’aurait pu €tre réalisé sans la contribution de 1’association Autisme
Montérégie, et bien entendu des 14 peres ayant participé a cette recherche. Merci de
votre participation, de m’avoir accueilli dans votre domicile et d’avoir partagé votre

vécu. Merci pour votre confiance et votre authenticité.



i1l

Merci 2 ma famille, particulierement & mes parents, Genevieve et Michel pour leur
soutien inconditionnel. Un merci trés spécial dédié & mon amoureuse, Stéphanie
Ouellette, pour son soutien, son amour, ses encouragements et les nombreuses heures
consacrées a cet essai. Tu m’as accompagné dans la réalisation de cet essai durant les

trois derniéres années.



TABLE DES MATIERES

LISTEIDES TABLBEANII . . oo e sscisrssass senesssmmmnsspinsssvonssmbiissts sfissss 58 o538 Bussss s LK 155 viii
ST MRS STCTUIIREIES <5 i st Bl i s 555 s s S ¥ s i s ix
LISTE DES ABREVIATIONS ET ACRONYMES.....vcccuumecermimemminresssnsssssnnsesenees X
11T ) I B e e e e e xi
R A T IO i o Rt o R el RS NS NIRRT TN b et 1
CHAPITRET
CONTEXEE THEURICHIE oo ovpse o commmamss i sas s iy sums s s sesormsepaotset rsessssemmas s 3
1.1 Définition et prévalence du trouble du spectre de I’autisme (TSA) ................. 3
L2 Ertets o 1S A Uk TR Tapmlii v osoompionmssmsnssmmsonsssssiisn 4§ nik e mmssesmoss dissies ]
1.2.1 Annonce du diagnostic de TSA.......coccermieriinceiieciirteneriereeecreesaeeeens 5
1.2.2 Services offerts a I’enfant et a la famille........ccccooeeeniinenenicnsiinnnneencene. 7
1.2.3 PEIIOHE SCOLAIE ....cceissessmrnssncncntissrssamsnisonmsuesonsssanesssssisn savsasssmmsasnasssyiss 10
122 STesSE BEIMTIRL .y . covwcmensassrontrtes ssilisssims imomaaenaas bt Bubiuahl o usss amnhhob oo 11
1.2.5 Changements sur le plan familial ...........cccccooeeeernieveniveneniicrererereens 13
i35 | PRres d' erFants AFEEE X 155 A cwmsar someossntnaasbissoisiih dhoksb kbmsbiindmmnstbaitssibions 19
1.3.1 Roles des peres d’enfants sans déficience.........ccovvrverecrerieieniensuennenne 19
1.3.2 Péres d’enfants ayant un TSA. .......ccoiviiieecierenirenerreeeeceee e ceeaareseeens 21
1.4 Objectifs et questions de recherche .........c..cccovviiiiiinccinccnenennniecernrnees 27
CHAPITRE II
MEBTHODIE ... ....ccocvmmesmosressisesissmsmsmimonmosssassrssass sissvessissmssisssionsvsssessessssossianssaasanssrsss 29
2} PO RIS st coeerowieoamimesu b bbbl e e e AR Kt ) kL bbb b 29
2.2 Procédures de recrutement des partiCipants.........c..ecceeeereernecrereerneseenseeesaesnees 30
23 ST E I vt smmscemommmes st mmuemmmnt b amems Shbb bbb bbmmes bbbt b Lol bbby o 3l
2.3.1 Fiche signalétique.........ccccevuiruriiiiiciiiiciiiiniicneeiisceteeeeesessnessvneeeens 31
B L N SO EITE fcaca e cce Lot bbb st S bbb 31
2.4 Validation du questionnaire par des EXPertS........ccoerereruecrreervereerererressueseenes 32

2.5 Pré-expérimentation du qUESHONNAITE .......cccovvvevuiiveiererrenireierceteeeesvesreens 33



R | e T RN IR o b 8 il o bl A i e i b e B e A b 33
2.7 BHHIQUE covveeveveeveeeecteseee s ceeestesee e aesasssees s et ssss s ass s et s e sae s e sesens 34
CHAPITRE III
TR e e e e 8 e el i R e PR N s AT b b 35
35k DO Wl analvel Aol HRIRHEES 1oissisocoimsins sinisinsormsiomsrsssss it rasss o6 seomm missdmsis 35
3.2 Premiere partie du questionnaire : perceptions des péres face au diagnostic
el any panticulaites e I EImemil. ocoesseremm s appmmssesvrasemsnstesssyerrremgssmanssonnss 37
3.2.1 Connaissances sur le trouble du spectre de I’autisme. ..........ccccceeeueennn. i
3.2.2 Particularités chez 1’enfant avant I’annonce du diagnostic .................... 38
3.2.3 Hypotheses sur les particularités ..........cocooevviiiiinininiininenennnecnneene. 39
3.2.4 Premier professionnel consulte ............coccovvvviiivriniinnininnininniineecnnine. 40
3.2.5 Annonce gt digENOSIC ..uwwscosiisacestissnsssssnusesnsssusesmssmatiass astashussani ssacammors 40
3.2.6 Soutien regu suite a I’annonce du diagnostic ......c..ceoceeveececrncceeccrcnenneen. 45
3.2.7 Processus d’adaptation au diagnostiC........cceeeeereuerrverrnecrsnerennerecnnesnnes 48
e ISR 14518 401 speai A aohbci bbb bbb Ao b bbbl B b 49
3.3 Deuxiéme partie du questionnaire : expériences des peres avec les services
offerts a I’enfant et & la famille. ........ccoocevveiiiiivinnininiiiccccicnee 50
3.3.1 Démarches pour obtenir 1€S SEIVICES .......ccoouvueriniiriviiinennrcnniiiieeeneane 50
3.3.2 Nature de I’engagement des péres dans les services pour I’enfant ........ 51
3.3.3 Expériences et perceptions avec les dispensateurs de services.............. 33
3.3.4 Perceptions des effets des services sur la vie familiale...........cccoeeeuenene 58
3.3.5 Services Offerts aux Parents........occveeericrreiineereiininsicnniessreeseeneesneeseesne 60
L B o e e e T T e T e 66
3.4 Troisieme partie du questionnaire : préoccupations des peres sur I’avenir
£ 3 IRty it s} X i s e SR KD i e MV S T K 4 B 4 67
3.4.1 Préoccupations face a ’avenir de I’'enfant ............ccoceeevvininiinnnnnnnn. 67
3.4.2 Avenir de I’enfant a I’adolescence et a I’dge adulte.........cccocvveervveennnenn. 69
3.4.3 Contribution des peres a ’avenir de I’enfant ..o, 2
= E e TS o SN TS EET T L TR T L Tt (WU S e 74

3.4.5 Réves des peres concernant leur enfant..........cccvceeviiviicinieniecneenennne. 75



3.4.60 RESUME ...ttt ettt n s e e se e sanene i
3.5 Quatri¢me partie du questionnaire : rdles des peres envers I’enfant ayant
L1 7 SR e e S s 717
3.5.1 Roles aupres de I'enfant ayant Wi TSA ..........iivisrisssissmisemmssnssiammsesshansbin 78
3.5.2 Perceptions des peres quant a leurs roles auprés de I’enfant ayant un
O g 4 B RS s S 5SS s i b 79
3.5.3 Comparaison des réles paternels aupres des enfants ayant un TSA
AVEC 12 TATIE ..ottt 82
ST RTINS e s s e s s S o e 4 Sl X B et Y 83
3.6 Cinquieme partie du questionnaire : perceptions des péres quant aux
conséquences du TSA sur leur vie personnelle et leur vie familiale.............. 83
3.6.1 Perceptions des changements occasionnés par le TSA sur la vie
S DA 5 i e e bt L s b oo L e e A A 84
3.6.2 Perceptions des conséquences du TSA sur la vie de couple .................. 89
3.6.3 Perceptions des conséquences de la condition de I'enfant sur la vie
FAMILIALE c..ovieiiiiiiiercce et 91
3.6.4 Perceptions des effets du TSA sur la fratrie..........ccoceevveveveveeeerneeereenne. 96
3.6.5 Besoins des peéres face a la condition de I’enfant ayant un TSA............ 98
1D TR SIS s 455 it kb S 4 e 4 440 G R 4 455 5 meme S e 99
3.7 Sixieme partie du questionnaire : recommandations des péres ...................... 99
CHAPITRE IV
DISCUSSION .....uiiiiiiiitiiiisseneeneestssresessessesssstossssessessessassessessessesessassassessssesnseseas 103
4.1 Premiére section : perceptions des peres face a la condition et au
diagnostic de leur enfant...........cc.ceoevuerveeerrerinneecreseeeene s 104
4.1.1 Période précédant I’annonce du diagnostic..........c.cceeverrerercereseavennennn 104
4.1.2 Annonce du diagnOSLIC ......ccvervreeieseeereerreerreeesreneeenesseeneeesnesseesseesseeens 106
4.1.3 Soutien informel suite a I’annonce du diagnostic ..........c.coeeveereervrnnnnn. 108
4.1.4 Soutien formel suivant I’annonce du diagnostic ............cceeveeveeverveennenn. 110
4.2 Deuxieme section : expériences des peres face aux services

[ SSSIBIRMONT .t it emaefiism s dmss b4 sy e gy Es yyyyRusasss t hisssssamaunishs 111

4.2.1 Satisfaction générale des peres a 1’égard des services ..........ccueveennenn. 111



4.2.2 Perceptions de la réponse aux besoins de I’enfant..............ccccevveueeneen... 114
4.2.3 Services souhaités par n0s PartiCIPants .........ccccceceeeeeccernerrcverenesseeenes 115
4.2.4 Adaptation des SEIrvices POuUr 1€S PEIES.......c.cecveereerrererreressueneressenianes 116
4.3 Troisieme section : rOles des peres aupres de 1’enfant ayant un TSA .......... 117
4.3.1 Enfant ayant un TSA : un enfant avant tout........cc.ccevevierieenirrenneeneenne 117
4.3.2 Roles paternels : au-dela du pere pourvoyeur ..........cceeceeeceererereerennnen 118
4.4 Quatrieme section : perceptions des peres sur les conséquences du
g I T —— 12§
4.4.1 Enfant ayant un TSA et stress parental .........ccccocevceeveeneeveeenienenennennne. 121
4.4.2 Vie quotidienne planifiée et organisée..........c.ccovvvreverversersvrerreecrrennnes 122
48,3 Vi BORIRIC TESETBMINE vt s 8§ (L ok i3 0K dusht 8 s i b sk 123
4.4.4 Effets du TSA sur la famille élargie........ccccceevveevereceeciereeseeciee e 124
4.4.5 Effets du TSA sur la relation conjugale ........ccceevveerveerireeinieecneeennnnnn. 124
4.4.6 Répercussions du TSA sur la fratrie......cccceeceeveecrrcnniencncniieneneennennnane 125
4.4.7 Conséquences sur la vie professionnelle des peres..........ccecevvuerrerenn. 127
4.4.8 Besoins €Xprimeés par 185 PEIES.....ccoueeverrerrueererrerrtesrenseesssessessseessanens 127
4.5 Cinquieme section : préoccupations des peres face a 1’avenir de leur
Sah i SO N OO 129
4.5.1 Inquiétudes quant a I’avenir de I’enfant...........cccecevervinieneninnncnenens 129
4.5.2 Moyens envisagés pour préparer I’avenir de I’enfant .........c.cccccvvnnenne 132
CHAPITRE V
CONCLUSION ...ttt iuesststessessessecoseesesstostsssesusossassessessasasessessssssesses 134
), AP 00 1IN s ol Lot i aiiat s o0 it e dds i3 et i e b 52 134
ol ILETRECERS, I NEIUCIC csers 5 pinssvmms s oo cimonnt divesczs s s merems G P V) TN FEES 135
5:3 Pustes de 16ChETehes FUMIIEE .ui i iiitoncaiius ossinisiaiins s3assommssssnssnssnsmsnssnssanssassses 137
5.4 Recommandations générales et implications cliniques..........c.cceeerveereeriennne 138
L ESTE IR AMMNIESIRR . | iamnuecslss otk bmsmslsotisd s} 455085 s iss nmssisssausionsmal bnsmuses v s st 143

REFERENCES . .....oceeeeeeeeeeeeee e e eee e eeae e sesesesesssasesesssesesesesesesesssessssesssessssssessssrssons 190



LISTE DES TABLEAUX

Tableau Page
| Premier professionnel consult€ par les parents (N=14).........cccceecvrrvvervrervrnnnn. 40
3.2  Services non regus souhaités par les peres (1=8) ......ccc.ceccerrerrieriraiinieneennnnnns 61
3.3  Nombre de peres (N=14) ayant diverses préoccupations face a 1’avenir de

ITEIEANIE ... o oenermmenssbrmmemmmsremmmmsamesmsrmmmsmssassasmsepsaes ssskinng yov ¢k s4ase Lanars pramons st posunpmasses 68
3.4  Nombre de peres (n=10) ayant mentionné des attentes face & 1’avenir de

PenFaNt ..ottt st ees 73
3.5 Nombre de peres (N=14) ayant mentionnés différents réves concernant

IEBIEBIIL, | os o viverswsmnsssnsnonsnnssonsy vomsissssms susstres s sseess s smrenps mmt pomsyowssssanemmesesinans rpastsd 76
3.6  Répercussions négatives du TSA pergues par les peres (n=9) sur la fratrie ... 97
37  Recommandations proposé€es par les peres (N=14) pour d’autres péres

ST S T T T .0 i cretsionma  UANS8 51415 4 4 14 6 i 8 o & s b, 100



Figure

3.1

i, %

33
34

ot

3.6

&7

3.8

e

3.10

3.11

LISTE DES FIGURES

Page

Nombre de peres (N=14) mentionnant chacune des catégories d’émotions
ressenties lors de I’annonce du diagnostic .........coccvvveeerircieeceienscnsienicnniennnnn 41

Nombre de péres (n=7) ayant regu du soutien des amis et des colleégues de

travail suite a ’annonce du diagnostiC .........ceeveeeerueererseeeieeneenrseenresseessesnnnenns 46
Nature de I’engagement des peres (N=14) dans les services pour I’enfant..... 52
Répartition de la satisfaction des peres (n=13) face aux services................... 53

Nombre de péres (n=11) rapportant chacune des catégories de difficultés avec
[ B NG e e i ik R R S R e S e e e b e N e 57

Fréquence des recommandations des peres (N=14) pour I’amélioration des
o e e e o | 63

Fréquence des possibilités et questionnements des peres (N=14) quant a
I’avenir de ’enfant a I’adolescence ou a I’4ge adulte ...........ccceeverveevrernennnen. 70

Fréquence des moyens proposés par les peres (N=14) pour contribuer &
| EOBRIT 161 M v 4 0 tirntoanis s s i 5 sk . b s e b 72

Fréquence des roles des peres (N=14) aupres de I’enfant ayant un TSA........ 78

Fréquence des peres (N=14) quant aux conséquences du TSA sur leur vie
e R S e POt S PP F S ST PP R 84

Fréquence des péres (n=12) quant aux conséquences du TSA sur la vie
T L TR P e PP TR RN T SRESRLRSSS B, FAts £ TR 92



APA

CDC
CMR
CRDI
CRDITED

DI
DSM
ICI
MELS
MSSS
OPHQ
TED
TSA

LISTE DES ABREVIATIONS ET ACRONYMES

American Psychiatric Association

Centers for Disease Control and Prevention

Centre montérégien de réadaptation

Centre de réadaptation en déficience intellectuelle
Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et troubles
envahissants du développement

Déficience intellectuelle

Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux
Intervention comportementale intensive

Ministére de 1’Education, du Loisir et du Sport
Ministére de la Santé et des Services sociaux

Office des personnes handicapées du Québec

Trouble envahissant du développement

Trouble du spectre de I’autisme



RESUME

Devenir pere représente une étape importante dans la vie de couple. L’éducation d’un
enfant s’avere exigeante tant pour la mere que pour le pére. La présence d’un trouble
du spectre de I’autisme (TSA) chez I’enfant bouleverse la vie familiale et entraine une
réorganisation des r6les dans la famille. Compte tenu des déficits associés au TSA,
I’éducation d’un enfant ayant un TSA pose des défis pour I’autonomie, I’intégration
sociale, scolaire et professionnelle de celui-ci. Peu d’études évaluent auprés de péres
d’enfants ayant un TSA leurs roles et leurs perceptions des conséquences du TSA sur
leur vie personnelle et celle de leur famille.

Cette étude explore aupres de 14 peres les thématiques suivantes : 1’annonce du
diagnostic, les soutiens formel et informel regus, I’expérience des peres avec les
services, leurs préoccupations au regard de 1’avenir de I’enfant, leurs r6les auprés de
celui-ci, leurs perceptions des conséquences du TSA sur leur vie personnelle et celle
de leur famille ainsi que leurs recommandations a d’autres péres d’enfants ayant un
TSA. Les données sont recueillies a 1’aide d’un protocole d’entrevue élaboré par
’auteur. Ce protocole est validé aupres de six experts. L’analyse de contenu de Miles
et Huberman (2003) a servi a analyser les verbatim des participants.

Les résultats indiquent que les peres ont peu de connaissances sur le TSA avant
I’annonce du diagnostic. Leurs préoccupations en ce qui a trait au développement de
I’enfant concernent globalement des anomalies sur les plans langagier ou de
I’audition, des difficultés dans les interactions sociales, des atypies dans le jeu, des
retards de développement de méme que des particularités dans les intéréts de I’enfant.
Aucun pere n’a manifesté en premier dans la famille des préoccupations au regard du
développement de I’enfant. Les émotions ressenties lors de 1’annonce du diagnostic
varient entre un sentiment de soulagement, d’acceptation, de tristesse et de colére.
Afin de s’adapter a cette situation, peu de peres ont ét€ soutenus par leur famille.
Ceux-ci ont regu davantage de soutien de leurs amis et collégues de travail de méme
que par les dispensateurs de services.

L’obtention des services publics pour I’enfant s’aveére pénible. La transition des
services du réseau de la santé vers ceux de 1’éducation se vit difficilement en raison
du manque d’accessibilité. Toutefois, les peres sont généralement satisfaits lorsque
les services sont regus. Des effets positifs concernant les services octroyés a I’enfant
sont notés sur les plans du langage, de la communication, de la motricité, des
comportements problématiques et de 1’autonomie personnelle. Cependant, les
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participants notent des difficultés sur les plans de la gestion de 1’horaire et
I’investissement de temps requis par les services.

La totalité des péres entretient des inquiétudes par rapport a 1’avenir de leur enfant,
principalement quant a son autonomie, sa vie sociale, son futur travail et I’apres-
parent. Tous ont I’intention de contribuer a son avenir en le soutenant
quotidiennement et financiérement, de méme qu’en 1’aidant a développer son
autonomie et des compétences.

Les peres adoptent une multitude de rbles et sont impliqués dans plusieurs spheres de
I’éducation de I’enfant : éducation familiale, loisirs et activit€s physiques, vie
scolaire, services a 1’enfant, transport et soutien financier. Les roles paternels
different de ceux exercés aupres de la fratrie en termes de supervision,
d’accompagnement au quotidien ainsi que dans la maniere d’exercer la discipline et
de jouer avec I’enfant.

Les peres identifient plusieurs conséquences du TSA sur leur vie personnelle par
rapport 2 leurs loisirs, a leurs habitudes de vie, au travail et a leurs projets futurs. Sur
le plan familial, des difficultés conjugales et familiales sont notées. De plus, la fratrie
se trouve aussi affectée tant positivement que négativement par la condition de
I’enfant.

En somme, cette recherche exploratoire a permis d'obtenir un portrait de I'expérience
des peres d’enfants ayant un TSA. Suite aux commentaires des participants, diverses
recommandations cliniques et de recherche sont proposées en conclusion de cet essai.

Mots clés : peres, famille, trouble du spectre de I’autisme, role, services



INTRODUCTION

La présence d’un trouble du spectre de I’autisme (TSA) chez I’enfant entraine des
changements importants sur la vie familiale et entraine une réorganisation des rbles
parentaux. Plusieurs recherches visent I’expérience et les défis affrontés par les
parents (Altiere et Von Kluge, 2009; Myers, Mackintosh et Goin-Kochel, 2009;
Sénéchal et des Riviéres-Pigeon, 2009). Les écrits scientifiques sont unanimes
concernant le niveau de stress des parents d’enfants ayant un TSA : ces parents vivent
davantage de stress que les parents d’enfants ayant un handicap ou ceux d’enfants
typiques (Hayes et Watson, 2013). En plus des défis posés par 1’éducation d’un
enfant ayant un TSA, plusieurs péres se retrouvent laissés a eux-mémes, tant par les

services que par leur entourage.

Peu d’études ciblent les perceptions des effets du TSA sur la vie des peres d’enfants
qui présentent ce trouble. La complexité et les répercussions de ce diagnostic
requicrent que I’on s’y attarde spécifiquement, d’autant plus que la prévalence du
TSA connait une augmentation trés importante (CDC, 2014). Le présent essai vise a
explorer les rdles des peres et leurs perceptions des conséquences du TSA. Les
questions de recherche sont les suivantes :

1) Quelles sont les perceptions des peres face au diagnostic de TSA, leurs
expériences par rapport au diagnostic et les soutiens formel et informel
regus au moment du diagnostic ?

2) Quelles sont leurs expériences avec les services offerts a la famille et 2
I’enfant?

3) Quelles sont les préoccupations des peres face & 1’avenir de leur enfant ayant
un TSA ?

4) Comment percoivent-ils leurs réles auprés de leur enfant ayant un TSA ?

5) Quelles sont les perceptions des effets du TSA sur la famille, la fratrie et leur



vie conjugale ?
6) Que recommanderaient-ils a des péres qui vivent une situation semblable 2 la

leur ?

Cet essai comprend cinq chapitres. Le premier présente une recension des écrits des
effets du TSA sur la vie familiale, plus spécifiquement sur les péres. Ce chapitre se
termine par une description des objectifs et des questions de recherche. Le deuxiéme
chapitre expose la méthode utilisée: les participants, la procédure de recrutement, la
fiche signalétique de méme que le questionnaire d’entrevue, la procédure
d'administration et les considérations éthiques. Le chapitre trois décrit 1a méthode
d’analyse des données et il présente les résultats de I’étude en fonction des six parties
du questionnaire. Le quatrieme chapitre discute 1’interprétation des résultats. Enfin, le
cinquiéme chapitre concerne la conclusion qui expose les apports et les limites de
I’étude de méme que les recommandations cliniques et les pistes de recherches

futures.



CHAPITRE 1

CONTEXTE THEORIQUE

La premiére partie de ce contexte théorique expose la définition et la prévalence du
trouble du spectre de I’autisme (TSA). La deuxieéme décrit les effets du TSA sur la
famille. La troisi¢me traite des roles paternels, particulierement 1’état des recherches
concernant la situation des péres d’enfants ayant un TSA. Finalement, les objectifs et

questions de recherche terminent ce chapitre.

Il est important de mentionner que lors de I’expérimentation de cet essai, le TSA était
connu sous 1’appellation de trouble envahissant du développement (TED) dans le
DSM-IV-TR (APA, 2000). Le TED se classait selon cinq diagnostics distincts :
’autisme, le syndrome d’ Asperger, le trouble envahissant du développement non
spécifié (TED-NS), le trouble désintégratif de 1’enfance et le syndrome de Rett (APA,
2000). Dans le cadre de cet essai, seuls des participants ayant des enfants présentant
des diagnostics d’autisme, de syndrome d’ Asperger et de TED-NS ont été retenus. Le
terme TSA sera employé€ dans cet essai pour désigner les troubles envahissants du
développement qui comprennent le trouble autistique, le syndrome d’ Asperger et le

TED-NS.

1.1 Définition et prévalence du trouble du spectre de I’autisme (TSA)

Le TSA se caractérise par un développement atypique et des difficultés persistantes

sur les plans de la communication et des interactions sociales ainsi que par des

comportements, intéréts ou activités restreints ou répétitifs (APA, 2013). Les



symptomes se manifestent habituellement durant la petite enfance, mais ils peuvent
aussi se présenter plus tardivernent, soit lorsque la demande sociale exceéde les
capacités de la personne. Ces symptomes doivent entrainer des déficits importants
quant au fonctionnement, notamment sur les plans social, familial, scolaire et
professionnel, ou dans tout autre domaine. Le diagnostic doit €galement spécifier
I’intensité du soutien requis défini en fonction de trois niveaux : nécessite du soutien
(1), nécessite un soutien substantiel (2) et nécessite un soutien treés substantiel (3).
L’American Psychiatric Association (APA) indique que le TSA affecte un pourcent
de la population, indépendamment de 1’origine ethnique et du statut socioéconomique
(APA, 2013). Aux Etats-Unis, les Centers for Disease Control and Prevention (CDC)
évaluent la prévalence a 1/68 chez les enfants 4gés de huit ans. Ce diagnostic se
retrouve cinq fois plus chez les garcons, c’est-a-dire 1/42 garcons, que chez les filles,
1/189 filles (CDC, 2014). A I’échelle provinciale du Québec, le taux de prévalence
s’établit également a un pourcent de la population (Noiseux, 2014). Toutefois, cette
prévalence varie grandement entre les régions. Le taux le plus faible s’observe en
Estrie, soit 46 pour 10 000, alors que le plus €levé I’est en Montérégie, soit 138 pour
10 000 (Noiseux, 2014). La prévalence du TSA a augmenté rapidement depuis le
début des années 2000, doublant pratiquement tous les quatre ans. Plusieurs
chercheurs tentent de comprendre cette augmentation en proposant différentes
hypothéses, notamment la substitution ou I’omission diagnostiques, 1’élargissement
des critéres diagnostiques ainsi qu’une hausse réelle du trouble (des Rivieres-Pigeon,
Noiseux et Poirier, 2012). Par contre, la cause exacte de cette augmentation demeure

inconnue (Wing et Potter, 2002).

Les déficits sur les plans des interactions sociales et de la communication de méme
que les problemes comportementaux posent des défis pour I’intégration sociale,
scolaire et professionnelle de ces personnes. Ces difficultés ont des répercussions

importantes sur I’enfant et sur sa famille.



1.2 Effets du TSA sur la famille

En raison de la symptomatologie du TSA, I’autonomie de ces enfants est limitée tout
au long de leur développement. Ainsi, la famille doit s’adapter et relever des défis
reliés a la condition de I’enfant. Les effets du diagnostic affectent le systéme familial
dans son entier (Turnbull, Turnbull, Erwin, Soodak et Shogren, 2014). Non seulement
les parents sont affectés par le diagnostic, mais la fratrie I’est également. Les relations
entre les membres de la famille €largie peuvent aussi étre perturbées (Rousseau,
2009). L’adaptation de la famille débute lorsque les parents réalisent qu’il y a un
probleéme avec I’enfant et cela peut perdurer puisqu’aucun traitement médical n’existe

pour le TSA (Haute Autorité de Santé, 2010).

1.2.1 Annonce du diagnostic de TSA

L’annonce du diagnostic de TSA provoque un important bouleversement sur la vie
des parents (Sénéchal et des Rivieres-Pigeon, 2009). Cet événement implique de faire
le deuil de I’attente de « 1’enfant normal ». L’annonce génere également des
inquiétudes sur I’avenir de I’enfant (Mansell et Morris, 2004). De plus, 1’annonce du
diagnostic provoque chez les parents un éventail de sentiments négatifs et positifs.
D’une part, I’annonce engendre des sentiments d’isolement, de colére, de peur, de
désespoir et de négation. Elle provoque aussi de la détresse et des difficultés
d’adaptation. D’ autre part, cette annonce permet de mieux comprendre les
particularités de I’enfant, produisant ainsi du soulagement et de la libération (Poirier,
2008). En effet, le diagnostic procure une explication des comportements de 1I’enfant
(Poirier et Goupil, 2008). Par ailleurs, la fagon dont 1’annonce du diagnostic est faite
aux parents peut avoir des conséquences a long terme sur 1’acceptation du diagnostic,

sur les attitudes des parents, sur leur niveau de stress et sur leurs stratégies



d’adaptation. Par ailleurs, des délais dans I’obtention du diagnostic représentent une
source de détresse pour les parents (Barrie, 2010; Hutton et Caron, 2005 ; Rivard,
Terroux, Parent-Boursier et Mercier, 2014). Plusieurs parents vivent de la frustration
dans leurs tentatives d’obtenir un diagnostic ainsi que dans le soutien et les services

recus par les professionnels (Pisula, 2011).

Au Québec, I’age médian lors du diagnostic de TSA est de 4,0 ans (Poirier, 2008).
Une famille consulte en moyenne de quatre a cinq professionnels ou équipes de
spécialistes avant d’obtenir un diagnostic de TSA. Il s’écoule en moyenne 2,9 années
entre la premiére consultation professionnelle et 1’obtention d’un diagnostic de TSA
(Barrie, 2010; Goin-Kochel, Mackintosh et Myers, 2006; Hutton et Caron, 2005;
Poirier, 2008; Siklos et Kerns, 2007). Pourtant, plusieurs parents remarquent, bien
avant I’annonce du diagnostic, des anormalités dans le développement de leur enfant.
En effet, de nombreux parents de I’étude de Chawarska et ses collegues (2006), de
Poirier (2008) et de Siklos et Kerns (2007) avaient reconnu des difficultés chez leur
enfant avant I’4ge de deux ans. La majorité des préoccupations des parents
concernaient des anormalités sur les plans du langage, du développement social, des
problémes de comportement et un manque de réactivité  I’environnement. A la suite
de ces premiéres préoccupations sur le développement de leur enfant, il s’écoule
environ cinqg a sept mois avant que les parents ne consultent pour la premiére fois
pour exprimer leurs inquiétudes (Poirier, 2008; Siklos et Kerns, 2007). Les premiers
professionnels consultés sont essentiellement les médecins généralistes (18,8%), les
pédiatres (16,6%), les orthophonistes (14,8%) et les psychologues (9,4%) (Poirier,
2008). Cependant, plusieurs familles de I’étude de Chamak et Bonniau (2013) ainsi
que de I’étude de Goin-Kochel, Mackintosh et Myers (2006) n’ont pas recu de
diagnostic de TED lors de leur consultation initiale auprés d’un professionnel de la

/////

remiere consultation, et plusieurs se sont fait dire de ne pas s’ inquiéter puisque le
p q
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probleme allait se régler de lui-mé&me. Les professionnels ont également suggéré aux
parents de consulter a nouveau si les difficultés persistaient. Ces études soulignent la
tendance de certains professionnels a minimiser ou 2 rejeter les préoccupations
parentales au regard du développement de I’enfant. Mentionnons toutefois que les
études de Chamak et Bonniau (2013) et de Goin-Kochel, Mackintosh et Myers (2006)
sont francaises et américaines, ce qui ne représente pas nécessairement la réalité des

parents québécois.

Des parents rapportent I’importance d’obtenir un diagnostic précoce et une meilleure
détection des signes d’appel chez les enfants ayant un TSA par les professionnels de
la santé (Barrie, 2010; Rhoades, Scarpa et Salley, 2007). Plus le diagnostic est
précoce, plus les parents sont satisfaits de 1’annonce (Goin-Kochel, Mackintosh et
Myers, 2006). Par ailleurs, I’annonce du diagnostic est un moment clé pour les
professionnels afin de fournir des informations adéquates sur la nature du trouble, de
délimiter les facteurs de soutien et de risque pour I’enfant. Il importe d’accepter les
émotions des parents lors du diagnostic comme des réactions a un changement majeur
dans leur vie (Mansell et Morris, 2004). Enfin, I’obtention du diagnostic officiel de
TSA est cruciale puisqu’elle permet & I’enfant et a la famille de bénéficier des

services publics (Poirier, 2008).

1.2.2 Services offerts a ’enfant et a la famille

Depuis 2003, le ministere de la Sant€ et des Services sociaux (MSSS) a instauré une
politique prévoyant des services d’intervention comportementale intensive (ICI) pour
tous les enfants ayant un TSA 4gés de deux a cinq ans, durant une vingtaine d’heures
par semaine (MSSS, 2003). L’ICI correspond a des programmes d’intervention dont

les fondements théoriques se basent sur I’analyse appliquée du comportement. L’effet



positif de 1’intervention précoce chez ces enfants a justifié I’importance accordée au
diagnostic en bas age (Courcy, 2014 ; Eikeseth, Klintwall, Jahr et Karlsson, 2012;
Granger, 2011 ; Peters-Scheffer, Didden, Korzilius et Sturmey, 2011; Sabourin,
2013 ; Virués-Ortega, 2010). En effet, I’ICI améliore le développement langagier, les
habiletés de communication ainsi que le fonctionnement intellectuel de 1’enfant
(Abouzeid, 2014c ; des Rivieres-Pigeon et Courcy, 2014 ; Grindle, Kovshoff,
Hastings et Remington, 2009 ; Sabourin, 2013). Cependant, un traitement ICI
demande un ajustement familial. Effectivement, ce traitement peut se faire au
domicile de 1’enfant et selon la modalité d’intervention d’un thérapeute pour un
enfant. La famille doit accueillir quotidiennement des intervenants a leur domicile.
D’ailleurs, 1’étude de Granger (2011) souléve que la précocité de I’intervention et
recevoir le service ICI a la maison sont associés a une plus grande implication
parentale. De plus, les parents sont des partenaires essentiels au traitement, car
I’efficacité du programme d’intervention dépend en partie de I’engagement parental
(Grindle, Kovshoff, Hastings et Remington, 2009). Les intervenants proposent aux
parents des stratégies concretes ciblant les taches éducatives et les interactions
quotidiennes avec leur enfant. Leurs roles consistent, entre autres, a généraliser les

apprentissages de I’enfant dans les différents milieux de vie.

L’engagement parental dans un traitement ICI ne crée pas un poids supplémentaire
pour les parents. En effet, cet engagement a plut6t un effet neutre ou positif sur le
bien-Etre des parents (Grindle et Remington, 2014; Sénéchal et des Rivieres-Pigeon,
2009). Remington et ses collegues (2007) ont compar€ les effets d’un programme
d’ICI sur le bien-étre de 23 meres et de 16 peres (groupe intervention) avec celui de
21 meres et de 15 péres dont I’enfant ne recevait pas d’intervention (groupe contrdle).
Plusieurs modalités parentales étaient mesurées a 1’aide d’instruments
psychométriques, notamment des indices d’anxiété, de dépression, le fonctionnement

familial et leurs perceptions des effets de I’enfant ayant un TSA sur le
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fonctionnement familial. Bien que I’ICI ait produit une amélioration significative du
fonctionnement de I’enfant, il n’y avait pas de différences dans les mesures
d’adaptation et le bien-€tre des parents dont I’enfant recevait I’intervention
comparées a ceux qui ne la recevaient pas. De plus, Grindle, Kovshoff, Hastings et
Remington (2009) ont mené des entrevues semi-structurées auprés de 32 méres et de
21 peres dont I’enfant ayant un TSA recoit de I’ICI depuis deux ans. Aucun parent
n’a rapporté que leur niveau de stress avait augmenté durant les deux années du
programme ICI alors que le tiers des répondants ont indiqué que leur stress avait
diminu€. En somme, I'ICI ne semble pas engendrer un stress supplémentaire pour les

parents.

Au Québec, les meres de I’étude de Courcy (2014) et d’ Abouzeid (2014c) rapportent
une opinion trés favorable du programme ICI & 1’égard du développement de I’enfant.
De plus, les meres de I’étude de Courcy (2014) apprécient fortement ce programme
en raison de I’efficacité des interventions, les outils offerts pour aider I’enfant et le
soutien parental regu des intervenantes en ICI. Concernant ce dernier point, les études
d’Abouzeid (2014) et de Sabourin (2013) démontrent qu’en contexte d’ICI, les méres
et les intervenantes développent une relation de proximité, ces derniéres offrant bien

souvent du soutien émotif aux meéres.

Des auteures telles que Sénéchal et des Rivieres-Pigeon (2009) rapportent toutefois
que le contact des parents avec les différents professionnels traitant leurs enfants se
révelent a la fois une source de soutien et de stress. Ainsi, dans 1’étude de Hutton et
Caron (2005), la plupart des parents mentionnent que les services regus ont réduit
considérablement leur stress. Cependant, d’autres parents ont déclaré que leur niveau
de stress a augment€ en raison des composantes telles que le transport, les rencontres
et les contacts avec les dispensateurs de services. Des meres de 1’étude de des

Rivieres-Pigeon et Courcy (2014) indiquent que les services d’ICI engendrent une
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charge additionnelle de travail compte tenu du caractére intensif de I’intervention
exigeant une disponibilité quasi constante des parents. Ce stress est exacerbé chez les

parents qui doivent concilier le travail, la vie familiale et les services a I’enfant.

1.2.3 Période scolaire

L’entrée a I’école et les transitions scolaires représentent des €tapes exigeantes pour
les parents d’enfants ayant un TSA en raison des changements de services, et de
I’adaptation du jeune et de sa famille a2 un nouveau milieu (Jindal-Snape, Douglas,
Topping, Kerr et Smith, 2006; Therrien, 2008; Tobin et al., 2012). En effet, ces
derniers doivent s’ajuster a plusieurs éléments nouveaux : routines, horaires,
apprentissages et relations avec les intervenants scolaires (Therrien, 2008). Une
transition réussie repose, entre autres, sur I’engagement parental de méme que des
communications fréquentes entre 1’école et les parents, ce qui peut s’avérer exigeant
en termes de temps pour ces derniers (Stoner, Angell, House et Bock, 2007).

La période scolaire engendre également des préoccupations parentales a I’égard de
I’enfant. Les principales inquiétudes des parents concernent la gestion par les
intervenants scolaires des comportements problématiques de 1’enfant (agressivité,
crises), sa sécurité a I’école et son cheminent scolaire (Ivey, 2004). Ce dernier point
s’avere particulierement préoccupant puisque les parents doivent choisir entre une
éducation en classe ordinaire ou celle en classe spécialisé€e, conduisant bien souvent &
une diplomation différente pour leur jeune (Poirier, des Rivieres-Pigeon, Dorismond,
Goupil et Prud’homme (2012). Selon le programme de formation de 1’école
québécoise du Ministere (MELS, 2004), la scolarisation en classe ordinaire méne

habituellement au dipldme d’études secondaires.
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Par ailleurs, 1’article 96.14 de la loi sur I’instruction publique oblige le directeur de
I’établissement scolaire a élaborer un plan d’intervention pour tout éléve handicapé
ou en difficult€ d’adaptation ou d’apprentissage, dont ceux présentant un TSA. Dans
1’étude de Poirier, des Rivieres-Pigeon, Dorismond, Goupil et Prud’homme (2012),
32 des 33 parents ont participé a I’élaboration du plan d’intervention. Les parents
soulignent l’importance‘de leur participation afin que les intervenants scolaires
prennent en compte leur expertise relativement a leur enfant de méme qu’au contenu
du plan (MEQ, 2004). L’élaboration du plan d’intervention et la participation des
parents aux rencontres multidisciplinaires avec les intervenants scolaires est une
obligation supplémentaire et peut s’avérer une source de stress (Poirier et Goupil,
2011). Ces rencontres se révelent également exigeantes en termes d’engagement et de

temps pour ces parents.

1.2.4 Stress familial

Le niveau de stress des parents d’enfants ayant un TSA se montre nettement supérieur
a celui des parents d’enfants typiques ou des parents d’enfants ayant d’autres
difficultés, telle qu’une déficience intellectuelle (DI) ou une maladie chronique
(Brobst, Clopton et Hendrick, 2009; Dabrowska et Pisula, 2010; Davis et Carter,
2008; Flippin et Crais, 2011; Hayes et Watson, 2013; Karst et Van Hecke, 2012;
Pottie, Cohen et Ingram, 2009; Rao et Beidel, 2009; Rivard, Terroux, Parent-Boursier
et Mercier, 2014 ; Sénéchal et des Rivieres-Pigeon, 2009). Les parents d’enfants
ayant un TSA peuvent vivre des sources spécifiques de stress liées aux difficultés de
I’enfant, notamment les difficultés sociales et de communication (Davis et Carter,
2008). Par exemple, les parents peuvent craindre de ne pas interpréter correctement
les besoins exprimés par I’enfant ou ne pas étre bien compris par celui-lui. Le manque

de réciprocité dans les interactions peut également &tre souffrant pour les parents
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(Sénéchal et des Rivieres-Pigeon, 2009). Par ailleurs, les sorties dans des lieux
publics ajoutent une charge additionnelle de travail pour les parents qui doivent
notamment s’assurer du bien-€tre de 1’enfant, tel que le respect des rituels et des
routines, ainsi que de sa sécurité (des Riviéres-Pigeon et Courcy, 2014) En plus, des
comportements perturbateurs tels que 1’agressivité, I’autostimulation, les crises de
colere, les comportements d’autodestruction, les agissements stéréotypés et les
comportements sexuels, inappropriés en public, accroissent le stress vécu par ces
familles. Ces comportements affectent I’entourage, ce qui résulte dans bien des cas, a
I’isolement familial (Altiere et Von Kluge, 2009; Baker-Ericzen, Brookman-Frazee et
Stahmer, 2005; Sénéchal et des Rivieres-Pigeon, 2009; Woodgate et Secco, 2008). En
conséquence, les parents d’enfants ayant un TSA vivent fréquemment des réactions
hostiles et un manque de sensibilité de leur entourage lorsque leur enfant se comporte
de fagon inappropriée dans des lieux publics. La stigmatisation est un des aspects les
plus difficiles a supporter pour ces familles (Fox, Vaughn, Wyatte et Dunlap, 2002;
Gray, 2002a; Ludlow, Skelly et Rohleder, 2011; Myers, Mackintosh et Goin-Kochel,
2009; Neely-Barnes, Hall, Roberts et Graff, 2011). De plus, ce probléme est aggravé
par I’apparence physique normale de ces enfants puisqu’aucun marqueur biologique
ne permet de les différencier des enfants typiques (Neely-Barnes, Hall, Roberts et
Graff, 2011). A titre d’exemple, une mere de I’étude de Gray (2002a) aurait souhaité
que son fils ait le syndrome de Down, puisque les personnes rencontrées en public
remarqueraient sa différence. Il semble donc y avoir un manque de compréhension de
la communauté a propos des comportements associés aux TSA. Par ailleurs, des
parents de I’étude de Gray (1993) ont indiqué que ’aspect le plus déplaisant
lorsqu’ils éprouvent des difficultés en public avec leur enfant est la maniére dont
leurs capacités parentales sont remises en question par les autres. Parfois, la critique a
été exprimée, et parfois, elle a été déduite a partir des réponses des gens qui
observaient la situation. L’étude longitudinale de Gray (2002b) effectuée aupres des

parents d’enfants présentant un TS A rapporte que les comportements violents,
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agressifs et destructeurs en public sont les composantes du diagnostic les plus
difficiles a gérer. Dans le méme ordre d’idées, d’autres auteurs mentionnent que les
plus grands défis concernant I’éducation des enfants ayant un TSA sont la gestion des
comportements inappropriés en public (Gray, 1994; Lainhart, 1999; Norton et Drew,
1994). Plusieurs parents peuvent identifier les antécédents qui déclenchent les
comportements inappropriés chez leur enfant. Par contre, ils ne savent pas comment y
répondre lorsque le comportement se manifeste ou ils ne savent pas quelles méthodes
disciplinaires utiliser (Fox, Vaughn, Wyatte et Dunlap, 2002). Enfin, selon Bayat
(2005, cité dans Rousseau, 2009), les préoccupations des parents face aux problémes
de comportement de leur enfant concernent surtout I’incompréhension de la famille

élargie face a ces comportements.

1.2.5 Changements sur le plan familial

Le stress des parents tient également de la lourdeur des soins quotidiens requis par
I’enfant ayant un TSA, lequel nécessite plus de temps et d’énergie que ce qui est
exigé€ d’un enfant typique (Brobst, Clopton et Hendrick, 2009; Sénéchal et des
Rivieres-Pigeon, 2009). Par ailleurs, un enfant qui a des besoins particuliers améne
des complications supplémentaires pour les parents qui travaillent (des Riviéres-
Pigeon et Courcy, 2014). En effet, plusieurs parents qui occupaient un emploi de la
recherche de des Riviéres-Pigeon et Courcy (2014) ont affirmé que le temps consacré
a leur enfant interférait souvent avec leurs responsabilités professionnelles. De
plus, I’enquéte sur « la participation et les limitations d’activités : incidence sur la
famille » présente les conséquences de la déficience de 1’enfant sur I’emploi des
parents canadiens (Statistique Canada, 2006). Selon cette enquéte, environ 60% des
meres ont indiqué que 1’état de leur enfant se répercutait sur leur emploi. Ainsi,

38,4% des parents ont mentionné avoir réduit leur horaire de travail alors que 36,5%



14

des parents ont déclaré avoir modifi€ leurs heures de travail en fonction des
limitations d’activités de leur enfant. D’autres parents ont quant a eux, dii quitter un
emploi, refuser un emploi ou une promotion afin de s’occuper de leur enfant (Lee,
Harrington, Louie et Newschaffer, 2008). La carri¢re professionnelle des méres se
trouve beaucoup plus affectée par la présence d’un enfant ayant un TSA que celle des
peres. Alors que les 21 peres de 1’étude de Gray (2003) occupent un emploi, la moitié
des meres de cette étude occupent un emploi a temps partiel ou dans I’entreprise
familiale, ce qui permet un horaire plus flexible. De nombreuses meres des études de
Gray (2002b, 2003) et de celles de des Rivieres-Pigeon et Courcy (2014) ont indiqué
que le temps consacré 2 leur enfant les ont obligées a rester 2 la maison et qu’il est
impossible pour elles de travailler a I’extérieur du domicile familial. Les peres
rapportent avoir des difficultés plutdt mineures dans leur emploi et des limitations
dans leur carrieére (Rao et Beidel, 2009). En effet, certains peres changent d’emploi
afin de s’adonner aux services et a I’éducation de 1’enfant, ou d’autres augmentent
leurs heures de travail pour subvenir au cofit des services privés (des Riviéres-Pigeon
et Courcy, 2014; Frye, 2014). En ce sens, 30,3% des familles d’enfants avec
incapacités séveres ou tres séveres ont fait état de problémes financiers, et ce, un taux
trois fois supérieur a celui des familles d’enfants avec incapacités légeres ou
modérées (Statistique Canada, 2006). En effet, les coiits liés a 1’éducation d’un enfant
ayant des incapacités séveres sont trois fois plus €levés que pour un enfant typique
(Jarbrink, Fombonne et Knapp, 2003). Les répercussions négatives de la déficience
de I’enfant combinées aux coiits additionnels li€s aux services pour I’enfant
augmentent le risque de ces familles de vivre un stress financier (Jarbrink, Fombonne

& Knapp, 2003; Sharpe et Baker, 2007; Statistique Canada, 2006).

Au quotidien, 1’épuisement des parents est remarqué en raison des problémes de
sommeil des enfants ayant un TSA. Ces problémes provoquent un sommeil plus court

et de moindre qualité chez leurs parents (Cotton et Richdale, 2006; Meltzer, 2008;
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Richdale et Schreck, 2009). Au fil du temps, une durée plus courte de sommeil peut
occasionner une privation chronique de sommeil entrainant une humeur négative, de
la fatigue accrue et un niveau de stress élevé (Allik, Larsson et Smedje, 2006; Doo et

Wing, 2006).

La présence d’un enfant ayant un TSA perturbe aussi les routines familiales. En effet,
plusieurs chercheurs observent une baisse des activités sociales et des loisirs chez les
parents d’enfants ayant un TSA (Bayat, 2005, cité dans Rousseau 2009; Fox, Vaughn,
Wyatte et Dunlap, 2002; Hutton et Caron, 2005; Larson, 2006; Lee, Harrington,
Louie et Newschaffer, 2008; Rao et Beidel, 2009). Sanders et Morgan (1997)
observent que la participation familiale dans les activités sportives et récréatives des
meres d’enfants ayant un TSA ou un syndrome de Down est plus faible en
comparaison avec celle des enfants typiques. Ces auteurs remarquent moins
d’engagement chez les péres concernant les activités sportives et les loisirs, mais
aussi, moins d’intérét pour les activités sportives, récréatives, intellectuelles et
culturelles comparativement aux peres d’enfants typiques. Par ailleurs, la majorité des
parents de I’étude de Hutton et Caron (2005) affirment avoir peu ou ne pas avoir de
temps pour des activités récréatives ou pour des vacances en famille. Dans la méme
veine, 51% des familles de I’étude de Shakmalian (2005, cité€ dans Rousseau 2009) et
des parents de I’étude d’Hutton et Caron (2005) indiquent qu’ils ne vont plus en
vacances depuis I’annonce du diagnostic. Des meéres de 1’étude de Larson (2006)
mentionnent que leur enfant manifeste des comportements inappropriés lorsque les
routines familiales sont modifiées, ne laissant pratiquement aucune place pour des
sorties ou des visites imprévues. Les parents doivent planifier et organiser des sorties
et des activités a I’avance a cause des crises de I’enfant face aux irrégularités dans
I’horaire de la famille (Hutton et Caron, 2005). En raison des comportements
inappropriés, les sorties dans des lieux publics deviennent souvent des situations

stressantes pour les parents (Allen-Isenhour, 2010; des Rivieres-Pigeon et Courcy,
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2014; Gray et Holden, 1992; Gray, 1993; Myers, Mackintosh et Goin-Kochel (2009).
Des parents de I’étude de Fox, Vaughn, Wyatte et Dunlap (2002) indiquent qu’ils
s’abstiennent de participer a des activités en dehors de la maison puisqu’ils doivent
constamment porter leur attention sur leur enfant. Des parents rapportent des
difficultés pour obtenir des services de gardiennage adaptés et des services de soin de
répit qui leur permettraient de sortir et d’avoir du temps libre pour eux (Protecteur du
citoyen, 2009). Enfin, certains parents mettent méme un terme au désir d’avoir
d’autres enfants suite a leurs expériences avec leur enfant ayant un TSA. Ce choix se
justifie en partie par la crainte d’avoir un autre enfant avec cette problématique et par
les responsabilités exigeantes li€es a cette derniére (Szatmari et Jones, 1998, cités

dans Rousseau 2009).

Les études sur les fratries présentent des résultats variés qui sont soit positifs, négatifs
ou neutres en comparaison avec les fréres et sceurs d’enfants ayant une déficience
intellectuelle ou avec ceux d’enfants typiques (Bloch et Weinstein 2010; Mascha et
Boucher, 2006; Myers, Mackintosh et Goin-Kochel, 2009; Orsmond et Seltzer, 2007;
Smith et Elder, 2010). D’une part, la fratrie d’enfants ayant un TSA rapporte une
satisfaction & apprendre a vivre et a s’adapter aux caractéristiques du diagnostic de
I’enfant. Elle montre une plus grande tolérance aux différences de méme que des
niveaux plus élevés d’empathie et d’altruisme (Benderix et Sivberg, 2007; Petalas,
Hastings, Nash, Reilly et Dower, 2012). Des fréres et des sceurs mentionnent
également avoir acquis de la maturité et de la compréhension face a cette
problématique. L’étude de Kaminsky et Dewey (2001) souligne que la fratrie décrit
ses relations avec leur frére ou leur sceur ayant un TSA de maniere plus positive que
ne le font ceux et celles qui ont un frére ou une sceur sans difficulté. D’ailleurs, il y
aurait moins de chicanes entre eux. Des parents de 1’étude de Bayat (2007) nomment
avoir une impression de rapprochement dans la fratrie en raison de I’enfant ayant un

TSA, certains freres et sceurs se montrant alors plus protecteurs envers ce dernier.
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D’autre part, les fratries rapportent des sentiments tels que la jalousie, I’amertume et
du ressentiment en raison de la grande attention regue par I’enfant ayant un TSA de la
part des parents (Hutton et Caron, 2005; Karst et Van Hecke, 2012; Ludlow, Skelly et
Rohleder, 2011; Mascha et Boucher, 2006). Aussi, la fratrie rapporte avoir plus de
problémes avec les comportements perturbants du TSA, particuliérement les réactions
d’agressivité (Mascha et Boucher, 2006; Petalas, Hastings, Nash, Reilly et Dower,
2012; Ross et Cuskelly, 2006). La fratrie doit également gérer les réactions de géne
ou de colere des gens face aux comportements parfois étranges et imprévisibles de
leur frére ou sceur ayant un TSA (Bloch et Weinstein, 2010; Karst et Van Hecke,
2012; Ludlow, Skelly et Rohleder, 2011). Par ailleurs, les fratries se préoccupent
davantage quant a I’avenir de leur sceur ou frére présentant un TSA comparativement
aux autres fratries typiques. Leurs inquiétudes comprennent la santé et le bien-étre, le
placement scolaire et les emplois futurs de leur freére ou sceur. Des études récentes
suggerent que les fratries d’enfants ayant un TSA ne présentent pas plus de problemes
d’adaptation que les fratries typiques (Dempsey, Llorens, Brewton, Mulchandani et
Goin-Kochel, 2012). D’autres études rapportent que les fratries d’enfants ayant un
TSA sont 1égerement plus a risque de développer des probléemes comportementaux,
sociaux et émotionnels que les fratries typiques. Toutefois, les tailles d’effet de ces
études sont trés faibles (Hastings et Petalas, 2014; Neely-Barnes et Graff, 2011). Les
différents résultats entre les études s’expliquent en partie par des failles
méthodologiques telles que 1’absence de groupes témoins, de petits échantillons, et
par des mesures indirectes reposant sur les propos des parents de méme que la nature
rétrospective de certaines études (Dempsey, Llorens, Brewton, Mulchandani et Goin-
Kochel, 2012). De plus, les effets sur la fratrie sont influencés par un certain nombre
de facteurs se rapportant a la famille, notamment le nombre de fréres et sceurs, le

stress conjugal et la disponibilité de soutien social (Mascha et Boucher, 2006).
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Les répercussions d’un diagnostic de TSA ont des effets importants sur les liens
conjugaux des parents (Hartley, Baker, Seltzer, Greenberg et Floyd, 2011).
L’ensemble des effets néfastes du stress vécu par le couple, comme la fatigue
chronique, I’irritabilité, I’angoisse et les problémes de santé physique ou mentale
réduisent le temps, 1’énergie et la disponibilité requises aux activités et a I’intimité
des parents (Myers, Mackintosh et Goin-Kochel, 2009; Walsh et O’Leary, 2013).
Pourtant, les études sur le couple présentent des résultats vari€s (Risdal et Singer,
2004). Plusieurs de ces recherches ont conclu a des niveaux significativement plus
bas de satisfaction conjugale et des taux plus €levés de divorce et de séparation
(Brobst, Clopton et Hendrick, 2009; Kersh, Hedvat, Hauser-Cram et Warfield, 2006;
Naseef et Freedman, 2012) alors que d’autres travaux n’ont fait ressortir aucune
différence significative sur ces mémes indicateurs (Risdal et Singer, 2004; Naseef et
Freedman, 2012). A 1’opposé, des études montrent que la présence d’un enfant ayant
un TSA devient une expérience positive dans laquelle plusieurs couples sont
déterminés a préserver leur union (Bayat, 2007; Frye 2014; Myers, Mackintosh et
Goin-Kochel, 2009). Dans I’étude de Bayat (2007) 62% des familles (N=175) ont
rapporté étre plus unies et coopérer pour le bien de I’enfant. Ces familles expliquent
que la condition de I’enfant les a rapprochées et que leur relation conjugale se trouve
désormais plus forte. Dans le méme sens, quatre couples de 1’étude d’ Altiere et Von
Kluge (2009), de nombreux parents de 1’étude de Frye (2014) et ceux de I’étude de
Myers, Mackintosh et Goin-Kochel (2009) mentionnent que le TSA a renforcé leur
union. Les parents ont rapporté de nombreux effets positifs, y compris la croissance
personnelle, une plus grande tolérance face aux différences, de précieuses legons de
vie. Ces parents considerent I’enfant comme source de joie et reconnaissent sa
contribution dans la qualité de la vie familiale (Altiere et Von Kluge, 2009; Bayat,
2007; Myers, Mackintosh et Goin-Kochel, 2009; Risdal et Singer, 2004). En outre,
certains parents sont conscients du défi d’éduquer un enfant ayant un TSA et ils

semblent déterminés 4 maintenir une union solide.
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1.3 Peres d’enfants ayant un TSA

La plupart des recherches menées jusqu’ici ont traité€ des effets du TSA sur la mére ou
sur les deux parents conjointement. Depuis le début des années 2010, quelques études
doctorales ont ciblé exclusivement les peres. Afin de mieux cerner la situation des
peres, les écrits concernant la paternité en général seront abordés dans la section
suivante. Ensuite, les recherches doctorales effectuées directement auprés des péres

d’enfants ayant un TSA seront présentées.

1.3.1 Roles des peres d’enfants sans déficience

Au cours des quatre dernieres décennies, I’engagement paternel a suscité 1’intérét de
la communauté scientifique (Dubeau, Clément et Chamberland, 2005). Cet
engagement paternel peut étre défini comme :
Une préoccupation et une participation continue du pere biologique ou de son
substitut au développement et au bien-étre physique et psychologique de
I’enfant. L’engagement paternel se manifeste dans I’interaction, 1’affection, la
responsabilité, les soins et le soutien économique de I’enfant (Institut national
de santé publique du Québec, 2005, p. 31).
L’émergence de ce domaine de recherche a été propulsé€ par plusieurs changements
sociaux, notamment la place des femmes sur le marché du travail, I’augmentation des
divorces et des séparations ainsi que la division moins traditionnelle des roles et des
responsabilités familiales (Dubeau, 2002). Les peres d’aujourd’hui sont plus engagés
et plus actifs que dans le passé aupres de leurs enfants. Le r6le de pére s’est modifié
du pere colonial, & celui de soutien €loigné de la famille, au pére engagé moderne
puis a celui de coparent (Cabrera, Tanis-LeMonda, Bradley, Hofferth et Lamb, 2000).

La coparentalité peut étre définie comme une relation entre un pere et une mere qui
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collaborent et négocient ensemble dans le respect afin de favoriser le bien-€tre de
I’enfant (Dubeau, 2011). La présence active et soutenue des parents dans le partage
de leurs réles envers leurs enfants ainsi que I’adoption de valeurs et d’attitudes
communes quant a 1’éducation et a la socialisation de I’enfant caractérisent
I’établissement d’une complicité parentale. A cet effet, I’engagement paternel et la
coparentalité prennent leur signification dans les effets positifs sur la santé et le bien-
étre de I’enfant, mais aussi de celui de la mere et de celui du pere (Institut national de
santé publique du Québec, 2005). En effet, une forte implication paternelle est liée a
un sentiment de compétence parentale ainsi qu’a moins de contraintes dans les rbles
familiaux et améliore ainsi la satisfaction conjugale. En somme, la participation
accrue du pere dans les soins de I’enfant répond aux besoins des deux parents et a

ceux de I’enfant.

Dans un contexte de coparentalité, des similitudes et des différences s’observent dans
les comportements du pere et de la mere. Les études expérimentales démontrent des
compétences similaires des peres et des meres en regard des soins & prodiguer a
I’enfant. Les péres sont tout aussi sensibles que les meres aux différents signaux €mis
par I’enfant (Dubeau, 2002). Dans un autre ordre d’idées, il est généralement admis
que les interactions quotidiennes du pére avec son enfant s’inscrivent davantage dans
un contexte de jeu, particulierement physique, que de soins. Les peres semblent aussi
plus exigeants sur le plan du langage et favorisent I’action au détriment de la
réflexion, ce qui a pour conséquence de favoriser I’autonomie de 1’enfant (Paquette,
Eugene, Dubeau et Gagnon, 2009). Ainsi, I’enfant fait des apprentissages différents

en fonction du parent avec lequel il interagit.

Accepter qu’un parent fasse les choses différemment de I’autre nécessite respect et
volonté de travailler ensemble a titre de partenaires d’une équipe parentale. Malgré

les changements dans le réle du pere et les équivalences de compétences entre les
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parents en ce qui concerne les soins & prodiguer a I’enfant, les tiches familiales et
éducatives ne se traduisent pas en une distribution égalitaire de celles-ci. En effet, les
meres continuent 2 en assumer la majorité, et ce, méme lorsqu’elles occupent un
emploi (Claffey et Mickelson, 2009; Craig, 2006; Phares, Fields et Kamboukos,
2009). 1l en est de méme concernant les tiches domestiques. A cet effet, les femmes
sont moins portées que les hommes a penser que la division des responsabilités
familiales est juste et égale (Wilkie, Ferree et Ratcliff, 1998; Himsel et Goldberg,
2003; Kluwer, Heesink et Vliert, 2002). Il semble donc que les rdles parentaux ont
davantage changé dans le discours populaire que dans la réalité quotidienne. Or, la
division des responsabilités parentales se retrouve touchée dans un contexte ot il y a
présence d’un enfant ayant des besoins particuliers (Dubeau, 2011). Quelques auteurs

abordent le réle du pére et son engagement au sein de ces familles.

1.3.2 Péres d’enfants ayant un TSA.

L’intérét grandissant pour les peres d’enfants ayant un TSA a émergé dans la
littérature au début des années 1990 (MacDonald et Hastings, 2010). Les premiéres
recherches montrent une disparité du partage des taches parentales au sein des
familles d’enfants ayant un TSA, les rdles parentaux étant représentés par un modele
traditionnel en mati¢re d’emploi et de responsabilités parentales (Bristol, Gallagher et
Schopler, 1988; Konstantareas et Homatidis, 1992 ; Rodrigue, Morgan et Geffken,
1990). Bristol, Gallagher et Schopler (1988) ont trouvé que les peres d’enfants ayant
un TSA assument moins de tdches domestiques et familiales que les méres ou les
peres d’enfants typiques. De plus, les peres d’enfants ayant un TSA sont moins
engagés sur le plan de I’éducation et consacrent moins de temps & leur enfant que les
peres d’enfants atteints d’une autre déficience (Konstantareas et Homatidis, 1992).

Des recherches plus récentes soulignent également que les peéres d’enfants ayant un
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TSA sont moins engagés dans 1’éducation et les soins a ’enfant que les meéres (Gray,
2003; Tehee, Honan et Hevey, 2009). Une étude québécoise nouvelle réalisée aupres
de 13 meres démontre que les familles adoptent un modeéle d’organisation familial
traditionnel : les méres sont les principales responsables des soins et de 1’éducation de
I’enfant tandis que le pere est décrit comme le pourvoyeur de la famille. Selon les
meres, les peres €taient peu impliqués dans les tAches de la maison et celles 4 I’enfant
en raison de leur manque de disponibilité liée a leur emploi (Courcy, 2014). Ces
constats sont frappants étant donné€ le lourd fardeau de soins que les méres doivent
porter. Gray (2003) aborde les r6les familiaux et les effets du TSA sur le bien-étre des
parents. Il réalise des entrevues auprés de 32 meres et de 21 péres. A Iinstar des
résultats de Courcy (2014), les données révelent que la meére est le principal
pourvoyeur de soins de I’enfant tandis que le pere est responsable du soutien
financier. Dans cette étude, I’emploi des péres semble avoir une double fonction.
Tout d’abord, il leur permet d’avoir un réle spécifique, puis, il les tient a distance des
tdches domestiques. En raison de leur emploi, peu de péres mentionnent avoir un haut
degré d’engagement dans 1’éducation des enfants. Les péres se pergoivent plutdt
comme ayant un rle de soutien aupres de leur conjointe. Ainsi, ils affirment que les
caractéristiques du TSA n’ont pas un effet significatif sur leur bien-étre. Ils
percoivent plutdt I’effet comme étant indirect, c¢’est-a-dire qu’ils croient que I’effet le
plus grave du TSA sur eux est le stress vécu par la meére. Par ailleurs, les peres
affirment avoir des préoccupations importantes sur I’avenir de leur enfant,
particuli¢rement concernant I’indépendance économique. En résumé, les réles de
genre de cette étude s’inscrivent dans un courant traditionnel en termes de travail et
d’éducation des enfants. Puisque les peres se concentrent sur leur emploi, cela a pour
effet de limiter leur engagement quotidien avec leur enfant. En outre, cela leur permet
de se distancer des difficultés li€es a son €ducation. Selon cette étude, les effets du

diagnostic sont donc limités sur leur vie personnelle.
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D’autres études se sont intéressées a 1’adaptation psychosociale des peres d’enfants
présentant un TSA en les comparant avec des péres d’enfants ayant une déficience
intellectuelle ou des parents d’enfants typiques. L’étude de Rodrigue, Morgan et
Geffken (1992) rapporte que le groupe de peres d’enfants ayant un TSA (n=20)
differe peu sur le plan de I’adaptation psychosociale du groupe de peres d’enfants
atteints d’un syndrome de Down (n=20). En effet, le portrait de ces deux groupes de
peres se caractérise par un stress financier et des perturbations des activités familiales.
De plus, les deux groupes mentionnent étre pessimistes a propos de I’avenir de leur
enfant, en particulier en ce qui concerne les problémes pouvant survenir lorsque leur
enfant atteindra 1’dge adulte. Ainsi, peu de différences sont observées entre les peres
d’enfants ayant un TSA en comparaison avec les peres d’enfants ayant un syndrome
de Down ou d’enfants typiques (Rodrigue, Morgan et Geffken, 1992). Olsson et
Hwang (2001) ont mené une étude comparative sur le niveau de dépression de peres
et de meres d’enfants ayant une DI et d’enfants ayant un TSA avec des parents
d’enfants typiques a I’aide de I’Inventaire de dépression de Beck. Bien que les meres
d’enfants ayant un TSA montrent un niveau de dépression plus élevé que les méres
d’enfants ayant une DI et que celles d’enfants typiques, aucune différence n’a été
observée dans les groupes de peres. Les péres d’enfants ayant un TSA ou une DI
présentent des résultats comparables a la population générale quant aux indices de
dépression. Le TSA ou la DI de leur enfant ne semble donc pas affecter plus ces peres
que ceux d’enfants typiques (Olsson et Hwang, 2001). Dans une étude comparative
entre 41 peres et 41 meéres d’enfants ayant un TSA sur le niveau de stress, Hastings et
ses collegues (2005) ne relevent pas de différences entre le groupe des peres et celui
des meres quant a leur niveau de stress. Ils observent aussi que le stress paternel n’est
pas associé aux probléemes de comportements de 1’enfant. A contrario, Davis et Carter
(2008) indiquent des niveaux plus faibles de stress paternel (n=54) en comparaison
avec le stress maternel (n=54). De plus, les comportements externalisés de 1’enfant

ayant un TSA (agressivité, hyperactivité) sont lié€s au stress pour les peres. Enfin,
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dans leur recension d’études sur les péres d’enfants ayant un TSA, MacDonald et
Hastings (2010) indiquent que les études soulignent soit que les meres et les peres ne
présentent pas de différences entre eux, ou que les meéres manifestent davantage
d’effets négatifs sur leur vie en comparaison aux péres. D’ailleurs, ces auteurs
affirment n’avoir trouvé aucune recherche faisant mention de difficultés plus
importantes pour les péres en lien avec la condition du TSA de leur enfant en
comparaison aux meres. En somme, les recherches semblent indiquer que les péres
d’enfants ayant un TSA ne présentent pas plus de difficultés d’adaptation
psychosociale que les péres d’enfants ayant une DI ou des parents d’enfants typiques.
Ceux-ci vivent plutdt un stress financier ainsi que des difficultés en lien avec les
comportements de I’enfant, leur vie conjugale et des perturbations des activités

familiales.

Au cours des dernieres années, la littérature a vu €émerger plusieurs recherches
exploratoires ciblant exclusivement I’expérience de peres d’enfants ayant un TSA.
Hunt-Jackson (2007) a réalisé des entrevues qualitatives aupres de 14 péres
américains sur leurs expériences personnelles en lien avec le diagnostic de TSA. De
nombreuses thématiques étaient abordées : le moment du diagnostic, les
préoccupations quant a 1’avenir, les comportements difficiles, 1’éducation, les défis en
lien avec le TSA ainsi que les services souhaités. Les peres ressentent des émotions
variées lors de I’annonce : le choc, le déni, la peur, la colére, le désappointement, la
libération et I’acceptation. L’avenir engendre plusieurs inquiétudes chez les
participants, particulitrement au regard de I’éducation et de I’emploi. En ce sens,
certains peres revoient leurs projets d’avenir influencés par leur enfant. Par ailleurs,
quelques peres confient leurs expériences quotidiennes avec les comportements
difficiles de I’enfant (crises, sommeil, etc.). Malgré des répercussions négatives du
TSA sur leur vie, plusieurs d’entre eux révelent des expériences positives amenant un

sentiment de croissance personnelle et davantage de patience. Enfin, les péres
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souhaitent différentes ressources, notamment du répit, des programmes de soutien
exclusifs aux peres, des services de référence en ligne ainsi que des brochures

d’information sur le TSA et les services pour 1’enfant et la famille.

Les expériences personnelles par rapport au TSA de peres américains (N=6) ont été
évaluées par le biais d’une entrevue qualitative (Allen-Isenhour, 2010). Plusieurs
thématiques émergent de 1’analyse de données : les préoccupations au regard de
I’avenir de I’enfant, les répercussions du TSA sur leur vie familiale et personnelle,
I’engagement dans 1’éducation de I’enfant ainsi que les différences dans leurs rbles
paternels lorsque comparés avec la fratrie. Tous les peres ont des préoccupations au
sujet de I’avenir de leur enfant, principalement au regard de son indépendance, son
fonctionnement en société€ ainsi que par rapport a 1’aprés-parent. Tous vivent
également des répercussions sur leur vie sociale et familiale limitant les sorties en
public et restreignant les activités sociales. Tous les péres rapportent étre engagés
dans I’éducation de leur enfant. Quelques différences sont notées dans leurs réles
envers la fratrie, notamment des attentes paternelles plus élevées envers cette derniére
en termes de comportements et d’habilet€s sociales. Les péres relatent également des
expériences positives d’avoir un enfant ayant un TSA, spécifiquemeént un sentiment
de croissance personnelle, avoir davantage de patience et une meilleure

compréhension des différences.

Louskieter (2013) rapporte aussi I’expérience subjective de dix peres sud-africains en
lien avec le TSA. Une analyse narrative par thématiques dégage trois thémes
principaux : le diagnostic, les caractéristiques de 1’enfant et 1’avenir de ce dernier.
Avant le diagnostic, les peres indiquent un manque de connaissances sur 1’autisme et
son étiologie. Ces derniers rapportent étre particulierement affectés par les difficultés

de comportements et de communication de I’enfant. En ce qui a trait a I’avenir, ces
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peres se préoccupent de son éducation scolaire ainsi que du fonctionnement de

I’enfant en société.

Frye (2014) aborde, dans une étude descriptive, 1’expérience de dix peres américains
d’enfants ayant un TSA : le moment de I’annonce du diagnostic, les ajustements
familiaux occasionnés par le TSA et leurs besoins personnels. Les émotions
ressenties lors du diagnostic varient entre la tristesse et 1’acceptation. Plusieurs
participants expliquent que le TSA est devenu le point central de leur vie familiale a
cause du cofit et du temps requis des services, ainsi qu’en raison des ajustements sur
le plan professionnel pour financer ces services. Les peres décrivent leurs besoins :
recevoir plus d’information sur le TSA, développer des contacts avec d’autres péres,
avoir des revenus supplémentaires pour les services et le matériel spécialisé€ et ils

souhaitent avoir plus de temps a consacrer a leur vie familiale.

Elfert (2014) évalue I’efficacité d’un groupe de soutien pour peres d’enfants ayant un
TSA aupres de 12 peres canadiens. Cette chercheure explore également 1’expérience
subjective de leur participation au groupe. L’auteure utilise deux groupes de six
participants avec un prétest avant le début du groupe de soutien et un posttest a la fin.
Les peres remplissent des questionnaires, dont I’inventaire de dépression de Beck
(1996) et I’'index de stress parental d’Abidin (1995). La thérapie de groupe comprend
huit séances de deux heures dans lesquelles diverses thématiques sont abordées :
I’expérience des peres avec le diagnostic, avec le syst¢me d’éducation, les effets de la
condition de I’enfant sur les plans personnel et professionnel ainsi que leurs espoirs et
leurs craintes quant a I’avenir. Il n’y a pas de différence significative aux différents
temps de mesure entre les deux groupes. Tous les participants rapportent trouver
aidant le groupe de soutien, ils apprécient I’écoute de méme que le partage
d’expériences personnelles. Enfin, tous recommandent fortement 1’implantation de ce

groupe de soutien.
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Stehouwer (2014) dégage 1’expérience de 18 peres se décrivant comme engagés dans
I’éducation a I’aide de I’analyse thématique de 180 messages Internet. L’analyse
thématique illustre I’expérience quotidienne de stress en raison de 1’incompréhension
de I’entourage, surtout dans des lieux publics. De plus, les peres vivent des difficultés
avec le systeme scolaire et les services. Bien que les crises de I’enfant s’avérent
éprouvantes, les peres relatent des expériences enrichissantes sur les plans personnel
et familial. Finalement, les péres utilisent les blogues afin de chercher de 1’aide

aupres d’autres peres vivant une situation semblable a la leur.

Enfin, bien que les études précédentes soulignent que la présence d’une
problématique de TSA affecte les péres, la complexité et les conséquences de ce
diagnostic requiérent que I’on s’y attarde plus spécifiquement. D’une part, le systeéme
de services publics québécois differe de celui des autres provinces canadiennes et des
Etats-Unis. D’ autre part, les études doctorales portant sur les peres ont peu évalué la
reconnaissance des signes d’appel de I’autisme par ces péres, 1’annonce du
diagnostic, les soutiens formels et informels, les expériences de ces derniers avec les

services, leurs roles ainsi que leurs besoins.

1.4 Objectifs et questions de recherche

Cette étude exploratoire vise a décrire les roles et les perceptions de peres quant a leur
expérience d’étre pere d’un enfant ayant un TSA. Les émotions, les besoins et les
perceptions des peres en lien avec le diagnostic de TSA de leur enfant ainsi que leur
engagement aupres de leur enfant seront explorés. De plus, les effets du diagnostic
sur la famille et la vie conjugale seront abordés. La période précédant 1’annonce du

diagnostic et le moment de I’annonce sont spécifiquement ciblés puisqu’il s’ agit bien
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souvent du point de départ de I’expérience des parents avec la problématique du TSA

et les services. Le premier contact des parents avec les services peuvent influencer

ultérieurement leurs perceptions de ceux-ci. Précisément, cette recherche vise 2

répondre aux questions suivantes :

L

Quelles sont les perceptions des peres face au diagnostic de TSA, leur
expérience par rapport au diagnostic et les soutiens formel et informel

recus au moment du diagnostic ?

Quelles sont leurs expériences avec les services offerts a la famille et a
I’enfant?

Quelles sont les préoccupations des péres face a 1’avenir de leur enfant ayant
un TSA ?

Comment pergoivent-ils leurs r0les aupreés de leur enfant ayant un TSA ?
Quelles sont les perceptions des effets du TSA sur la famille, la fratrie et leur
vie conjugale ?

Que recommanderaient-ils a des peres qui vivent une situation semblable 2 la

leur



CHAPITRE II

METHODE

2.1  Participants

Quatorze péres biologiques agés de 32 A 54 ans (M = 42,53 ; ET = 6,43) d’enfants
ayant un TSA participent a 1’étude. Ils habitent tous a plein temps avec un enfant
ayant un TSA. Douze peres vivent en couple avec la mére biologique tandis que deux
peres sont séparés. Dix péres ont un enfant ayant un TSA alors que quatre peres ont
deux enfants ayant un TSA. De plus, 11 participants ont également d’autres enfants.
Les participants proviennent des régions de la Montérégie (n=12) et de Montréal
(n=2). Tous les peres parlent le francais comme langue premiére. La scolarité des
peres varie entre un diplome d’études professionnelles (n=2), un diplome d’études
collégiales (n=5), un baccalauréat (n=5) et une scolarité de niveau doctoral (n=2).
Douze peres occupent un emploi a temps plein dont un de ces peres qui combine deux
emplois, alors que deux autres participants ont un emploi variant entre le temps plein
et le temps partiel. Le revenu annuel familial moyen des participants est de 100 700$
(ET =59 684$ ; MD = 80 000$). Les critéres d’inclusion pour cette étude étaient
d’étre pere d’un enfant présentant un TSA et de vivre a plein temps avec ce dernier.
L’origine ethnique du pere, son age ou encore le type de famille n’ont pas été pris en

compte comme critéres d’exclusion pour la participation a 1’étude.

En ce qui concerne les enfants ayant un TSA, les criteres d’inclusion sont les

suivants : avoir un diagnostic de TED' et étre 4gé entre cing et seize ans. Le critére

! Les entrevues ont été effectuées en 2012-2013, soit avant la parution du DSM-S5. 11 était alors
demandé aux participants le diagnostic de 1’enfant qui avait préalablement été€ posé selon I’ancienne
classification des TED du DSM-IV-TR (APA, 2000).
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d’age a ét€ sélectionné dans le but d’explorer I’annonce du diagnostic, les services
recus a I’enfant et a la famille de méme que pour aborder les effets d’un diagnostic de
TSA sur la dynamique familiale, précisément sur les péres. Les 18 enfants de nos
participants sont agés entre Set 15 ans (M =10; ET= 2,8). Parmi les 18 enfants, il y
a 16 garcons et deux filles. I est & noter que le chercheur n’a pu avoir accés au
rapport d’évaluation diagnostique des enfants. Le diagnostic a donc été confirmé
aupres des peres lors de I’entretien téléphonique préalable a I’entrevue, ou lors de
I’entrevue. Il leur é€tait alors demandé de lire les termes exacts inscrits dans le rapport
d’évaluation diagnostique. Les diagnostics posés par les professionnels sont les
suivants : TED/TSA (n=6), TED de type autiste (n=3), TED-NS (n=6), syndrome
d’Asperger (n=1) ainsi qu’autiste de haut niveau (n=2). Les diagnostics ont ét€ émis
soit par une équipe multidisciplinaire (n=8), un pédopsychiatre (n=6), un médecin ou
un pédiatre (n=3) et un psychologue (n=1). Parmi les 18 enfants, neuf fréquentent une
classe ordinaire alors les neuf autres sont scolarisés en classe spéciale. L’origine

ethnique et le sexe de I’enfant ne sont pas controlés.

2.2 Procédures de recrutement des participants

Deux associations spécialisées en autisme ainsi qu’une psychologue exergant en
milieu privé auprés des familles d’enfants ayant un TSA ont regu une lettre décrivant
le projet de recherche et sollicitant leur collaboration (Annexe A). Les associations en
autisme ont affiché sur leur site Internet une publicité faisant mention du projet de
recherche. Quant a elle, la psychologue a transmis aux peres d’un enfant ayant un
TSA une lettre les informant de la possibilité de participer a I’étude. Les peres
intéressés a obtenir plus d’informations ou souhaitant participer a 1’étude pouvaient
alors communiquer avec le chercheur par téléphone ou par courriel (Annexe B lettre

de sollicitation pour les peres). Lors du premier contact, des détails sur I’étude sont
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fournis aux peres et le chercheur vérifie certains critéres d’inclusion. Ainsi, il a
confirmé auprés du pére sa situation familiale, le diagnostic de I’enfant de méme que
I’Age de ce demier. Enfin, tous les péres ont signé le formulaire de consentement
(Annexe C) avant le début de I’entrevue. Ce formulaire décrit I’objectif de 1’étude, les

procédures et les conditions éthiques.

2.3 Instruments

2.3.1 Fiche signalétique

La fiche signalétique (Annexe D) se divise en deux parties et comprend 14 questions.
Dans un premier temps, les sept premieres questions permettent de recueillir des
informations sur le pere directement : soit sur 1’4ge, 1’état civil, le lieu de résidence, le
niveau de scolarité complété, 1I’occupation, le revenu annuel familial approximatif et
sur les autres membres de sa famille. Dans un deuxi¢me temps, les sept derniéres
questions traitent de ’enfant ayant un diagnostic de TSA : la date de naissance, le
sexe, le diagnostic officiel, I’age de I’enfant au moment oul le diagnostic a été€ émis, le
titre du professionnel de la santé ayant posé le diagnostic, le type de classe fréquentée

ainsi que les troubles associés au TSA de I’enfant.

2.3.2 Questionnaire

Le questionnaire (Annexe E) a été élaboré a partir de plusieurs questionnaires. Tout
d’abord, il se fonde sur celui de Rousseau (2009) qui cible les grands-parents
d’enfants ayant un TSA, ensuite celui de Poirier (2008) sur I’annonce du diagnostic
de TSA et enfin, selon le questionnaire de Hutton et Caron (2005) sur les effets du

diagnostic de TSA sur la famille. Les écrits scientifiques sur le TSA ainsi que les
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questions de recherche de la présente étude ont servi a compléter le questionnaire

d’entrevue. Il inclut des questions fermées, ouvertes et semi-ouvertes et se divise en

Six parties principales :

24

Premiére partie : perceptions des peres face au diagnostic de TSA. Cette
section cible leurs connaissances antérieures, les signes d’appel, leurs
expériences par rapport au diagnostic et les soutiens formel et informel regus.
Deuxi¢me partie : I’expérience des peres avec les services offerts 4 la famille
et a I’enfant. Cette section vise les démarches effectuées pour 1’obtention des
services, leurs perceptions des effets des services sur leur vie et celle de leur
enfant ainsi que 1’expérience des peres avec les différents dispensateurs de
services.

Troisiéme partie : les préoccupations des peres face a I’avenir de leur enfant
ayant un TSA et les moyens envisagés pour préparer son avenir.

Quatrieme partie : les r6les paternels. Quelques questions interrogent les
r6les exercés par les peéres aupres de leur enfant ayant un TSA ainsi que leurs
roles envers la fratrie.

Cinqui¢me partie : les effets du diagnostic de TSA. Les perceptions des peres
sont explorées quant aux conséquences de la condition de I’enfant sur
plusieurs plans : vie personnelle, professionnelle, conjugale et familiale. De
plus, les besoins des peres sont recueillis.

Sixieme partie : leurs recommandations pour d’autres péres vivant une

situation semblable sont abordées.

Validation du questionnaire par des experts

La premicre version de ce questionnaire est validée par six experts : une psychologue

clinicienne, trois professeures d’université spécialisées en TSA, un chercheur dans le
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domaine de la paternité ainsi qu’un directeur de la recherche et du développement
d’un centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du
développement (CRDITED). Ces experts regoivent par courriel électronique trois
documents : la description du projet, le questionnaire et la grille d’évaluation (Annexe
F lettre de sollicitation pour les experts; Annexe G exemple de la grille de validation
des experts). Les experts expriment leurs commentaires sur la formulation, le contenu
et la pertinence des questions du protocole. Ces commentaires permettent de faire les

ajustements recommandés a la premiere version du questionnaire.

2.5  Pré-expérimentation du questionnaire

Le questionnaire est pré-expérimenté aupres d’un pére qui a un enfant ayant un TSA.
Ce pere répond aux criteres de sélection pour participer a I’étude. Le chercheur
procede a la pré-expérimentation par entrevue, ce qui permet d’effectuer les

ajustements finaux au questionnaire.

2.6 Procédure

L’entrevue semble étre le meilleur moyen d’administrer le questionnaire afin de bien
comprendre les perceptions des peres. Ce moyen permet de valider ou de clarifier
certaines informations fournies en reformulant, puis en résumant, et il permet

d’expliquer les éléments incompris par les participants.

Le chercheur rencontre individuellement les péres a leur convenance, soit a leur
domicile (n=10) ou bien dans un bureau (n=4) de 1’Université du Québec a Montréal.

Lors de I’entrevue, le formulaire de consentement est expliqué au participant et son
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consentement écrit est obtenu. Dans le but d’assurer une fidélité des informations

recueillies et de permettre une analyse systématique du contenu, chaque entrevue est
enregistrée sur bande audio pour étre retranscrite intégralement lors de 1’analyse des
données. Les entrevues durent en moyenne 133 minutes (ET = 46,68 ; MD = 132,35)

et chaque pere est rencontré qu’une seule fois.

2.7  Ethique

Chaque participant prend connaissance du formulaire de consentement comprenant
les objectifs de 1’étude, son déroulement, ses avantages et ses inconvénients. Les
notions de consentement libre et éclairé, de confidentialité et le droit de se retirer en
tout temps de I’étude sont détaillés, puis expliqués verbalement aux participants.
Chaque formulaire est sign€ par le pére avant sa participation a I’étude. Ainsi, afin
d’assurer la confidentialité, toutes les données nominatives et tous les renseignements
permettant d’identifier les participants sont retirés par I’instauration d’un systéme de
codes. Les verbatim provenant des entrevues sont aussi dénominalisé€s. Le Comité
d’éthique du département de psychologie de I’Université du Québec 4 Montréal a
entériné cette étude (Annexe H). Tous les documents du projet sont mis sous clé dans
un local a I’Université du Québec a Montréal et seront conservés pour une période de
cinq ans. Par la suite, ils seront détruits. Par ailleurs, certaines notions abordées dans
ce projet auraient pu étre douloureuses a se remémorer. En cas de besoin, nous
aurions remis aux peres des coordonnées d’associations spécialisées en TSA et de
services psychologiques (Annexe I). Au terme de 1’étude, les participants recevront

les résultats en guise de compensation.



CHAPITRE 111

RESULTATS

Ce chapitre présente les résultats issus des entrevues. La premiére section expose le
mode d’analyse des données. Par la suite, les sections subséquentes traitent des
résultats selon les questions de recherche en fonction des six parties du

questionnaire : 1) les perceptions des peres face au diagnostic et aux particularités de
I’enfant; 2) leurs expériences avec les services offerts a la famille et a I’enfant; 3) les
préoccupations des péres face a I’avenir de leur enfant; 4) leurs roles auprés de celui-
ci; 5) leurs perceptions sur les conséquences du diagnostic sur les plans personnel et
familial; 6) leurs recommandations pour d’autres péres vivant une situation semblable

A la leur.

3.1  Mode d’analyse des données

Tel que mentionné dans la méthode, le questionnaire comprend des questions
fermées, ouvertes et semi-ouvertes. Les questions fermées sont traitées en termes de
fréquences et de moyennes alors que celles qui sont ouvertes et semi-ouvertes le sont
en fonction d’une analyse de contenu. La méthode d’analyse qualitative proposée par
Miles et Huberman (2003) a servi a traiter les données. L’auteur a d’abord retranscrit
I’intégralité du verbatim enregistré sur bande audio. Pour chaque question ouverte et
semi-ouverte, celui-ci a ensuite créé des catégories en fonction des données obtenues
et de la littérature scientifique de ce domaine de recherche. Ce dernier et un assistant
de recherche (étudiant au baccalauréat en psychologie ayant signé un formulaire de

confidentialité, voir I’annexe J) ont class€, de fagon indépendante, les réponses des
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participants dans chacune de ces catégories. Un kappa de Cohen de 0,80 et plus
devait étre atteint pour étre considéré comme valide. Dans le cas contraire, 1’auteur et
I’assistant de recherche ont révisé, soit les catégories, ou la classification pour en
arriver 4 un meilleur accord de fidélité. A la suite de cette procédure, les coefficients
obtenus varient entre 0,8621 et 1,00 (M= 0,9694, ET= 0,474). L’ensemble des
valeurs Kappa obtenues est présenté dans I’annexe K. A partir de ces catégorisations,
des fréquences sont calculées. Les données sont analysées afin d’en décrire le
contenu. Notons que lors de I’analyse des données, neuf questions ont ét€ retirées.
Certaines questions (question 1.1; 1.2; 1.3; 4.1 et 4.2) ont ét€ éliminées puisqu’elles
servaient d’introduction et avaient pour fonction de rendre confortables les peres aux
questions suivantes. D’autres items (question 1.7; 1.19; 2.1 et 2.2) ont ét€ enlevés en
raison de la disparité des réponses obtenues ou de la redondance de certains énoncés.
Les questions 4.3 et 4.4 ont quant a elles été déplacées dans la cinquiéme partie du

questionnaire.

Les résultats présentés sont accompagn€s de verbatim. Mentionnons que le verbatim
a ét€ modifi€ afin de le rendre conforme aux exigences de la langue frangaise. De
plus, les noms des personnes ont ét€ modifi€s. Il s’agit donc de noms fictifs afin de
préserver 1’anonymat. Par ailleurs, dans les cas ou le participant ne savait pas quoi
répondre ou ne désirait pas dévoiler de réponse a une question donnée, 1’absence de
réponse est indiquée. Si aucune mention n’est faite a cet effet, il est entendu que tous
les participants (N=14) ont répondu a la question donnée. Enfin, un participant peut
avoir formulé un verbatim contenant plusieurs €léments de réponses. Ainsi, ces
divers éléments sont classés dans diverses catégories d'analyse. C'est pourquoi a
plusieurs questions, le nombre de réponses est supérieur au nombre total de

répondants.



37

3.2  Premiére partie du questionnaire : perceptions des peres face au diagnostic et

aux particularités de I’enfant.

Quinze questions composent cette section, dont trois questions fermées. Afin de
recueillir les perceptions générales face au diagnostic et aux particularités de leur(s)
enfant(s), une premiére question invite les participants a se prononcer sur leurs

connaissances sur le TSA avant ’annonce du diagnostic.

3.2.1 Connaissances sur le trouble du spectre de 1’autisme.

Cinq péres rapportent n’avoir aucune connaissance sur le TSA avant I’annonce du
diagnostic tandis que neuf peres rapportent en avoir. D’abord, trois péres nomment
des traits particuliers que peuvent présenter les enfants ayant un TSA. A cet effet, un

pere décrit ses connaissances de 1’autisme :

J’avais une image en téte de ce qu’était une personne autiste, et ce que je
voyais d’une personne autiste, c’était quelqu’un qui était...oui évidemment
I’autostimulation, les mouvements, on se penche par en avant, on revient par
en arriére, ballant continue..., je pensais automatiquement qu’il y avait une
déficience intellectuelle chez les enfants autistes, mais en méme temps je
connaissais ’existence des Asperger, qui eux, ont des habiletés au niveau de
I’apprentissage qui sont tres trés élevées, mais qui ont un développement
social trés atypique qu’on voit clairement qu’ils vont trancher dans une
population.

Les autres connaissances sont : 1’existence d’une « bulle » (n=2) et une absence de

langage (n=1). Soulignons que trois peres n’ont pas répondu a la question.
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A propos de I’origine de leurs connaissances, huit péres rapportent les médias. Sept
mentionnent d’ailleurs le film Rain Man. Trois péres décrivent une expérience

personnelle qui a influencé leurs perceptions du TSA. A cet effet, un pére dit :

J'ai travaillé longtemps dans les commissions scolaires, et quand il y avait
des classes TSA, la premiére que j’ai vue, écoute, je voulais me pendre.
J’allais régler des problémes d’ordi la-dedans, c’était I’enfer, c’étaient tous
des enfants qui gueulaient, qui criaient, c’était complétement chaotique.

Finalement, un pére explique que sa femme enseigne en classe TSA et un dernier pére
raconte avoir participé a des ateliers de sensibilisation avant I’annonce du diagnostic

de son fils.

3.2.2 Particularités chez I’enfant avant ’annonce du diagnostic

Onze peres ont remarqué des particularités leur laissant croire que leur enfant
présentait une problématique ou des difficultés. Huit peres ont d’abord remarqué des
anomalies sur les plans du langage ou de 1’audition : « Il n’y avait pas d’échanges.
Lorsqu’on lui posait des questions, elle ne voulait pas répondre. Il n’y avait pas le
coté communication » ; « On l’appelait par son nom, il ne nous regardait pas, il
n’avait aucune réception. Nous dans le fond, au début de sa naissance jusqu’a un an,
on pensait qu’il était sourd, il ne répondait aucunement ». Six peres parlent de
difficultés concernant les relations sociales : « A la garderie, il s’assoyait dans un
coin et il ne voulait pas jouer avec les amis. Lorsqu’il était petit, il ne se mélait pas
au groupe ». Cinq peres évoquent des particularités sur le plan du jeu : « au lieu de
Jouer avec les crayons, les aligner, passer un coté de I’autre, ce n’est pas normal.
Comme je disais, les crayons qu'’il enlignait au lieu de jouer avec, il s’auto stimulait

avec les crayons ». Les caractéristiques suivantes sont aussi nommeées : retard de
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développement ou d’apprentissage (n=6), intéréts particuliers (n=4), crises (n=4),
manque ou absence de contacts visuels (n=2), difficultés dans les transitions (n=1),
enfant qui demande une attention particuliére (n=1), particularités sensorielles (n=1)

et rigidité€ (n=1). En revanche, trois peres affirment n’avoir rien observé.

A la question : « Qui a montré des préoccupations pour la premiére fois au sujet du
développement de votre enfant ? », pour huit peres , c’est leur conjointe qui a montré
en premier des préoccupations au sujet du développement de 1’enfant. Deux péres
mentionnent que les deux parents ensemble ont manifesté des inquiétudes. Pour deux
participants, les éducatrices en service de garde ont soulevé des préoccupations. Les
autres personnes rapportées sont : les grands-parents (n=1) et un médecin (n=1).
Mentionnons qu’aucun pére n’a montré en premier des préoccupations concernant le

développement de son enfant.

Les péres décrivent leurs réactions lorsque d’autres personnes ont fait part de leurs
préoccupations au sujet de I’enfant. Six peres disent avoir été dans le déni : « Je me
disais : « ¢a va se replacer » ; « Moi, au moment oit Marie a capté la possibilité qu’il
avait des problémes, moi je me suis dit : « bon, c’est peut-étre juste un
développement plus lent que les autres enfants ». Les autres réactions ont été la
reconnaissance des particularit€s de I’enfant (n=5) et I’incompréhension (n=1).

Mentionnons que quatre peres n’ont pas répondu & ce segment de la question.

3.2.3 Hypotheses sur les particularités

Interrogés sur les hypothéses des particularités de I’enfant, quatre péres répondent en

avoir eu avant le diagnostic : une surdité (n=3) ou une problématique langagiére
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(n=2). Quatre peres affirment avoir douté de la présence d’un TSA avant le

diagnostic. Toutefois, dix péres n’ont pas pensé a cette possibilité.
3.24 Premier professionnel consulté
Une question ouverte demande aux peres de préciser le type de professionnel ou

I’équipe de professionnels qui ont été consultés la premiere fois. Le tableau

3.1 présente ces professionnels ainsi que le nombre de péres les ayant mentionnés.

Tableau 3.1

Premier professionnel consulté par les parents (N=14)

Professionnel ou équipe de professionnels Fréquence
Meédecin/pédiatre 5
Orthophoniste 3
Psychologue 2
Audiologiste/ORL 2
Equipe multidisciplinaire 2

3.2.5 Annonce du diagnostic

Cette section concerne le moment de I’annonce du diagnostic : comment les péres ont
vécu cette annonce, leurs réactions suivant cette période et comment ils 1’ont annoncé
a leur entourage. Les perceptions sont abordées par cette question : « Comment avez-
vous vécu le moment de 1’annonce du diagnostic et quelles ont €té alors vos émotions
ressenties ? ». Les peres identifient plusieurs réactions et €motions. Mentionnons que

certains peres rapportent plusieurs réponses se classant dans différentes catégories, ce
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qui explique I’écart entre le nombre supérieur de réponses au nombre de participants.

La figure 3.1 illustre ces catégories.
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Figure 3.1 : Nombre de péres (N=14) mentionnant chacune des catégories d’émotions

ressenties lors de I’annonce du diagnostic

Huit péres font référence aux réactions de soulagement pour décrire le moment de

I’annonce. De ceux-ci, un pere verbalise comment il a été rassurant pour les parents
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de recevoir le diagnostic afin de valider leurs perceptions et d’agir sur la

problématique :

Ma premiére réaction fut un soulagement, j’avais comme une tonne de moins
sur les épaules qui venait de disparaitre, et ¢a, c’est quelque chose que j’ai lu
souvent. Le diagnostic, au début, c’est comme « enfin, on sait ce qui se passe !
On n’est pas fou ! On n’est pas des mauvais parents ! On n’a pas un enfant
capricieux ! ». On a comme une réponse. C’est rassurant de savoir ce que
c’est. La on va agir, on sait ce que c’est, on a notre diagnostic, la, on va
établir le plan de traitement ! [...] on venait de répondre a plein de questions
par rapport a lui.

Sept peres mentionnent avoir accepté la situation. Quatre d’entre eux expliquent

I’importance de la résilience pour surmonter cette épreuve :

Ok, on va faire avec, on va se retrousser les manches et c’est tout. Qu’est-ce
que tu veux faire ? Tu ne peux pas faire grand-chose, tu sais. Tu acceptes et tu
continues avec ¢a et on va pouvoir prendre les outils qu’il nous faut.

Cinq peres rapportent a une réaction de choc et de détresse pour décrire le moment de

I’annonce du diagnostic :

On nous a dit que notre enfant c’était un trouble envahissant du
développement et il (pédopsychiatre) nous a expliqué sommairement c’était
quoi. Il t’explique ¢a, mais c’est comme si le cerveau ne marchait plus, c’est
comme s’il nous dit ¢a, et tu dis « quoi ? », finalement il te parle, mais c’est
comme de ’écho. On a figé pas mal. Et il y avait Pascal qui se promenait et il
était tanné d’étre la, il chialait et il voulait s’en aller, il jouait aprés les
portes, il fallait que je coure un peu apres, en méme temps, on essayait
d’écouter ce qu’il nous disait. C’est quand il nous a dit qu’il n’aurait jamais
d’amis proches et jamais de blondes, ¢ca nous a donné un choc aussi. On se
rendait compte qu’ « oufffff ! » (Soupir), ¢ca été vraiment un trés gros choc.
Ce n’était pas la meilleure journée de notre vie ! Ca et une tonne de briques,
Je pense que je préférerais la tonne de briques. Ca été trés difficile, trés
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difficile pour le couple, tres difficile pour ma femme, ma femme a pleuré
pendant une semaine.

Pour cinq péres, 1’annonce du diagnostic a entrainé des questionnements et de
I’incompréhension. Un pere confie avoir €té inquiet quant a I’avenir de son enfant et

de son couple suite a cette annonce :

Il 'y a une partie de toi qui meurt, il y a une partie de toi qui vient de mourir,
qui ne pourra jamais plus vivre. « Qu’est-ce qui va se passer avec mon enfant
plus tard ? ». C’est vraiment ca, donc les inquiétudes par rapport a ce qu’il
va devenir, ce que nous on va devenir comme couple ! On a plein de
questions, mais on n’a aucune réponse, c’est le néant !

Un des quatre peres témoigne de la coleére vécue lorsqu’il a appris le diagnostic de

son fils:

Moi je te dirais de la rage énormément. La rage a I’annonce de ce moment, a
I’annonce qu’il était autiste, la rage, je ne sais pas...que ton enfant n’est pas
normal dans le fond [...]quand on a eu I’annonce et qu’on est sorti de
I’hépital, on est parti a la maison, et j’étais apreés finir mon sous-sol, et la
premiére affaire que j’ai fait, je suis rentré dans maison, j’ai pris un 2 par 4 et
Jj'ai frappé partout, j’ai démoli le sous-sol. Moi c’est ma fagon que j’ai eue
de... je suis arrivé a la maison et je n’ai méme pas rien dit a ma blonde, je

J
suis parti dans le sous-sol et j’ai commencé a tout démolir, ¢a été une
grosse...ca été gros, énormément gros.

Trois peres nomment des émotions de tristesse et de découragement. Par ailleurs, un

pere confie qu’il a eu de la difficulté a admettre ou a croire au probléme :

Au début, ils nous parlent, ils nous livrent I’information : « Alex a telle affaire
dans telle sphére, il a coté telle affaire dans telle autre sphére », et un moment
donné, on se fait dire : « Alex a un diagnostic d’autisme de haut niveau ».
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J’étais surpris parce que je me basais sur ce que j’avais vu et entendu d’un
enfant autiste typique, qu’on voit dans les films et dans les documentaires :
« bien voyons, mon fils n’est pas autiste, ¢a n’a aucun sens ! ».

Un péere rapporte une émotion de surprise puisqu’il ne s’attendait pas a recevoir un
diagnostic de TSA et un dernier reconnait avoir été dégu. Lorsque questionnés sur
leur expérience d’avoir annoncé€ le diagnostic & leur famille, les péres rapportent des
situations partagées entre une expérience positive et négative. Ainsi, sept péres
racontent une expérience d’acceptation ou I’annonce a €t€ bien regue. En revanche,
neuf peres confient une expérience difficile dans laquelle leur famille ou leur belle-
famille étaient dans I’incompréhension et dans le déni face a la problématique de

I’enfant :

Sur le coté de ma belle-famille, eux, ¢ca été un refus de comprendre et de voir
ce que ¢a impliquait pour nous dans notre vie familiale. Mon beau-pére, lui,
c’était comme : « tu as juste a lui donner une claque en arriére de la téte et il
va se réveiller le petit ». Donc, la, ont commencé des conflits entre moi et la
belle-famille.

Un pere partage sa frustration devant les encouragements de la famille comme si la

situation était réversible:

C’est un peu difficile, en fait, le diagnostic...l’annonce de ¢a. Je dirais que de
maniére générale, a part peut-étre la mére de Marie, les gens pensaient que
les choses allaient se placer, la fameuse phrase « faites-vous-en pas, vous en
faites trop, Mathieu un moment donné ¢a va débloquer », le fameux mot « ¢a
va débloquer », ¢a, on l’a entendu souvent. Les gens voient ce qu’ils voient,
donc, pensaient que les choses allaient se régler normalement, et c’était ¢a,
I’état d’esprit, c’est a peu prés ¢a. Je pense qu’il n’y avait pas vraiment de
surprise chez les gens proches, mais il y avait souvent la fameuse phrase « ¢a
va débloquer, faites-vous-en pas », dans ce temps-la, on laissait les gens
parler, c’était frustrant parce qu’on leur expliquait : « regarde, ¢ca ne
débloquera pas, on est dans une situation ou ¢a ne débloquera pas ».
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Pour un pere, sa belle-famille était dans le déni et elle ne constatait pas les difficultés

de ’enfant :

Les parents de ma femme, je te dirais qu’ils étaient...ils ne I’ont pas pris
vraiment, ils disaient : « non, pourtant il n’a rien ». Ses parents étaient dans
le déni total. Vraiment, eux autres étaient dans le déni. Tout le long du
cheminement, je te disais que nous autres on voyait quelque chose, eux autres,
ils ne voyaient rien, tout était correct pour eux. Pour Vincent, on le voyait
qu’il y avait quelque chose, eux autres ne voyaient rien, ils ne s'en faisaient
pas avec ¢a. Eux autres ont comme réagi : « bien regarde, nous on n’a pas
d’autistes dans la famille ».

Finalement, un pere affirme ne pas 1’avoir annoncé€ a sa famille : « on a une pudeur

au niveau, on est un petit peu comme dans l’ancien temps, caché... ».

3.2.6 Soutien regu suite a I’annonce du diagnostic

Il est demandé€ aux peres s’ils ont recu du soutien de leur famille, de leurs
amis/collégues de travail et des professionnels suite a I’annonce du diagnostic et

comment. La prochaine section décrit les soutiens informel et formel regus.

3.2.6.1 Soutien informel

Concernant le soutien informel, cinq péres affirment avoir recu du soutien de leur
famille : soutien psychologique (n=3), gardiennage/répit (n=1), soutien financier
(n=1), soins a I’enfant (n=1) et de la documentation sur le TSA (n=1). Neuf peres

n’ont pas regu de soutien de leur famille suivant cette annonce. D’une part, six péres
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comptaient se débrouiller par eux-mémes, d’autre part, le manque de soutien au

quotidien a été per¢cu comme une expérience difficile par trois péres :

Du coté de ma belle-famille, ¢a, c’est peut-étre la partie décevante, quand je
parlais de déception tantot, je me serais attendu a un petit peu plus de support
ou d’aide de la part de mes beaux-parents, la mére de Marie et son conjoint
qui est comme son pére en réalité, qui sont des trés bonnes personnes, mais je
me serais attendu a plus. [...] Quand je parle d’aide, je ne parle pas d’argent,
Jje parle bien plus d’aide au quotidien-la, de garder Mathieu de temps en
temps.

Ils n’ont jamais gardé les enfants, ils ont toujours eu peur de ¢a ! La
belle-famille, oublie ¢a.

Sept participants disent avoir recu du soutien de leurs collegues de travail et de leurs
amis alors que les sept autres n’en ont pas obtenu. La figure 3.2 présente le soutien

recu par les amis et collégues de travail.

B Soutien psychologique
5 ® Soutien de I'employeur
® Soutien taches

quotidiennes

B Gardiennage

Figure 3.2 : Nombre de péres (n=7) ayant regu du soutien des amis et des collégues

de travail suite a 1’annonce du diagnostic



47

Cing peres ont re¢u du soutien affectif (écoute et compréhension) de leurs amis ou
collegues. Quatre peres rapportent avoir eu du soutien de leur employeur, le décrivant
comme flexible et compréhensif. Par ailleurs, un pére a ét€ soutenu sur le plan des
tdches quotidiennes : « J’ai des confréres qui m’ont apporté de I’aide, j’en ai un qui
m’a fait des repas », et pour un autre pere, des amis ont gardé ses enfants : « On a des
amis, qui eux, ils n’ont pas peur de les prendre une fin de semaine, de les garder, ou

des choses comme ¢a. A l’occasion la !».

3.2.6.2 Soutien formel

Par les professionnels ayant annoncé le diagnostic, huit peres rapportent avoir été
soutenus et six peres mentionnent ne pas 1’avoir pas été. Trois soutiens ressortent
particuliérement, notamment, le soutien psychologique (n=4), de la psychoéducation

(n=2) et une aide pour des références a des services (n=3) :

C’est plus facile, a X hopital, ils ne te donnent pas le diagnostic et ils te
laissent aller aprés. Ils nous font...tu as six rencontres avec chacun des
professionnels qui, donc on a eu six rencontres avec l’ergothérapeute qui a pu
nous orienter comment développer la motricité fine avec Danny, comment
orienter son développement pour marcher, pour courir, avec la
psychoéducatrice on a eu des rencontres pour nous orienter sur comment
éduquer un enfant TSA, les trucs et avec la psychologue, elle, elle nous
rencontrait sans l’enfant, on faisait des démarches sur nous, comment nous on
vivait ¢a.

Aussi, un pere décrit I’aide pour des références : « Le seul soutien, c’était la
documentation ! ». De plus, les références a des services semblent étre destinées a
I’enfant, et non pas au parent : « Pour nous les parents, rien, a part d’une référence a

X association ».
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3.2.7 Processus d’adaptation au diagnostic

A la question : « Avez-vous eu de la difficulté 4 vous adapter au diagnostic ou 2 la
condition de votre enfant ? ». Cinq peres répondent par la négative et neuf peres par
I’affirmative. De ces neuf peres, huit ont fourni les motifs ayant créé des difficultés
d’adaptation : incompréhension de son enfant ou a étre compris de celui-ci (n=4),

ajustement quotidien au fonctionnement de 1’enfant (n=3) et les crises (n=1) :

Je dirais, quand il était plus jeune, je te parle plus quand il avait, disons, huit
— neuf — dix ans, ce coin-la, il piquait des crises épouvantables, j’ai des
exemples en téte, ¢a, je trouvais ¢a dur, je me disais : « tabarouette, ¢a, c’est
pénible ! ». Il y a des fois que je trouvais ¢ca extrémement pénible quand il
faisait une crise, partir pour un détail, vraiment, s’emporter et étre ultra triste
et ultra anxieux, a en perdre la raison ».

Des neuf peres ayant répondu par 1’affirmative, sept affirment €tre aujourd’hui
édaptés a la situation de I’enfant, un pére n’a pas répondu 2 la question et le dernier
verbalise étre ambivalent de 1’étre. A la question : « Qu’est-ce qui vous a aidé i vous
adapter ? », trois peres soulignent : s’ajuster et s’adapter aux capacités de 1’enfant
(n=2), le soutien conjugal (n=1) et les services regus (n=1). Les cinq péres ayant
répondu par la négative disent que 1’acceptation de la condition de I’enfant a rendu

possible 1’adaptation :

Pour moi, ce sont mes enfants, ca ne change absolument rien. Bon, ils ont des
particularités, comme je dis a plusieurs personnes, tu profites plus des petits
moments de la vie. Tu n’as pas le choix de t’adapter, et je n’ai pas eu
beaucoup de misére. Comme je te disais, moi je me retrousse les manches,
c’est fini, c’est ¢a s'il est ¢a, qu’est-ce qu’il faut que je fasse. Bon c’est ca, je
vais le faire, donc, c’est ma facon de voir les choses. Comme je te dis, ¢ca été
plus un moment ou je te dirais, une demi-journée de frustration, et apres ca,
c’est fini, c’est ¢a, on yva !
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3.2.8 Résumé

Nos participants avaient des connaissances limitées sur les TSA avant I’annonce du
diagnostic, se restreignant souvent aux images véhiculées dans les médias.
Cependant, plusieurs signes avant-coureurs ont suscité leurs inquiétudes, notamment
des particularités sur les plans du langage, du jeu et des interactions sociales. Aucun
pere n’a remarqué en premier ces particularités par rapport a la mere de 1’enfant.
Quatre péres ont émis une hypothése concernant le langage et la surdité pour
expliquer les difficultés de I’enfant ou encore ont songé a un TSA. Les émotions et
les réactions manifestées par les peres lors de I’annonce du diagnostic sont variées :
soulagement/libération, acceptation, détresse/choc, incompréhension/questionnement,
frustration/colere, tristesse/découragement, déni, surprise et déception. L’annonce du
diagnostic a la famille est rapportée comme €tant une expérience partagée entre
I’acceptation de la condition de I’enfant, le déni et I’incompréhension du diagnostic.
Cinq peres affirment avoir recu du soutien de leur famille alors que la moiti€ des
participants disent en avoir recu des amis et des collégues de travail suite au
diagnostic. Quant au soutien formel, huit p¢res mentionnent avoir recu de I’aide des
professionnels ayant annoncé le diagnostic. Finalement, 1’adaptation au diagnostic
semble avoir ét€ difficile pour neuf peres en raison de 1’incompréhension de I’enfant,
I’ajustement a son fonctionnement et a ses crises. D’entre eux, sept déclarent étre
aujourd’hui adaptés. L’acceptation de la condition de I’enfant, la résilience, le soutien

conjugal et les services offerts aux peéres sont les éléments facilitant leur adaptation.
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3.3  Deuxieme partie du questionnaire : expériences des peres avec les services

offerts & I’enfant et & la famille.

Dix questions ouvertes et semi-ouvertes composent cette section. Cette derniére
aborde les perceptions des peres quant aux services regus, leur implication dans les
services, les effets de ces derniers sur la famille et leurs recommandations pour les

améliorer.

3.3.1 Démarches pour obtenir les services

Questionnés sur les démarches accomplies pour obtenir des services, dix péres
mentionnent s’€tre inscrits sur des listes d’attente pour des services du secteur public.

L’obtention de ces services a €té pénible pour trois péres :

Je pense que la moitié du dossier qui est la, ce sont des lettres et des appels
téléphoniques que j’ai di faire pour pousser pour avoir, surtout pour Xavier,
pour ouvrir les portes, parce que les portes étaient trés fermées, surtout a
I’époque, il n’y avait pas d’argent dans les services. Je n’ai pas été aimé
durant une certaine époque au CRDP et au CMR parce que j’étais plus
qu’insistant, je leur ai déja promis que si je n’avais pas personne dans une
semaine, j'allais dans leur bureau leur mener mon enfant. Au CRDI, quand je
me suis faché...

En contrepartie, sept peres ont cherché des services dans le secteur privé, bien
souvent en raison de I’attente au secteur public. Un pere dit : « En paralléle, on ne va
pas au privé parce qu’on dénigre le public en pensant que c’est mauvais. C’est parce
qu’on attend ». Pour trois peres, c’est plutdt leur conjointe qui s’occupait des

démarches pour les services a I’enfant. A la question : « Comment qualifiez-vous les

2 Le CRDI et le CRDITED correspondent au méme établissement
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délais encourus pour obtenir les services ? », dix peres répondent que les délais pour

I’obtention des services au public sont inacceptables :

C’est dégueulasse, c’est impensable, c’est minimum un an a trois ans
d’attente. Je te dirais, c’est complétement dégueulasse le systéeme. On a pensé
au privé trés souvent, on s’est informé, mais les coilts... pas d’allure. Je
n’avais pas du tout les sous...

Toutefois, deux peres qualifient les services dans le secteur public d’acceptables. Ces
derniers expliquent : « avoir cogné aux bonnes portes au bon moment ». Quant au
délai des services dans le secteur privé, les six peres ayant répondu a la question les

décrivent comme raisonnables.

3.3.2 Nature de I’engagement des peres dans les services pour I’enfant

Les peres sont invit€s a décrire la nature de leur engagement dans les services pour

I’enfant. Les catégories sont illustrées a la figure 3.3.
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® Aspect financier
® Implication dans les services
® Transport

B Scolaire

11

Figure 3.3 : Fréquence de la nature de I’engagement des peres (N=14) dans les

services pour 1’enfant

Douze peres déclarent avoir un r6le de soutien financier dans les services pour
I’enfant. Aussi, onze peres décrivent étre engagés dans les services, notamment en
étant présents aux rencontres avec les dispensateurs de services ou en participant aux

thérapies de I’enfant :

Moi je m’occupais beaucoup de I’aspect ergothérapie, donc j’avais des
exercices [...] j’avais des choses a travailler avec mon gargon et je le faisais
de maniére assez systématique. Donc, moi j’étais délégué aux choses qui sont
plus physiques un peu. On faisait des activités pour travailler certains
groupes de muscles, ou telle affaire.

Un autre pere confie : « Dans la mesure du possible, je suis a toutes les rencontres
(CRDI, médecin, suivi) ». Six péres rapportent &tre impliqués dans le transport alors

que deux peres nomment participer aux taches scolaires. Trois péres mentionnent
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avoir tous ces roles aupres de 1’enfant puisqu’ils sont, ou ont €t€ monoparentaux.

Ainsi, un pere souléve la lourdeur associée a son engagement :

Je te dirais tout, j’ai pas mal tout fait ! Aller au rendez-vous, l'implication
dans UICI, le transport. Avant de se séparer, je te dirais que c’est pas mal
Michéle qui s’en occupait, elle a comme craqué ! Apreés ca, je te dirais tout !
Intensif! Ca été une période assez pesante, que je m’empéchais de vivre,

méme mes parents capotaient. lls disaient : « voyons donc tu n’as pas besoin
de faire tout ¢a ! ». Oui, il faut le faire ! Je ne ldchais pas, je n’ai jamais liché
dans le fond !

3.3.3 Expériences et perceptions avec les dispensateurs de services.

Les peres qualifient leurs relations avec les services regus par 1’enfant, tant les
services publics que privés. Dix peres décrivent des relations professionnelles dans
lesquelles il y a un partenariat entre les services et la famille. Voici quelques propos

illustrant la satisfaction des péres:

Treés bonnes, pas de difficultés. Ca toujours été, le focus était toujours
vraiment mis sur les enfants et c’est tout ce qu’on demandait la vraiment pour
le développement des enfants, ¢ca toujours été...de tous les organismes avec
qui on a fait affaire, ¢a toujours été tres trés bien, on a été trés satisfait des
services.

Regarde, le monde venait ici, pour I’'ICI, ils venaient ici, ils travaillent
bien fort, on allait voir, on voyait le progres, on avait une bonne
communication avec eux autres, on a des rencontres, c’est un partenariat en
tant que tel a ce niveau-la. Je pense que c’était trés intéressant.

Par contre, cinqg peres décrivent des relations mitigées. Un pere confie percevoir ses

relations avec les intervenantes comme confrontantes :
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Dans a peu pres tous les services qu’on a eus, et qu’on a eus encore a l'école,
méme avec les professeures, ce sont des femmes, la TES qui est une femme,
c’est souvent ¢ca ! C’est souvent : « je ne m’en laisserai pas imposer par les
hommes ». C’est ce que j’ai senti de pratiquement toutes les intervenantes.
Mais, pour les femmes, jamais jamais, c’est souvent confrontation. Quand tu
appelles le professeur, et que c’est le papa qui s’occupe des devoirs le soir, tu
ne les sens pas aussi a l’aise que quand c’est ma conjointe qui appelle et qui
discute avec eux autres.

Un autre pere décrit une situation de conflit de personnalités entre une intervenante et

son enfant :

Vincent, I’'orthophonie, il y a une chose que j’ai moins aimée, et c’est correct,
c’est la personnalité. On a eu une intervenante, et une orthophoniste, qui
faisait son travail, mais ¢a ne correspondait pas avec Vincent. Vincent c’est
un, tu sais, il est plus, je suis plus du genre a le diriger et a lui dire :

« regarde-moi, fait ci, fait ca ». Moi, personnellement, c’est plus une
commande. Fait ¢a, il va le faire. C’était toujours : « mon petit Vincent, fais
ci, on va faire ¢a », a la douce. Mais, il n’écoutait pas, ¢a ne marchait pas. Je
pense méme un moment donné, ¢a la frustrait un peu qu’il ne le fasse pas.
Mais n’empéche que l’intervenante est trés compétente, mais c’est juste que
¢a ne correspond pas avec nous autres.

Les peres décrivent comment ils se sentent en regard des services regus. La figure 3.4

présente les réponses des 13 péres ayant répondu a la question.
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Figure 3.4 : Répartition de la satisfaction des peres (n=13) face aux services

Huit peres affirment se sentir satisfaits face aux services recus. Un pere fait part de sa

reconnaissance envers les services publics regus :

Les intervenants qu’on a eus, j’ai eu des bons intervenants ici. Moi,
P’important c’est que quand j’ai eu des services, j’ai été bien servi. L’ICI on a
eu des perles qui sont venues ici, et c’était fantastique, on les a remerciés, des
petits cadeaux, pour nous autres, elles ont fait un excellent travail, on était
super content, ce sont des gens trés avenants, pour moi, ¢a, j’ai bien gros
aimé.

Trois peres se sentent ambivalents face aux services, t€émoignant d’expériences a la

fois positives et négatives :

Dépendamment des personnes et du développement de Pascal. Des fois ¢a
allait bien, des fois ¢a allait moins bien. On élimine ce qui ne marche pas, et
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on garde qu’est-ce qui marche. Mais ¢a aussi, il faut évaluer les besoins, il y a
de I'argent la-dedans, on n’est pas millionnaire.

Un pere verbalise étre décu des services offerts par le CRDI en raison des nombreux

changements d’intervenantes et un autre confie se sentir a 1’écart des services rendus

a son enfant parce qu’il est un homme. Il croit ne pas recevoir tous les services

auxquels il a droit :

Il'y a eu le CRDI, ¢a, ¢a été moyen, un moment donné j'ai été un an sans
avoir de services, une personne revenait trois mois, elle tombait en congé de
maternité. Celle qui est avec Pierre-Luc, elle est bien fine, mais elle remplace
un congé de maternité, et elle, elle va elle aussi partir en congé de maternité,
c’est tout ¢a qui fait qu’un moment donné... Quand tu changes dix fois
d’éducatrice, méme pour Pierre-Luc, tu répétes toujours ton histoire et tout
¢a, ¢a allonge.

Je me sentais tassé, je ne sentais pas que j’avais tous les services que
mon gargon pouvait avoir, tous les services qu’il avait droits. Un petit peu
par, vu que c’est le pére qui s’en occupe, je ne sentais pas que tout était mis
en place.

Finalement, un pére rapporte vivre des frustrations en lien avec le CRDITED et

percevoir inutile sa présence aux rencontres avec les dispensateurs de services

puisque sa femme est plus engagée que lui 4 cet égard. A la question « Avez-vous

vécu des difficultés avec ces différents services ? », trois peres répondent par la

négative et onze peres répondent affirmativement. La figure 3.5 suivante présente les

difficultés rapportées.
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Figure 3.5 : Nombre de péres (n=11) rapportant chacune des catégories de difficultés

avec les services

Six péres rapportent des difficultés quant a 1’accessibilité aux services. Ainsi, trois

peres nomment des obstacles particuliers en lien avec I’école :

A Décole, 1a c’est siir que 1a...donc & partir de I'dge de 5 ans, sa maternelle
Jjusqu’a maintenant, on partage des heures avec les autres enfants, la, c’est
plus compliqué parce qu’on tombe dans la commission scolaire, il n’y a pas
beaucoup de transparence, on ne sait pas ce dont on a droit, on ne sait pas le
montant de notre subvention, c’est gardé secret, il faut se battre pour avoir les
bonnes ressources, surtout auprés de la direction. Il faut étre insistant, il faut
étre la, il ne faut pas étre passif, il faut étre actif.

Des difficultés concernant I’adaptation aux intervenantes (n=>5) sont aussi
mentionnées, spécifiquement en lien avec des conflits de personnalités entre
I’intervenante, I’enfant et/ou les péres. Un pere souligne une communication
problématique avec les services en provenance du CRDL. Etant en séparation, il

explique que le CRDI entrait en contact exclusivement avec sa conjointe :
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Avec le CRDI, parce qu’un moment donné, justement, Michéle ne répondait
plus aux services, on était séparé a ce moment-la, moi j’avais la garde
partagée, mais ils ne se référaient jamais a moi. Dans le fond, les services
accentuaient beaucoup sur la mére sauf qu’ils se sont apercus que c’était le
contraire. Il n’y avait pas de communication, ils ne m’appelaient pas et la, un
moment donné, j'ai recu une lettre comme quoi ils fermaient le dossier. La
J'ai dit a ma travailleuse sociale que ¢a n’avait pas de bon sens, en tout cas,
on a réussi a rouvrir le dossier. Il a fallu que je me batte pour ravoir les
services au moins un petit peu avant qu’il commence l’école.

Finalement, un pére rapporte une expérience négative quant au diagnostic de 1’enfant

ou I’on accusait sa femme d’€tre responsable de 1’autisme:

J’ai la volonté de faire un recours a I’Ordre des psychologues parce qu’ils
sont vraiment dans les patates, ils ont écarté le diagnostic, alors qu’ils n’ont
pas fait les tests qui ménent au diagnostic, et a la place de ¢a, ils ont proposé
quelque chose, un peu comme la vieille facon, on accusait la femme, la
frigidité maternelle. Ce rapport de X, c’est un petit peu dans cette veine-la, tu
vois, on accuse la femme. La, c’était lié a I’allaitement, c’était un sujet trés
sensible chez Sylvie, I’allaitement, en tout cas...donc, je veux faire un recours.

3.3.4 Perceptions des effets des services sur la vie familiale

Les peres répondent a la question suivante : « Quels sont les effets de ces services sur

votre vie et celle de votre famille 7 ».

3.3.4.1 Effets positifs des services sur I’enfant et/ou la famille

Douze peres notent des effets positifs sur leur vie et celle de leur famille. Sept péres

rapportent que les progres de I’enfant facilitent la vie familiale :
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C’est certain que ¢a amélioré la vie de famille, Danny parle plus, aussi, les
interventions en ICI ’ont rendu propre, ¢a I’a aidé a apprendre a s’habiller.
C’est certain que ¢a facilité la vie de famille.

On peut mettre en place les outils adaptés a ¢a, donc, toute I’histoire
des pictogrammes avant qu’il lise, que les routines soient bien claires, le fait
quand il va y avoir des changements a la routine de les annoncer a I’avance,
gérer tous ses problémes de rigidité, gérer ses problemes d’hypersensibilité.
Une fois qu’on sait ce que c’est, qu’on sait c’est quoi les solutions au niveau
des vétements, on ne se bat plus !

Le coaching parental s’est avéré aidant pour quatre peres alors que six péres
mentionnent une vie familiale améliorée par le soutien que les services apportent aux

parents. Deux péres confient :

Au niveau psychologique, comme je disais, c'était de déléguer quelque chose
qui dépasse notre champ de compétence, d’avoir I’assurance et le réconfort
que notre enfant est pris en main. Qu’il y a des gens qui sont aimants, qui
prennent notre enfant sous leur aile a un moment ol I’on est trés vulnérable.

Ca nous enléve une tonne de pression parce qu’en plus de devoir,
exemple, pour moi, de travailler et de soutenir la famille monétairement, le
travail, tout ce qui est financier, si je n’avais pas ¢a, on aurait jamais rejoint
les deux bouts, parce que tout le temps qu’eux mettaient la-dessus, nous, on
pouvait mettre le restant sur la famille. Il faut manger, faut avoir des activités
avec la famille pour vivre un peu, sinon j’aurais travaillé de jour, puis Louise
et moi, on serait occupé avec les enfants, de faire tout le restant, et Louise
n’avait pas la force de faire tout ca toute seule elle-méme, on n’avait pas les
connaissances, ni non plus les capacités. Ce support-la nous a vraiment
permis de continuer. Parce que si on n’avait pas eu ¢a, ¢a aurait flanché
quelque part.



60

3.3.4.2 Effets négatifs des services sur I’enfant et/ou la famille

Cing peres déclarent des effets négatifs des services sur leur vie. Mentionnons que
deux peres rapportent plus d’un effet négatif, de sorte qu’ils se retrouvent dans plus
d’une catégorie. Tout d’abord, cinq peres soulignent la lourdeur en termes de temps

que les services exigent :

C’est beaucoup de temps, et c’est un peu pour ¢a...tantdt je te disais le CRDI
peut-étre, ¢a va faire un peu mon affaire, parce qu’un moment donné, tu
deviens un peu essoufflé d’avoir un paquet de rendez-vous tout le temps, tout
le temps, tout le temps. Tu deviens un peu essoufflé et, bon oui, il faut
s’investir et tout ¢a, mais c’est beaucoup de temps [...] On va dire que je
vivais juste pour ¢a.

Deux peres expliquent les difficultés sur les plans de la gestion et de I’organisation de
I’horaire de la famille occasionnées par les services. Enfin, un pére témoigne des
limitations des activités familiales entrainées par les services et un autre du caractére
intrusif de I’ICI a la maison : « L’adaptation a de nouvelles personnes, elles
(intervenantes du CRDI) venaient chez nous aussi, c’est un peu difficile, c’est un peu

envahissant et tout ».

3.3.5 Services offerts aux parents

A la question : « Y a-t-il des services qui ont été mis en place pour aider votre famille
et vous avec le diagnostic de votre enfant ? », onze péres répondent par I’affirmative.
Notons que deux peres se sont fait offrir des services, mais ils les ont refusés, car ils
ne considéraient pas en avoir besoin. Parmi les services offerts aux parents, cinq péres
ont regu des subventions par le CLSC pour du répit. Huit péres ont obtenu du soutien

psychologique et parental par différents dispensateurs de services (CLSC, CRDI,



hoépital): « le CRDI, il y avait une partie pour les enfants, et une partie pour les
parents [...]. Nous avons eu du soutien, ils n’ont pas juste mis I’emphase sur les
enfants, mais la cellule familiale ». Trois peres n’ont pas regu des services pour eux
ou leur famille suite au diagnostic, mais ont regu des références pour des groupes ou

des associations :

On nous a communiqué des affaires, des groupes oui les parents se
rencontrent pour discuter, et sortir de ’isolement, mais moi honnétement, ¢ca
ne m’a jamais intéressé. Ce n’était pas des services, c’était juste des
informations et tout ¢a, mais des services en tant que tels, non.
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Il est demandé€ aux peres s’il y a des services non regus qu’ils auraient aimé recevoir.

Huit péres répondent positivement. Le tableau 3.2 présente les services non regus

souhaités.

Tableau 3.2

Services non regus souhaités par les péres (n=8)

Services non regus souhaités Fréquence
Orthophonie 4
Ergothérapie 3
Soutien financier 3
Programmes spécifiques pour les peres 1

Trois péres auraient appréci€ recevoir du soutien financier pour consulter au secteur
privé (n=1), ne pas avoir a payer pour 1’ergothérapie (n=1) ou pour obtenir un retour
d’imp6t significatif pour les services payés (n=1). Quatre péres auraient espéré avoir

plus de services en orthophonie, notamment via le CRDI et trois auraient désiré
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davantage d’ergothérapie. Un pere confie souhaiter I’implantation de programmes

exclusifs pour les péres et les enfants :

Moi, je pense que X association devrait faire des programmes spécifiquement
aux peéres, et méme s’il n’en a pas beaucoup qui participent, nous autres, une
rencontre de péres, ¢a l’engage trois péres, ce n’est pas une raison de ne pas
en avoir. Les programmes de péres pourraient étre des programmes de
rencontres, juste pour échanger les difficultés que I’on vit avec nos enfants,
des programmes ou on pourrait aller, parce que premiérement, la plupart du
temps, les TSA, ce sont des gargons, faire des activités avec le pére, je dirais,
a plus haut risque, des activités o oui l’enfant peut tomber et se blesser, ce
que les femmes entre elles, elles ne feront jamais ¢a, comme les arbres en
arbres ou du paintball. Pourtant, les enfants ayant un TSA demandent plus
d’encadrement, tu ne peux pas y aller, c’est difficile d’y aller seul avec ton
gargon faire ¢a, c’est difficile aussi 'y aller avec un groupe d’enfants normaux,
parce que Danny, si je vais dans un groupe d’enfants normaux, des péeres qui
vont au paintball avec leur gars, Danny n’aura pas aucun fun 1a, les petits
gars vont se parler entre eux autres et Danny va avoir de la difficulté a
comprendre ce qui se passe. Mais si c’est un groupe de petits garcons ayant
un TSA avec leur pere, tout le monde sait, tous les enfants ont de la difficulté a
comprendre, difficulté a concevoir les instructions qui leur sont données, moi
Jje pense que ¢a serait pas mal plus productif et intéressant pour tout le
monde ! Pour les enfants, pour les parents ! Faire autre chose que du
bricolage autour d’une table parce qu’elles ne veulent pas qu’ils se salissent !

A la question : « Avez-vous des recommandations afin d’améliorer les services
offerts aux familles et a I’enfant ? », tous les peres (N=14) proposent des suggestions.

La figure 3.6 illustre ces recommandations :
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Nombre de participants

Soutien parental Accessibilité Revoirla Communication  Activités Davantage
suite au aux services structure entre les spécifiques d’hommes dans
diagnostic administrative différents pointspour les enfants les services

des services de services

Recommandations

Figure 3.6 : Fréquence des recommandations des péres (N=14) pour I’amélioration

des services

Cinq péres proposent d’améliorer le soutien et I’encadrement offerts aux parents suite

a I’annonce du diagnostic:

Tu sais, quand tu dis, ton enfant est autiste, voici ce qu’il faut que tu fasses,
voici les affaires que tu peux contacter. On nous en a donné, mais je trouve
qu’il manque d’accompagnement. C’est la que le monde est perdu. Peut-étre
qu’on se fait donner toute l’information, mais, tu ne digéres pas ¢a, tu as déja
de quoi a digérer. On t’annonce ¢a, tu ne sais pas ce qu’il faut que tu fasses.
Je pense que juste l’encadrement du parent ¢a aiderait peut-étre plus. Tu sais,
pour dire : « regarde, tu as ¢a, tu as ci, tu as ¢a, regarde ¢a, premiére étape
un, deux, trois... »

Moi je dirais, que ¢a serait d’avoir plus de I’aide humaine, des
contacts humains, comme je disais tantot, on recevait de la documentation,
¢a, pas de problémes, ils sont bons, un cartable complet, vous avez accés a ¢a,
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il faut faire ci, vous pouvez faire ¢a, mais, c’est comme n’importe quoi. Tu
recois du papier, tu ne lis pas, tu aimerais ¢a avoir juste quelqu’un qui
s’assoit avec toi et qui t’explique qu’est-ce qui en est... ».

Cinq autres peres souhaitent une égalité et une plus grande accessibilité aux services,
c’est-a-dire des délais plus courts dans les démarches d’évaluation diagnostique,
I’offre de services et un plus grand nombre de professionnels (ergothérapeutes,
orthophonistes) dans le réseau public. Par exemple, un pére recommande

I’amélioration du délai entre 1’annonce du diagnostic et I’offre des services publics :

Réduire les délais, parce que je me dis, s’il avait eu ces services a deux ans et
demi, il aurait peut-étre été développé justement pour l’école, et étre gradé et
classé a l’école. Je ne sais pas, il y a comme eu un manque un peu. Tu sais, je
trouve ¢a désolant, parce qu’on a eu un diagnostic quand méme jeune et on a
eu des services quand méme plus tard. Je te dirais c’est vraiment les délais
qui n’ont pas d’allure. ..

Trois peres croient qu’une révision de la structure administrative des institutions
publiques, en particulier du CRD], permettrait une amélioration des services. Deux

peres expriment leur mécontentement par rapport a I’administration du CRDI :

Ce qui est inacceptable, ce ne sont pas juste les délais, c’est le manque de
stabilité dans...une fois que tu as le service, une fois que tu es entré dans la
machine, que tu es desservi par une équipe, c’est la constance, ce sont les
changements d’intervenants par le fait qu’une intervenante ou un intervenant
tombe malade, remplacée par un autre, ou simplement le jeu des dominos
parce que la convention collective fait en sorte que la personne qui est
extraordinaire qui s’occupe de l’enfant, mais qui est en bas de, autrement dit,
de la hiérarchie, de la convention, se fait supplanter par quelqu’un d’autre
qui va donner probablement le quart, et qui ne connait pas l’enfant, d’établir
cette constance-la, d’avoir atteint un niveau de satisfaction et de détruire ca
apreés parce que tu as des considérations bureaucratiques, ¢a aussi c’est
inacceptable ! [...] le résultat final c’est qu’il n’y a personne qui connait mon
enfant. Tu peux étre pendant un bon bout de temps sans service parce que
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pendant la période de transition, ¢a leur a pris une éternité avant de trouver
un remplacant.

Bien, au niveau de l’enfant, c’est le melting pot, le CRDI-CMR, c’est le
méme organisme public, c’est la méme affaire, le melting pot qu’il y a la-
dedans, c’est épouvantablement complexe au point de vue administratif, ¢ca
devrait étre un guichet selon moi, pas deux, parce qu’il y a déja eu une
situation, a ce que je sache, c’est encore comme ¢a, tu es traité par le CMR,
un moment donné, ils te disent « ok, ’enfant est prét a étre transféré au
CRDI », mais le CMR, c’est l’organisme du CMR qui décide qu’il est
transféré au CRDI. Ce n’est pas moi qui ai décidé ¢a. Mais quand tu arrives
au CRDI, tu retombes a zéro au niveau de la liste d’attente, au méme titre que
quelqu’un qui part a zéro au CRDI, mais comment ¢a se fait que tu pars a
zéro ? Je connais des gens qui sont en attente depuis deux ans et demi au
CRDI, mais ils étaient au CMR avant, ¢ca aucun bon sens ! On dirait que
I’aspect administratif I'emporte sur le bien-étre de I’enfant, des fois, et ¢a,
c’est bien triste !

Deux peres proposent une amélioration de la communication et de la collaboration
entre les services et I’école. Ils suggerent un arrimage et une continuité entre les

services :

Les services que j’ai eus, c’est vraiment qu'ils se jumélent bien avec les
écoles, dans les classes. Qu'’ils soient capables d’avoir de la communication,
les services qui se donnent en dehors de I’école et a I’école méme, qu’il y ait
vraiment une synergie entre les deux.

Les autres recommandations présentées touchent les éléments suivants : offrir des
activités spécifiques aux enfants ayant un TSA, notamment par rapport aux habiletés
sociales ou li€es a leurs intéréts (n=2) et avoir plus de personnel masculin dans les

services a I’enfant (n=1) :

C’est sir que ma plus grande recommandation serait d’investir beaucoup plus
d’hommes dans ces services la pour que les enfants aient des exemples
masculins de réussite [...] S’il y avait plus d’hommes dans chaque fonction,
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¢a favoriserait la collaboration avec les péres ! L’expérience de pére d’enfant
TSA, c’est vraiment, la monopolisation des services par les femmes, ¢a
c’est...moi, c’est vraiment ¢a que j’ai trouvé le plus dur, de faire face a ¢a,
toujours des femmes, toutes les intervenantes sont des femmes.

3.3.6 Résumé

La nature de I’engagement des péres dans les services est la suivante : le soutien
financier, I’implication dans les services par la participation aux rencontres avec les
dispensateurs de services ou aux différentes thérapies, le transport et I’engagement
dans les taches scolaires de 1’enfant. Trois peres rapportent avoir tous ces roles.
Lorsque les péres qualifient les relations entretenues avec les différents dispensateurs
de services, la plupart décrivent des expériences positives basées sur le partenariat.
En revanche, cinq péres relatent des expériences négatives avec les intervenantes.
Par rapport aux services, les peres qualifient en général étre satisfaits. Cependant,
onze peres ont vécu des difficultés avec les services. Concernant les effets des
services sur la famille, douze peres les qualifient de positifs en raison de la
progression des apprentissages de 1’enfant, du soutien et du coaching parental.
Toutefois, cinq peres nomment des éléments négatifs en lien avec la gestion et
I’organisation de I’horaire, du temps requis pour les services, les limites qu’ils
provoquent et un sentiment d’envahissement. Certains services ont été directement
offerts a la famille pour I’aider a composer avec le diagnostic de 1’enfant. Parmi ceux-
ci, notons des subventions pour du gardiennage ou du répit, du soutien psychologique
a I’intention des parents et des références pour des associations ou des groupes de
soutien. Les services non regus souhaités sont : 1’orthophonie, I’ergothérapie, le
soutien financier et des services spécifiques aux peres. Finalement, tous les péres ont
des recommandations pour améliorer les services a I’enfant et a la famille, par
exemple offrir un soutien parental suivant la période de I’annonce du diagnostic,

améliorer I’accessibilité aux services, revoir la structure administrative des
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institutions publiques, favoriser la communication et le partenariat entre les différents
points de services, offrir des activités si)éciﬁques aux enfants en lien avec leur

diagnostic et avoir davantage de personnel masculin dans les services.

3.4  Troisiéme partie du questionnaire : préoccupations des peres sur ’avenir de

I’enfant.

3.4.1 Préoccupations face 4 I’avenir de 1’enfant

Le diagnostic de TSA a pour conséquence d’entrainer des inqui€tudes pour certains
peres. Lorsque questionnés sur leurs préoccupations quant a I’avenir de 1’enfant, tous
les peres rapportent en avoir, a ’exception d’un pere pour un de ses deux garcons. Le

tableau 3.3 présente ces préoccupations :
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Tableau 3.3

Nombre de péres (N=14) ayant diverses préoccupations face a l’avenir de
I’enfant

Préoccupations Fréquence
Autonomie 9
Vie sociale/familiale o
Travail/éducation 4
Bonheur 3
L’ apres-parent 2
Santé 2
Les transitions 2
Personnalité/caractere 2
Habiletés sociales 1
Ne sait pas 1

L’autonomie de I’enfant se révele la principale source d’inquiétude (n=9), que ce soit
par rapport a sa capacité de vivre seul, de vaquer a ses occupations, a ses taches
quotidiennes et de se débrouiller seul. Cing péres se questionnent sur la vie sociale et
amoureuse de leur enfant, a savoir s’il va vivre seul ou en couple et s’il aura des amis.
Quatre peres s’inquietent par rapport a I’emploi et a I’éducation de 1’enfant en

associant ces préoccupations a I’avenir financier :

S’ils ne progressent pas bien dans leur étude et que leur diplome est...il
risque de ne pas l’avoir, mais la, ou, je vais étre préoccupé par la suite, parce
que je suis conscient, quand on parle d’avenir, bien veut veut pas, on parle
d’avenir financier aussi, faut qu’ils puissent subvenir a leurs besoins a eux, et
¢a, ¢a passe par un emploi, et pour l’emploi, il faut vraiment, s’ils veulent
avoir quelque chose de décent, il faut qu’ils complétent leurs études pour
avoir un diplome...
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Les périodes de transition, particulierement I’entrée au secondaire et 1’adolescence

apparaissent aussi comme préoccupantes pour deux peres :

Le secondaire c’est moins encadré, c’est plus dur, c’est la que tu rentres dans
une période de la vie d’un enfant oii ce n’est plus juste des jeux et des dessins
et jouer dans le parc, c’est la sexualité, la violence, un paquet d’affaires. Je
ne sais pas comment Alex va composer face a ¢a.

L’apres-parent, c’est-a-dire le moment ol les peres ne pourront plus assumer la

responsabilité de leur enfant en inquiéte deux :

C’est qu’aprés nous autres, il y a quoi ? La journée ou l’on ne sera plus la,
qui va s’occuper de Pascal ? [...] Quand on ne sera plus la, est-ce qu’ils vont
le parquer dans un centre d’accueil en voulant dire que personne ne va s’en
occuper ?

Les autres sources d’inquiétudes sont le bonheur (n=3), la santé (n=2), I’évolution de
la personnalité et du caractére (n=2) et le développement des habiletés sociales (n=1).
Finalement, un pére ne se prononce pas sur cette question puisqu’il affirme prendre la

situation au jour le jour.

3.4.2 Avenir de I’enfant a I’adolescence et a 1’dge adulte

A la question : « Comment envisagez-vous 1’avenir de votre enfant, par exemple a la
période de I’adolescence et de I’age adulte ? », certains peres imaginent plusieurs
possibilités alors que pour d’autres, leurs réponses restent sur le plan du
questionnement. Rappelons que les enfants de 1’étude sont dgés entre cing et quinze

ans. La figure 3.7 illustre les possibilités et les questionnements des péres :
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Figure 3.7 : Fréquence des possibilités et questionnements des péres (N=14) quant &

’avenir de I’enfant & 1’adolescence ou a I’age adulte

Six peéres envisagent que leur enfant puisse occuper un emploi, quel qu’il soit, pourvu

que I’enfant soit heureux et bien dans ce milieu de travail :

Pour moi, je souhaite sincérement qu’il ait un emploi régulier, peu importe la
forme, qu’il ait un emploi régulier pour qu’il puisse, je pense que ¢a va étre
bon pour sa fierté aussi, évidemment il va ramasser son argent, mais bon,
surtout qu’il soit fier aussi de lui, et qu’il se sente bien.

Trois peéres partagent leur vision de la vie sociale de I’enfant a 1’adolescence. Un pére
imagine son garcon avoir une amoureuse. Un autre n’entrevoit pas de difficulté

d’intégration :

Je n’entrevois pas de difficultés socialement comme tel, avec son
développement a I’adolescence puis jeune adulte, et tout ¢a, parce qu’il
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s’integre bien, il a été bien intégré, et ca été bien documenté ses différences.
Méme dans la société aujourd’hui, on parle de plus en plus de I’autisme,
donc, les gens sont plus a l’affut des différences, c’est toujours une question
de communication selon moi.

Or, trois péres répondent a la question par des interrogations (préoccupations) rapport
a I’exclusion sociale, les mauvaises influences, les relations amoureuses et la vie

familiale.

Trois péres envisagent que leur garcon vive en appartement alors qu’un pére craint
qu’il ne demeure longtemps a la maison. Deux péres espérent que I’enfant obtienne
un dipléme d’études secondaires ou collégiales. Cependant, un pére craint que son
fils soit victime d’intimidation et de marginalisation s’il fréquente une école
secondaire publique. Par ailleurs, un pére souhaite que son gargon soit heureux alors
qu’un autre I’imagine heureux dans sa vie. Un pere partage ses craintes quant  la

sexualité a I’adolescence pour son gargon :

Oh mon dieu ! Ca c’est un autre probléme...on sait que Pascal aime ¢a les
filles, mais ce n’est pas un besoin pour lui. Sauf que son corps évolue pareil,
la ce n’est pas pire, on n’a pas eu trop de problémes encore ! Mais, un
moment donné il va avoir des désirs, et c’est déja difficile, lui expliquer tout
ca...je n’ai pas hdte d’étre rendu la ! Les relations et a ’adolescence, on
sait...

Finalement, un pére se questionne sur I’évolution du caractere de son gargon 2
I’adolescence, précisément si celui-ci deviendra violent. Soulignons que trois péres

n’ont pas répondu a la question préférant ne pas se faire d’idées sur le sujet.
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3.4.3 Contribution des péres a I’avenir de I’enfant

Il est demandé€ aux peres : « Comment croyez-vous pouvoir contribuer a I’avenir de
votre enfant ? ». Tous les peres (N=14) proposent des moyens pour contribuer a

’avenir de celui-ci. La figure 3.8 présente ces différents moyens :

m Soutien quotidien

m Développer
'autonomie

E Soutien financier

® Aider a développer des
compétences

m Participer a la vie
scolaire

m Planification de
I'aprés-parent

® Montrer l'exemple

Figure 3.8 : Fréquence des moyens proposés par les peres (N=14) pour contribuer a

I’avenir de 1’enfant

Onze peres comptent contribuer a I’avenir en offrant du soutien quotidien, en étant
présents et en aidant d’une quelconque maniere : « Tant qu’on est vivant et en santé,
on va vivre proche de lui, on va s’occuper de lui », « Le support, j’essaie toujours
d’étre a l’écoute de ce qu’ils ont a dire, que ce soit émotif, pour I’avenir, ¢a va étre
un support émotif, un support de tout ce dont ils ont besoin »

Comme je disais, au pire-aller, ce n’est pas grave si elle n’est pas autonome,
elle restera avec nous autres, elle aura sa chambre, elle restera a la maison.
On va la supporter tout le temps [...] Quand elle va avoir 20, 22 ans, ¢a va
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étre de la supporter. Ca va rester un enfant, dans le sens qu’il va falloir qu’on
la supporte quand méme.

Aussi, participer a I’avenir de I’enfant signifie de 1’aider a développer I’autonomie
(n=5), notamment en laissant davantage d’indépendance 2 I’enfant, en lui laissant
apprendre de ses erreurs et en lui apprenant des choses qui peuvent sembler naturelles
pour les parents. Par exemple, deux péres partagent comment ils comptent s’y

prendre :

Il faut que je sois capable d’accepter qu’il va échouer, qu’il va échouer des
examens, des devoirs scolaires pour qu’il gagne en autonomie. Ou comment
s’habiller, comment choisir son linge tout seul, si je veux qu’il finisse par
savoir comment choisir son linge seul, il faut qu’il s’habille mal une coupe de
matins. Si je lui donne des sous pour aller acheter quelque chose, et il ne
ramene pas le change, ou s’il revient et il n’a pas acheté ’affaire que je lui
avais dite, bien la, faut que je sois capable d’accepter toutes les erreurs qu’il
va commettre jusqu’a tant qu’il soit bon.

Cinq peres veulent aider I’enfant & développer des compétences, notamment en
travaillant le volet social, en lui apprenant a faire des choix judicieux ou en exploitant

ses forces. Un pére explique que son garcon serait compétent pour un travail manuel :

Ca fait longtemps que je pense I’amener travailler avec moi et apprendre la
patience dans le fond parce que des enfants que tu lui montres, une fois qu’il a
acquis ce que tu lui as montré, la vis va toujours étre droite ! Il ne posera pas
croche s’il faut qu’il aille comme ¢a le morceau...

Quatre peres entrevoient assurer le soutien financier en subvenant aux besoins de

I’enfant ou en préparant I’aprés-parent. A cet effet, un pére explique :
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On va refaire notre testament, puis le principe qu’a nos héritiers légaux, trois
enfants, c’est une pointe de tarte égale aux trois. Bien ¢a, on va le moduler
[...] Il va avoir une partie plus grande pour lui. Partant du principe que son
degré d’autonomie, plus restreint, va faire en sorte qu'il va avoir des revenus
surement, moindre que son frére et sa seeur et tout ¢a [...] On va s’arranger
pour qu’il ne reste pas dans un taudis. On va s’assurer qu’il va avoir de quoi
de bien, au moins d’étre bien, au moins des bonnes conditions, minimalement
acceptables, qu’il est bien. La-dessus, c’est siir qu’on va y voir.

Finalement, les autres moyens proposés sont de participer a la vie scolaire (n=2), la
préparation de I’aprés-parent aupres de la fratrie (n=1) et précher par I’exemple en

terme de valeurs, de responsabilités et d’engagements (n=1).

3.4.4 Attentes des peres

Les péres répondent a la question suivante : « Quelles sont vos attentes concernant
votre enfant 7 ». Deux peres indiquent n’avoir aucune attente alors que deux autres
mentionnent n’en avoir aucune idée. Les dix autres péres mentionnent une ou
plusieurs attentes. Le tableau 3.4 présente les éléments évoqués, de méme que les

fréquences associées :



Tableau 3.4

Nombre de péres (n=10) ayant mentionné des attentes face a ’avenir de
I’enfant

Attentes Fréquence

" Etre heureux 4
Etre autonome

Obtenir son dipldme d’études secondaires

Donner le meilleur de lui-méme

4
3
Posséder un travail 3
2
Communiquer davantage |

1

Etre un bon citoyen

3.4.5 Reéves des peres concernant leur enfant

A la question : « Quels sont vos réves concernant votre enfant ? », tous les péres

rapportent un ou plusieurs réves. Le tableau 3.5 les présente.
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Tableau 3.5

Nombre de péres (N=14) ayant mentionnés différents réves concernant l’enfant

Réves Fréquence
~ Etre autonome 6
Etre heureux 6
Avoir une vie de couple/une vie familiale 4
Avoir un travail 4
Etre un modele de référence 2
Développer ses capacités langagiéres L
Avoir de I’empathie pour ses semblables 1
Participer a la société / qu’il soit un bon citoyen 1

Six peres disent réver que I’enfant devienne autonome, c’est-a-dire vivre par lui-
méme. Aussi, six péres expriment <ns1:XMLFault xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat"><ns1:faultstring xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat">java.lang.OutOfMemoryError: Java heap space</ns1:faultstring></ns1:XMLFault>